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— UNO-BRK —

Artikel 19 der UN-Behin-
dertenrechtskonvention
trdgt auch der unter-
schiedlichen Auffassung
vom menschlichen
Leben in den verschiede-
nen Kulturen Rechnung,
und seine Bestimmungen
geben bestimmten kul-
turellen Normen und Wer-
ten keinen Vorzug. Ein
selbstbestimmtes Leben
und die Teilhabe an der
Gesellschaft sind Grund-
prinzipien der mensch-
lichen Existenz, die tberall
auf der Welt gelten,
auch im Kontext von
Behinderung.
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EDITORIAL

LIEBE LESERINNEN UND LESER

Wahrend ich dieses Bulletin lese,
explodieren die Erinnerungen

an meine humanitare Arbeit im
Nachkriegsbalkan wie Splitter-
bomben. Da ist vor allem das Bild
dieses Heims, verloren in einem
mazedonischen Kaff: Ein Dutzend
Kinder mit Behinderungen,
bleiche, ausdruckslose Gesichter, verdreckt mit den eige-
nen Exkrementen, zusammengepfercht auf einem alten
Teppich in einem baufalligen Raum.

Im ehemaligen kommunistischen Ostblock hatte sich die
Sonderbetreuung der «Defekten» in eine Form der «Totalen
Institutionen» verwandelt. Mit Uberfullten Zimmern, Ver-
wahrlosung, Misshandlung oder sexuellem Missbrauch sind
diese Einrichtungen nur ein krasses Beispiel fir struktu-
relle Gewalt und Menschenrechtsverletzungen gegenuber
Menschen mit Behinderungen. Auch heute noch sind
Kinder in solch haftdhnlichen Strukturen eingesperrt, wie
der Artikel zu Russland auf Seite 34/ 35 zeigt.

Fine Realitat, die uns daran erinnert, dass die Geschichte
der «Behinderung» ein langer und erschreckender Weg ist,
gepflastert mit Ablehnung, Ausgrenzung oder Zwangsein-
weisung. Eine Geschichte, die in unserem kollektiven Unter-
bewusstsein tief verankert ist und immer noch zur Mar-
ginalisierung von Menschen mit Behinderungen beitragt —
sowohl in reichen Landern wie der Schweiz als auch im
Globalen Stden.

Die UNO-BRK mit ihren Grundsatzen fir ein selbstbestimmtes
Leben und die Inklusion in die Gesellschaft enthdlt konkrete
Massnahmen zur Bekampfung der Diskriminierung von Men-
schen mit Behinderungen, unabhdngig vom sozialen,
wirtschaftlichen und kulturellen Kontext, in dem sie leben.

Raphael de Riedmatten
Geschaftsleiter von AGILE.CH
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Namibia

Vom Papier
zur Tat

Milinga kann auch mit seiner
Cerebralparese die Mulumba
Primary School besuchen.

Inklusive Bildung ist in Namibia eine noch junge
Erscheinung. Lernende mit einer Behinderung
missen viele Hiirden Gberwinden. Wie die von der Re-
gierung beschlossene inklusive Strategie langsam
im Alltag ankommt, erzahlt Regula Kaser, Inklusions-
beraterin im Nordosten Namibias.
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Mit Regula Kaser* sprach Daniela Mathis

Manche Mittelohrentziindungen oder Ma-
laria bei Kindern werden in Namibia nicht
behandelt, obwohl die medizinische Grund-
versorgung eigentlich gut ist — allerdings
nicht Uberall. Als Spétfolge kann dies zu
einer Horbehinderung fihren. «Wir machen
regelmassige Screenings an Schulen, um
Kinder mit einer Seh- oder Horschwache
zu identifizieren», erzahlt Requla Késer. Die
Schweizer Pddagogin lebt und arbeitet seit
2017 in der Region Zambezi.

Die Republik Namibia liegtim stidwestlichen
Afrika zwischen Angola, Botswana, Sambia,
Stdafrika sowie dem Atlantischen Ozean.
Rund 2,3 Millionen Menschen leben in dem
knapp 825000 km’ grossen Land, das nach
mehr als 100-jahriger Fremdbestimmung
1990 von der sudafrikanischen Verwaltung
unabhangig wurde. Davor war es jahrzehn-
telang unter deutscher Kolonialherrschaft.
Die Geschichte, insbesondere Sudafrikas
Apartheidsystem, beeinflusst noch heute
die Gesellschaft Namibias.

Bis heute wenig Unterstiitzung

Regula Késer berichtet, dass betroffene
Kinder eine Brille oder ein Horgerat erhal-
ten, was ihnen ermaoglicht, dem Unterricht
wieder zu folgen, der noch heute meist
frontal stattfindet. So stellt zum Beispiel
die NGO CLaSH - Association for Children
with Language, Speech and Hearing Im-
pairments of Namibia — aus der 1200 Kilo-
meter entfernten Hauptstadt Windhoek Hor-
gerdte zur Verfigung. Denn auf dem Land
kénnen sich das nur die wenigsten leisten.

Schwieriger, an Bildung teilzunehmen und
Teil der Gesellschaft zu sein, ist es in Namibia
fur Kinder mit einer schwerwiegenden Be-
hinderung wie der Cerebralparese. «In Zam-
bezi gibt es einige Kinder mit einer Hirn-
schadigung, weiss Regula Kaser. Die Region
mit der rund 30000 Einwohner zéhlenden
Hauptstadt Katima Mulilo liegt im dussers-
ten Nordosten. Es gibt wenig Unterstitzung
und kaum spezielle Schulen oder heilpada-
gogische Einrichtungen fur Menschen mit
einer Beeintrachtigung. Zwei Schulen fur
Kinder mit einer geistigen Behinderung be-
finden sich weit weg in Windhoek.

INTERNATIONAL

«In Zambezi gehen Kinder und Jugendli-
che mit einer Hirnverletzung in die requld-
re Schule — wenn sie Uberhaupt zur Schule
gehen», erzahlt Regula Kédser. «Familien mit
einem behinderten Kind werden in dieser
landlichen Gegend leider noch oft diskri-
miniert. Der Aberglaube, man sei verhext
worden oder man habe in einem friiheren
Leben etwas falsch gemacht, woflr man
nun bestraft werde, halt sich trotz Aufkla-
rungskampagnen hartnackig.» Menschen
mit schweren Behinderungen werden daher
meist versteckt.

Menschen mit
schweren Behinde-
rungen werden

oft versteckt, weil
sich der Aber-
glaube, sie seien
verhext, hart-
nackig halt.

*Regula Kédser

Die Sekundarlehrerin und Heil-
padagogin Regula Kaser hat
einen MAS in Erziehungswissen-
schaften. Sie leistet fiir Comundo
einen mehrjahrigen Einsatz

in Namibia. In der nordéstlichen
Region Zambezi fordert sie

als Inclusive Education Advisor
den Zugang zu Bildung fiir

alle Kinder und Jugendliche.

So sind Kinder mit einer sichtbaren Behinde-
rung an offentlichen Schulen oft Einzelfdlle,
der Umgang mit ihnen ist noch ungewohnt.
Die Klassen sind gross: 25 bis 35 Schilerin-
nen und Schiler auf dem Land und bis zu 70
in der Stadt. «Eine Lehrperson hat da kaum
die Musse, Gelegenheit und das praktische
Wissen, speziell auf die Bedurfnisse eines
einzelnen Kindes einzugehen, das Tempo
anzupassen, es zu fordern oder gar zu ver-
stehen, was es braucht», erkldrt die ehema-
lige Sekundarlehrerin. Hinzu kommt eine oft
mangelhafte und marode Infrastruktur. Der
namibische Lehrplan ist ambitioniert. Das
fahrtin manchen Fallen dazu, dass der Lern-
stoff durchgepaukt wird, egal ob die Ler-
nenden ihn verstehen oder nicht. Es kommt
vor, dass Jugendliche in der 8. Klasse nicht
richtig lesen oder schreiben kénnen, rund
ein Viertel muss die Klasse wiederholen, und
manche verlassen frithzeitig die Schule -
ohne Abschluss. Lernende mit besonde-
ren Bedirfnissen haben es da selbstredend
noch schwieriger.
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Inklusive Strategie, langsame
Umsetzung

Damit Kinder und Jugendliche mit be-
sonderen Bedurfnissen nicht von Bildung
ausgeschlossen werden, hat Namibia 2013
eine entsprechende Strategie, die «Inclu-
sive Education Policy», verabschiedet: Jede
Person ist als wertvolles Mitglied der Ge-
sellschaft anzuerkennen und entsprechend
zu fordern. Auch die Direktion fir Bildung
in Zambezi soll als Teil des namibischen Bil-
dungsministeriums qualitativ _hochwertige
und inklusive Bildung fur alle sicherstellen.
«Diese Policy ist ein wichtiger Schritt, doch
sie ist noch jung und der Prozess braucht
Zeit», sagt Kaser.

Deshalb arbeitet Comundo (siehe Box) zu-
sammen mit dem namibischen Bildungs-
ministerium und seinen regionalen Direk-
toraten auf die inklusiven Ziele der Policy
hin. «Ich schaue zusammen mit einzelnen
Lehrpersonen oder wdhrend Workshops in
Gruppen, wer Unterstlitzung braucht und
was konkret getan werden kann», erzahlt
die Fachfrau. «Manchmal kontaktieren mich
auch Eltern fur eine individuelle Beratung,
manchmal verweist das Spital sie an mich.
Als Beauftragte fur Inklusion der Direktion
fr Bildung bin ich als professionelle Anlauf-
stelle mittlerweile etabliert und bekannt.»
Dabei geht es nicht nur darum, Losungen
aufzuzeigen. Ebenso wichtig ist es, sich Zeit
zu nehmen, zuzuhoren, die Probleme wahr-
und ernst zu nehmen. Das allein sei schon
eine grosse Entlastung fur die Familie.

Vielfdltige Hilfe ist dringend nétig

Eine Entlastung und Anlaufstelle ist auch das
Chesire Home in Katima Mulilo. Das Heim
bietet derzeit rund 35 Kindern mit einer
korperlichen Behinderung ein Zuhause. Sie
besuchen die etwa 700 Meter entfernte 6f-
fentliche Primarschule. Daftr wurde die In-
frastruktur ausgebaut, die an Schulen selten
behindertengerecht ist. Der sandige Weg
zur Schule ist nun mit Platten ausgelegt,
und auch die Toiletten sind rollstuhlgdngig.
Chesire Home bietet nebst Physiotherapie
und Rehabilitation Beratung fir Eltern zu
Themen wie Erndhrung und Pflege, Stimu-
lierung und Forderung des Kindes an.

INTERNATIONAL

Commundo

verbessert als grosste Organisation
der Personellen Entwicklungs-
zusammenarbeit in der Schweiz mit
iber 100 Fachleuten die Lebens-
bedingungen von Menschen

in Lateinamerika, Afrika und Asien.
Mehr zu Regula Késer, anderen
Einsatzen in Namibia und Comundo
auf der Website der Organisation.

www.comundo.org

Esist ein Ort, an dem man sich austauschen,
unterstiitzen und vernetzen kann. «Das ist
insbesondere fir Mutter sehr wichtig, sie
tragen meist die Hauptlast und fihlen sich
allein», berichtet Késer. Zu oft verlassen Va-
ter die Familie, wenn ein Kind mit einer Be-
hinderung zur Welt kommt. Doch die Pflege
ist intensiv. Das macht es fur alleinstehende
Frauen schwierig, nebenbei zu arbeiten,
was haufig zu finanzieller Not und weiterer
Uberforderung fuhrt. Eine Invalidenversi-
cherung wie in der Schweiz gibt es nicht, die
staatliche Beihilfe ist eher gering. Fr unter
16-Jahrige spricht das Sozialamt umgerech-
net rund 15 Franken pro Monat. Das reicht
gerade einmal fiir zwei Packungen Windeln.
Ab dem 16. Altersjahr erhoht sich die Unter-
stlitzung auf monatliche 60 bis 70 Franken.

Qualifizierte Pflegepersonen gibt es in Zam-
bezi kaum, die offentlichen Kliniken und
Spitdler auf dem Land bieten lediglich eine
Grundversorgung an, die Kapazitdten sind
beschrankt. Den Arztinnen und Arzten fehlt
bisweilen die entsprechende Diagnostikaus-
bildung und es kommt zu Fehldiagnosen.
Dies kann zu einem falschen medizinischen
Attest fur die Anmeldung der staatlichen
Beihilfe flihren. So wurden beispielsweise
zwei Fdlle von Hydrocephalus nicht erkannt
und die Familien wieder weggeschickt,
weiss Kaser.

Menschen mit Behinde-
rungen sichtbar machen:,
Umzug am National
Disability. Day in Katima.
Mulilo. -~ ===

In kleinen Schritten vorwarts

Nebst der individuellen Beratungstdtigkeit
geht es beim Einsatz von Regula Kaser um
die Weiterbildung von Lehrpersonen und
die Verbesserung des Lehrplans hin zu mehr
Forderung und Inklusion. Die pddagogische
Ausbildung an der Universitdt ist sehr theo-
rielastig. Es gibt zwar ein Modul zur inklusi-
ven Bildung, doch werden kaum praktische
Tipps oder Losungen vermittelt. «Ich zeige
auf, dass schon mit kleinen Anpassungen ei-
niges verbessert werden kann. Statt Frontal-
unterricht sollen Lehrpersonen beispielswei-
se kooperative Lernmethoden ausprobieren,
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Eine Invalidenver-

sicherung wie

in der Schweiz gibt
es nicht, die
staatliche Beihilfe
ist eher gering.

INTERNATIONAL

bei denen die Schilerinnen und Schiler
aktiv mitmachen kénnen», sagt die Schwei-
zer Padagogin. Die ldndlichen Schulen ha-
ben meist viel Umschwung, da bietet es
sich vor allem in der Trockenzeit an, diesen
Raum zu nutzen und aus dem engen Schul-
zimmer auszubrechen. «Lehrpersonen kén-
nen lernen, Unterricht so zu differenzieren,
dass auch lernschwache Schilerinnen und
Schiler eine Chance haben.» Etwa wenn ein
Kind Schwierigkeiten beim Schreiben hat,
kann man es mindlich testen, statt es eine
schriftliche Priifung schreiben zu lassen.

Auch in der Berufsbildung bewegt sich et-
was. Mittlerweile gibt es in Namibia meh-
rere Pilotschulen, die durch ein praktisch
ausgerichtetes Programm Jugendlichen mit
einer Beeintrachtigung ab der 8. Klasse den
Einstieg ins Berufsleben ermdglichen. Sie
kénnen beispielsweise das Holzhandwerk
erlernen, einen Basiskurs als Coiffeur oder
in der Gastwirtschaft absolvieren. In einer
Region, die auch vom Tourismus und von
Safaris lebt, hat dies durchaus Zukunft.
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Agypten

«Mohamed gehort
dazu»

aus Ziirich kennt
'sich aus mit islami-
schen Traditionen.

In muslimisch geprdgten Gesellschaften werden
Menschen mit einer geistigen Behinderung ambivalent
wahrgenommen. Einerseits wird ihnen mit viel
Liebe begegnet, andererseits aber auch mit Scham.
Maryam Boghdadi (...) und die Politologin Elham
Manea geben Einblick in ihre Kultur.
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Von Susanne Schanda

Die 21-jahrige Studentin Maryam Boghdadi
aus Zurich meldete sich spontan, als sie auf
einer Online-Plattform der Universitat ein
Inserat sah, mit dem Leute flr ein «soziales
Experiment» gesucht wurden. Sie wusste
nicht, dass es um den insieme-Film «5min»
ging. Sie hatte keine Ahnung, was auf sie
zukommen wiirde, aber das Neue reizte sie.
«lch machte mir dann schon etwas Sorgen,
ob ich plotzlich vor einem kaputten Junkie
oder Alki sitzen wirde», erzahlt sie. «Aber
als ich dann Sebastian traf und merkte, dass
es um geistige Behinderung ging, war ich
erleichtert. Das kannte ich. Das war mir ver-
traut. Das ist normal fir mich.»

Die in Zrich geborene Muslimin hat sieben
Jahre in Kairo gelebt. Ihre Mutter, die selbst
zum Islam konvertierte, wollte, dass die Kin-
der die Kultur ihres Vaters kennenlernten.
Die Familie zog nach Hurghada am Roten
Meer, wo die Eltern arbeiteten. Maryam war
damals elf und besuchte dort eine englisch-
sprachige Privatschule. Mit 16 kam sie in die
American High School in Kairo und lebte in
dieser Zeit zwei Jahre lang bei ihrer Tante,
die einen Sohn mit Down-Syndrom hat. «Ich
kannte Mohamed, seit er ein Baby war. Er
gehorte immer dazu. Aber erst, als ich mit
ihm unter einem Dach wohnte, lernte ich
ihn im Alltag kennen», sagt die junge Frau,
die seit zwei Jahren wieder in Zirich lebt.
Sie merkte, dass sie mit ihm genauso lachen
und streiten konnte wie mit ihren jingeren
Geschwistern. «Ich lernte, normal mit ihm
umzugehen, ihn ernst zu nehmen und sei-
nen eigenen Willen zu respektieren.»

Maryam Boghdadi sah aber auch, wie
schwierig das Leben fur ein behindertes
Kind in Agypten ist. Obwoh! das Land die
UN-Behindertenrechtskonvention  bereits
2007 unterzeichnete und ein Jahr spater ra-
tifizierte, ist Agypten noch weit davon ent-
fernt, Menschen mit Behinderung gleiche
Rechte zu gewdhren und in die Gesellschaft
zu integrieren.

INTERNATIONAL

«Im islamischen
Verstandnis wird
die Geburt eines
behinderten Kindes
als gottgegeben
akzeptiert.»

Maryam Boghdadi

Ambivalente Haltung

Die jemenitisch-schweizerische Politologin
Elham Manea beschaftigt sich seit Jahr-
zehnten mit muslimischen Gesellschaften
und stellt fest, dass die Haltung gegentber
Menschen mit Behinderung in den meisten
muslimischen Landern ambivalent ist: «In
der Literatur, etwa bei Nagib Machfus, gibt
es die Figur des Verrlckten, des Derwischs,
der aus der Normalitat fallt und nahe beim
Gottlichen ist. Von daher gelten Menschen
mit einer geistigen Behinderung manchmal
als Quelle eines gottlichen Segens und wer-
den entsprechend wie Heilige verehrt. Auf
der anderen Seite werden sie aber im Alltag
oft beldstigt und gehdnselt, gerade von Kin-
dern.»

Aber das grésste Problem in armen Landern
wie Agypten oder Jemen sei der Mangel an
qualifizierten Institutionen fir behinderte
Menschen. Die staatliche Abbasiya-Klinik in
Kairo ist die grosste Institution flir Menschen
mit einer geistigen Behinderung in Agypten
und geniesst einen zweifelhaften Ruf. Der
Name Abbasiya wird in der Umgangsspra-
che abwertend fur verriickt oder wahnsinnig
verwendet. Maryam Boghdadis Cousin Mo-
hamed hat Glick, dass seine Familie vermo-
gend genug ist, ihm den Besuch einer priva-
ten Schule zu ermdglichen. Er ging vorerst in
die Sonderklasse einer Regelschule und hat-
te einen «Shadow Teacher», der sich speziell
um ihn kimmerte. «Aber die anderen Kinder
haben ihn gemieden, und so blieb er in der
Schule immer allein. Er hat kaum Sozialkom-
petenz gelernt, weil er nur selten mit ande-
ren Kindern zusammen war», sagt Maryam
Boghdadi. Die Kinder seien in der Schule
kaum gefordert worden und vegetierten
nur vor sich hin. Deshalb nahm ihn die Tante
wieder aus der Schule und liess ihn zu Hause
unterrichten. Drei bis vier Mal in der Woche
kam eine Lehrerin nach Hause, die fir das
Unterrichten von Kindern mit besonderen
Bedurfnissen qualifiziert war. «Aber Moha-
med war nicht immer in der Laune zu ler-
nen, wenn sie kam, und so gab meine Tante
auch das wieder auf.» Heute ist der 13-Jéhri-
ge wieder in einer Privatschule. Diese Schule
mit Tagesbetreuung und einer Werkstatt ist
fur Altersgruppen von den ganz Kleinen bis
zu 20-Jahrigen eingerichtet.

Behinderung als eine Priifung Gottes
Maryam Boghdadi ist praktizierende Mus-
limin, die betet, fastet und das islamische
Kopftuch tragt. Im islamischen Verstandnis
werde die Geburt eines behinderten Kindes
als gottgegeben akzeptiert, sagt sie: «Wenn
Gott jemandem ein Kind mit einer Behinde-
rung gibt, hat er seinen Grund dafir. Gott
gibt uns schwere und leichte Priifungen,
aber nichts, was wir nicht bewadltigen kon-
nen.» Daher ist auch die Abtreibung verbo-
ten. In der islamischen Jenseitsvorstellung
komme zudem ein geistig behinderter
Mensch direkt ins Paradies, ohne sich zu-
erst vor dem Jingsten Gericht fir seine gu-
ten oder schlechten Taten verantworten zu
mussen, weil er gar nicht die Fahigkeit habe,
Verantwortung zu tragen.

%
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Elham Manea, die fUr einen humanistischen
Islam eintritt, verweist auf die grosse Kluft
zwischen Idealvorstellungen des Islam und
der Praxis. «Es gibt heute ein Stigma ge-
genlber geistig behinderten Menschen in
der islamischen Welt. Obwohl viele Familien
ihren behinderten Kindern viel Liebe und
Firsorge schenken, ist die Scham prasent.»
Auf der Ebene der Gesetze seien die meis-
ten islamischen Lander noch weit von einer
Gleichberechtigung entfernt. 70 bis 80 Pro-
zent der behinderten Menschen seien dort
arbeitslos.

Grosses Gefalle zwischen Reich

und Arm

In den Golfstaaten, wo viel Geld vorhanden
ist, gebe es qualitativ hochstehende Heime
mit Tagesstrukturen und Ausbildungsplat-
zen. «Aber selbst hier fehlt die Einsicht, dass
Menschen mit geistiger Behinderung die
gleichen Rechte haben sollten wie alle an-
deren auch.» Ansdtze zu einer Inklusion in
Schule und Arbeit gibt es laut Elham Manea
in Katar, Oman und Jordanien. «Das Emirat
Katar ist geradezu vorbildlich, was die Inte-
gration von Menschen mit Behinderungen in
den Arbeitsmarkt angeht, das gilt besonders
fir den Privatsektor.» Dagegen sei die Situa-
tion in Jemen, wo grosse Armut herrscht,
absolut gravierend und unmenschlich. «Es
gibt dort Uberhaupt keine Institutionen fur
behinderte Menschen. Wenn sie nicht von
ihren Familien betreut werden, sondern auf
der Strasse leben, werden sie wie Verbrecher
in Handschellen festgenommen und in ge-
wohnlichen Gefangnissen verwahrt.»

INTERNATIONAL

«Ein heikles Thema ist die Ehe
unter Verwandten, die dazu
fuhrt, dass vermehrt Kinder mit
geistiger Behinderung geboren

werden.»

Elham Manea

Ein heikles Thema sei zudem die Ehe unter
Verwandten in muslimisch gepragten Léan-
dern, die dazu fuhre, dass vermehrt Kinder
mit geistiger Behinderung geboren werden.
«Das gilt vor allem fur ldndliche Gebiete in
Jemen, Pakistan und fur muslimische Ge-
meinschaften in Indien und Bangladesch.
Und sogar fiir muslimische Gemeinschaften
in Grossbritannien», sagt Elham Manea.

Die Situation von
Menschen mit
Behinderungen in
der islamischen
Welt ist von Land
zuU Land verschie-
den und abhangig
vom vorhande-
nen Geld.

Mohamed aus Kairo war diesen Sommer
zu Besuch in der Schweiz. «Es hat ihm sehr
gut gefallen, denn es gibt hier so viele Még-
lichkeiten, etwas zu unternehmeny, erzahlt
seine Cousine, die ihn einmal ins Museum
mitgenommen hat. «Die Science City an der
ETH Zarich war ein Highlight fur ihn.» Mary-
am Boghdadi ist in der schweizerischen Kul-
tur ebenso zu Hause wie in der arabischen:
«Paradoxerweise flihle ich mich in der
Schweiz eher als Araberin und in der arabi-
schen Welt als Schweizerin.» Zurzeit studiert
sie in Luzern auf Englisch International Ma-
nagement and Economics. Wo ihre Zukunft
liegt, ist noch offen. Nach dem Studium wird
sie ihren dgyptischen Verlobten heiraten,
der in Dubai arbeitet. Gut moglich, dass es
sie wieder in die arabische Welt zieht.

Aus: insieme-Magazin,
Dezember 2015, Abdruck
mit freundlicher Ge-
nehmigung von insieme
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rollaid

Der Bedarf an Hilfsmitteln, insbesondere Rollstiihlen, ist in
den drmsten Landern dieser Welt riesig. Mit einem Roll-

stuhl veréndert sich das Leben fiir Menschen mit Behinderung

nachhaltig. Der Verein rollaid sammelt in der Schweiz

gebrauchte Hilfsmittel, bereitet sie im Rahmen der Berufsinte-

gration auf und gibt sie an international tatige Hilfsorgani-
sationen ab.

www.rollaid.org

DIES & DAS

Community-based Rehabilitation
(CBR)

CBR heisst eine Strategie zur Entwicklung des Gemeinwesens,
die alle einbezieht, auch Menschen mit Behinderungen.

In der gemeindenahen Rehabilitation riicken statt des traditionell
medizinischen Schwerpunkts Themen wie inklusive Bildung,
Forderung der Existenzsicherung, sozial-gesellschaftlicher Wan-
del und Selbstbestimmung von Menschen mit Behinde-
rungen in den Fokus. 2010 erarbeiteten ILO, Unesco, WHO und
das International Disability and Development Consortium
(IDDC) Richtlinien, die als Orientierung dienen, um CBR-Program-
me zu entwickeln. Die WHO bietet mit «INCLUDE»
ein Online-Training, mit dem sich Interessierte in der Methode
weiterbilden, relevante Literatur sichten, sich mit ande-
ren austauschen und eigene CBR-Projekte starten konnen.

www.include.edc.org

SERVICE

Swiss Disability and
Development Consortium

Dem Swiss Disability and Development Consortium (SDDC)
gehoren die Christoffel-Blindenmission (CBM), FAIRMED,
Handicap International und die International Disability Alliance
(IDA) an. Das Konsortium setzt sich dafiir ein, dass die
Schweiz in ihrer internationalen Zusammenarbeit die Rechte
von Menschen mit Behinderungen vollumfanglich ge-
wahrleistet. Damit leistet das SDDC gleichzeitig einen Beitrag
zur Umsetzung der Agenda 2030 fiir nachhaltige Ent-
wicklung mit ihren 17 Zielen. Diese sollen bis 2030 unter dem
Leitprinzip «Leave no one behind» verwirklicht werden.

www.leave-no-one-behind.ch

Handicap International (HI)

Diese unabhdngige, gemeinniitzige Organisation besteht aus
einem Netz von acht nationalen Vereinen (Deutschland,
Belgien, Kanada, Frankreich, Luxemburg, Schweiz, Grossbritan-
nien, USA). Seit 1982 arbeitet HI mit Menschen mit Be-
hinderungen und schutzbedirftigen Bevolkerungsgruppen
und setzt sich dafiir ein, ihre Grundbediirfnisse zu decken,
die Lebensbedingungen zu verbessern und sich fiir die Einhaltung
ihrer Wiirde und ihrer Grundrechte starkzumachen.

www.handicap-international.ch

<
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Mit wenig viel
bewirken

Massgeschneiderte
Anpassungen helfen
Arsim, trotz Spastik
sicher im Rollstuhl zu
sitzen.

In Indien leben Kinder mit einer Behinderung und ihre
Familien am Rand der Gesellschaft. Sie sind meist auf
sich selbst gestellt. Eine grosse Unterstiitzung sind private
Initiativen, die sie mit angepassten Hilfsmitteln ver-
sorgen oder Therapien anbieten.
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Von Verena Bont*

Mit dem Motorrad fahren wir durch die en-
gen Gassen eines nordindischen Dorfes. Vi-
nakshi, die Physiotherapeutin des Anugrah-
Therapiezentrums, und ich sind auf dem
Weg zu einem unserer jungen Patienten.
Wir lassen das Fahrzeug vor einer niedrigen,
armlichen Hauserreihe stehen und treten
durch die Tur aus Sacktuch in einen Raum.
Hier lebt der zehnjdhrige Samaksh mit sei-
nen Eltern. Die Mutter begrlsst uns, der
Vater ist nicht anwesend. Samaksh lebt mit
einer Cerebralparese, kann nicht sprechen
und hat kein Gleichgewicht. Er sitzt auf dem
einzigen grossen Bett im Raum und schaut
uns freundlich an. Stolz fiihrt er vor, wie er
sich im Seitsitz stlitzend eine Zeitlang auf-
recht halten kann. Leider ist er zusatzlich
zu seiner Behinderung an Tuberkulose er-
krankt. Die Mutter ist verzweifelt, weil er die
Medikamente schlecht schlucken kann. Die
Medizin schmeckt bitter. Seine Zunge stosst
beim Schluckversuch nach vorne aus dem
Mund, wodurch kaum eine nutzliche Dosis
davon in den Kérper gelangt.

*Verena Bont

Die hiki-Familienhelferin Verena
Bont engagiert sich seit vielen
Jahren im Verein Anugrah-Therapie-
zentrum Nordindien. Als Physio-
therapeutin gibt sie bei Einsdtzen
vor Ort ihr Wissen an lokale
Fachpersonen weiter. Weitere In-
formationen zum Projekt auf

www.anugrah.ch

INTERNATIONAL

Die Mutter legt ein Sacktuch auf den Boden,
setzt sich im Schneidersitz darauf und halt
Samaksh beim Fittern in ihren Armen. Ne-
ben dem Bett steht ein kleiner Kocher am
Boden, auf dem die Mutter das Essen zube-
reitet hat. Ich zeige ihr, wie sie die Position
des Jungen und das Heranfthren des Loffels
verbessern kann, damit ihm das Schlucken
leichter fallt. So dauert das Futtern allerdings
enorm lange. Meine Begleiterin Vinakshi
und ich besprechen, dass eine Nahrungsauf-
nahme mit Nasensonde sinnvoll wére, solan-
ge Samaksh die Medikamente gegen Tuber-
kulose nehmen muss. Die Mutter willigt ein,
und Samaksh kann bereits am ndchsten Tag
in einem staatlichen Spital mit einer Nasen-
sonde versorgt werden. Das erleichtert den
Alltag der Familie in den nédchsten Wochen
sehr.

Neue Bewegungsfreiheit dank
Hilfsmitteln

Wir besuchen die Familie von Krishna, die
auf dem Land lebt. Hier ist es verhaltnismas-
sig ruhig, griine Felder umgeben die weni-
gen Hduser und die Luft wirkt frisch. Krishna
hat ein seltenes Syndrom: Er hat wenig Kraft
in den Muskeln, ist sehr diinn und emotional
rasch stark erregt. Dann schreit er wie am
Spiess. Seine Eltern und Geschwister gehen
trotzdem liebevoll mit ihm um. Die Familie
des Onkels lebt ebenfalls in diesem grossen
Haus. Vinakshi hat fur Krishna einen gespen-
deten Posterior-Walker mitgebracht. Solche
Modelle sind in Indien sehr teuer und kaum
erhaltlich. Auf der grossen Dachterrasse
kann Krishna wben, am Walker zu gehen
oder sich am Geldnder haltend seitwdrts zu
bewegen. Diese neue Mobilitat freut und
motiviert ihn.

Arsim, einem Knaben mit athetotischer Ce-
rebralparese, konnten wir wahrend eines
Einsatzes im Anugrah-Therapiezentrum ei-
nen speziellen Rollstuhl anpassen. Der Or-
thopadietechniker stellte die Sitzbettung
her, wir Physiotherapeutinnen empfahlen
die Sitzposition und die Anpassungen, der
Schreiner zimmerte den Tisch mit einem
Schutz fir die Arme. Arsims Bewegungen
sind unwillkirlich, weit ausladend und ver-
krampft. Er wirde immer wieder die Hande
im Fahrgestell oder in den Rédern einklem-
men. In der Schweiz kommt diese Art der
Cerebralparese nur ganz selten vor, in Indien
sieht man sie viel hdufiger. Drei Jahre spd-
ter besuchen wir Arsim bei sich zu Hause
auf dem kleinen Bauernhof. Freudig stellt
er uns sein Schwesterchen vor, das in der
Zwischenzeit geboren wurde. Arsims Mut-
ter ist sehr froh, dass er am Tagesgeschehen
auf dem Hof teilhaben kann. Ohne Rollstuhl
musste er den ganzen Tag auf dem Familien-
bett bleiben, dort umherrutschen oder sich
im Zwischenfersensitz krampfhaft aufrecht
halten.

Ubung macht den Meister:
Krishna trainiert das
Gehen am Balkongeldnder.
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Indien

Last

Eine zusatzliche

In Indien verarmen die meisten Familien mit einem
behinderten Kind, weil die damit verbundenen
Kosten zu hoch sind. Staatliche Unterstiitzung gibt es

nur punktuell, und bis zur gesellschaftlichen

Akzeptanz von Menschen mit Behinderungen ist es
noch weit, weiss der indische Ergotherapeut Martin.

*Arputh Martin Sam

Der aus Stdindien stammende
Ergotherapeut Arputh Martin Sam
leitet den gesamten Therapie-
bereich des Anugrah-Zentrums in
Herbertpur. Er macht Befundauf-
nahmen und Therapiepldne, fiihrt
viele Elterngesprdche und Bera-
tungen. Martin beantwortete

die Fragen auf schriftlichem Weg.

Mit Arputh Martin Sam*
sprach Verena Bont

Wie leben Familien mit einem
behinderten Kind in Indien?

Kinder mit einer Behinderung sind fur in-
dische Familien in erster Linie eine zusatz-
liche Last und ein grosser Kostenfaktor. Ein
Beispiel: Offentliche Verkehrsmittel sind
nicht immer zuganglich, weshalb sie fur
den Transport ein kostspieliges Taxi neh-
men mussen. Und das ist oft der Fall, denn
medizinische Versorgung ist selten vor Ort
zuganglich. Betroffene Familien missen da-
fur weit von zu Hause wegfahren. Ein ande-
res Beispiel: In der Regel muss eine Person,
meist die Mutter, zu Hause bleiben, um sich
um das Kind zu kiimmern. Manchmal gibt
die dltere Schwester ihre Ausbildung auf, um
das behinderte Geschwister zu versorgen.
Wenn in einer Familie beide Elternteile be-
rufstatig sind, missen sie eine Betreuungs-
person einstellen, was wiederum mit Kosten
verbunden ist.

Wer bezahlt die medizinische
Versorgung?

Die Familie zahlt meist fUr ihre regelmassi-
gen medizinischen Ausgaben. Es gibt priva-
te Versicherungsgesellschaften wie LIC, aber
die meisten Familien verdienen nicht genug,
um sich eine solche leisten zu kénnen. Die
Regierung stellt etwas Geld fiir Operationen
zur Verfugung, die helfen sollen, funktions-
fahig zu werden. Kinder kénnen diese in
Anspruch nehmen, wenn sie in staatlichen
Schulen eingeschrieben sind. Nicht einmal
zehn Prozent der Kinder mit Behinderung
haben eine zugdngliche Toilette. Die hdus-
lichen Bedingungen sind also nicht beson-
ders hygienisch, was zu haufigen Erkrankun-
gen fuhrt.
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Wie ist der Zugang zu Hilfsmitteln?
Hilfsmittel sind in staatlichen Einrichtungen
verfligbar, aber sie sind nicht auf die Bedurf-
nisse des Benutzers zugeschnitten. Wenn
eine Person ein Gerdt ihrer Wah! und Pass-
form bendtigt, muss sie moglicherweise zu
einem privaten Behindertenzentrum gehen.
Diese sind in der Regel teuer, es sei denn,
sie haben eine externe Finanzierung oder
Sponsoren. Die Regierung organisiert regel-
mdssig Camps, in denen Menschen mit Be-
hinderungen einige Hilfsmittel kostenlos er-
halten. Meist halten diese Gerdte aber nicht
lange und sind mehrheitlich fur erwachsene
Personen konstruiert.

Was ist mit der Schule?

Schulen sind selten inklusiv oder zugdng-
lich. Auch wenn es entsprechende Richtli-
nien gibt, erhalten Kinder kaum das, worauf
sie Anspruch haben. Kinder mit leichten
korperlichen oder geistigen Behinderun-
gen schaffen es auf eine Regelschule. Die
meisten anderen gehen auf Sonderschulen,
wenn es diese Mdglichkeit Gberhaupt gibt.
Das ist eher selten. Ein grosserer Prozent-
satz der Kinder landet in Heimen. Staatliche
Schulen nehmen alle Kinder auf, aber sie
haben meist weder das Material noch die
personellen Ressourcen, um jene dann auch
zu unterrichten.

Und wie steht es mit der
Berufsbildung?

Die Regierung hat eine Quote von vier Pro-
zent fir Menschen mit Behinderungen ein-
gefuhrt. Vorausgesetzt wird allerdings, dass
sie eine abgeschlossene Schulaushildung
haben, was selten der Fall ist. Die Berufssu-
che fir Kinder mit schweren Behinderungen
gestaltet sich schwierig. An einigen Orten
gibt es Berufsbildungszentren, die junge
Menschen mit einer Behinderung beschaf-
tigen, aber die meisten findet man umherir-
rend oder in ihren Hausern eingesperrt.

INTERNATIONAL

Die Gesellschaft sieht Menschen
mit Behinderungen oft als Objekte
des Mitleids. Es ist mit einem
grossen Stigma verbunden, ein Kind
mit Behinderung zu haben.

Wie informieren und vernetzen sich

die Eltern untereinander?

Beratung bedeutet in Indien hauptsdchlich,
Informationen abzugeben. Kaum ein Berater
beschéftigt sich mit Emotionen und Anpas-
sungsproblemen. Die nitzlichsten Hinweise
erhalten Eltern behinderter Kinder durch
Mund-zu-Mund-Propaganda von jeman-
dem, der bestimmte Dienste einer Instituti-
on bereits in Anspruch genommen hat und
davon berichtet. In einigen Stadten gibt es
Elternvereinigungen und Behindertenorga-
nisationen, die sich an betroffene Familien
wenden. Mit dem Aufschwung der digitalen
Kommunikation erhalten Eltern auch Infor-
mationen von Social-Media-Gruppen und
Websites.

Wie nimmt die Gesellschaft
Behinderung wahr?

Die Wahrnehmung von Menschen mit Be-
hinderung in der Gesellschaft hat sich noch
nicht wirklich verandert. An abgelegenen
Orten hélt die Gemeinschaft immer noch
Distanz zu Familien mit einem behinderten
Angehorigen. Einige betroffene Familien ha-
ben sogar Schwierigkeiten, fur ihre gesun-
de Tochter einen geeigneten Brautigam zu
finden, weil die Gemeinschaft glaubt, dass
diese Familie von Gott verflucht wurde. Es
wird beflrchtet, dass man selbst verflucht
wird, wenn man eine Beziehung zu diesen
Familien unterhalt.

Die Gesellschaft sieht Menschen mit Behin-
derungen oft als Objekte des Mitleids. Es
ist mit einem grossen Stigma verbunden,
ein Kind mit Behinderung zu haben. Diese
werden als Folge eines vergangenen Ubels
(Karma) betrachtet. Es kommt haufig vor,
dass Mitter fur die Behinderung des Kindes
verantwortlich gemacht werden. Von Inklu-
sion sind unsere Gemeinden noch weit ent-
fernt. Fur Kinder und Jugendliche mit Behin-
derungen und ihre Familien ist es aufgrund
der vielen einstellungsbedingten und um-
weltbedingten Barrieren dusserst schwierig,
an den tdglichen Aktivitdten teilzunehmen,
offentliche Verkehrsmittel zu nutzen und
sogar medizinische Unterstltzung in An-
spruch zu nehmen.
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Kinder mit Behinderung weltweit

Uber 165 Millionen Kinder leben weltweit mit einer
Behinderung, vier Fiinftel davon in Landern des
Globalen Siidens. Oftmals erhalten diese Kinder nicht
die notwendige Behandlung und leiden unter

Gemass Schatzung der Weltgesundheitsorga-
nisation (WHO) von 2011 leben weltweit
mehr als eine Milliarde Menschen oder 15 Pro-
zent der Weltbevdlkerung mit einer Behin-
derung. Laut der Behindertenrechtskonvention
der Vereinten Nationen (UN) sind dies
«Menschen, die langfristige korperliche, see-
lische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigun-
gen haben, welche sie in Wechselwirkung mit
verschiedenen Barrieren an der vollen,
wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe
an der Gesellschaft hindern kénnen».

80 Prozent der Menschen mit Behinderung
leben im Globalen Siiden. Es gibt keine
verldsslichen Zahlen dazu, wie viele davon
Kinder sind. Das Kinderhilfswerk der Ver-
einten Nationen (Unicef) geht von bis zu 165
Millionen betroffenen Kindern und Jugend-
lichen aus.

In Landern des Nordens gehen fast vier
Fiinftel der Behinderungen auf Krankheiten
zurlick. Drei Prozent der Behinderungen
sind die Folge angeborener Beeintrachtigun-
gen, nur ein Prozent sind die Folge von
Unféllen oder Berufskrankheiten. Wegen der
hohen Lebenserwartung treten viele Behin-
derungen altersbedingt auf. Rund ein Drittel
der Menschen mit einer schweren Behinde-
rung sind deshalb tiber 75 Jahre alt, etwa die
Halfte zwischen 55 und 74 Jahren und nur
wenige Prozent unter 18 Jahre alt. Ganz
anders sieht es in Landern des Stidens aus.
Dort spielen Faktoren wie Armut, Krieg

und Naturkatastrophen eine grosse Rolle.

Diskriminierung.

Armut fiihrt zu Behinderung

Armut und Behinderung hdngen eng zusam-
men. Unicef und die Weltbank gingen

2016 von 385 Millionen in extremer Armut
lebenden Jungen und Mddchen aus - das
sind knapp ein Fiinftel aller Kinder weltweit.

385 Mio.

Kinder leben
in extremer Armut.

Armut erhdht nicht nur die Sterblichkeit in
den ersten Lebensjahren, sondern tragt auch
erheblich dazu bei, dass Kinder in ihrer Ent-
wicklung langfristig korperlich, sensorisch, in-
tellektuell und seelisch beeintrachtigt wer-
den. Sie ist laut Schatzungen fiir die Halfte aller
Behinderungen verantwortlich, etwa ein
Finftel entstehen wegen Unter- und Mangel-
erndhrung. Da der Klimawandel, Natur-
katastrophen und kriegerische Auseinander-
setzungen die Notlagen verschérfen, geht
man davon aus, dass auch die Zahl der Men-
schen mit einer Behinderung steigen wird.

Gemadss WHO und Unicef haben rund 2 Mil-
liarden Menschen keinen Zugang zu
sauberem Trinkwasser, etwa doppelt so viele
missen ohne angemessene sanitare Ein-
richtungen auskommen. Dies fiihrt vor allem
bei der armen Bevolkerung zu Durchfall,
Ruhr, Darmwiirmern und Hepatitis. Mangel-
erndhrte Kinder sind besonders krank-
heitsanfallig und kénnen so in eine Abwarts-
spirale geraten, die ihre Lebenschancen
verringert und die Gefahr von langfristigen
Beeintrachtigungen erhéht. Auch viele
Infektionskrankheiten wie Masern, Polio, Zika,
Lepra usw. konnen eine Behinderung zur
Folge haben.

Immer noch sterben, Giberwiegend in Landern
des Globalen Stidens, jedes Jahr Zehntau-
sende Frauen an eigentlich vermeidbaren Kom-
plikationen wahrend Schwangerschaft

und Geburt. Aber auch Neugeborene erleiden
Geburtskomplikationen, am haufigsten
Sauerstoffmangel. Der kann tédlich enden oder
eine Schddigung des Gehirns mit schweren
Entwicklungsstérungen, Lahmungen und Be-
eintrachtigungen zur Folge haben.

2 Mia.

Menschen haben keinen
Zugang zu sauberem
Trinkwasser, doppelt so viele
leben ohne Zugang zu
sanitdren Einrichtungen.
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Frithe Schadigungen wirken

ein Leben lang

Ist die Mutter bereits in der Schwangerschaft
unter- oder mangelerndhrt, sind Neugebo-
rene ebenfalls untergewichtig. Der Mangel an
Mikronahrstoffen wie Vitaminen, Mineral-
stoffen und Spurenelementen schadigt sie zu-
dem bereits im Mutterleib. Die Erndhrung
der Mutter spielt auch beim Stillen eine ent-
scheidende Rolle. So kann ein Mangel an
Vitamin B12 in der Muttermilch zu Entwick-
lungsverzégerungen und neurologischen
Schadigungen des Neugeborenen fiihren. Auch
im Kleinkindalter sind Unter- und Mangel-
erndhrung ein hoher Risikofaktor fir langfris-
tige Behinderungen, zum Beispiel Erblindung
wegen Vitamin-A-Mangel oder Beeintrach-
tigung der kognitiven Entwicklung wegen Jod-
mangel. Zudem besteht das Risiko, dass
behinderte Kinder aufgrund mangelnder
elterlicher Fiirsorge und unterstiitzender
Dienste nicht ausreichend Nahrung aufneh-
men kénnen und sich dadurch ihr Gesund-
heitszustand weiter verschlechtert. Durch
fehlende Versorgung kdnnen sich leichte
Behinderungen auch zu schweren und
schwersten entwickeln. Ausserdem ist die
Kindersterblichkeit unter fiinf Jahren

bei Kindern mit Behinderung weltweit um
80 Prozent hdher als bei Kindern ohne
Behinderung.

80%

hohere Kindersterblichkeit
bei unter fiinf-
jahrigen Kindern mit
einer Behinderung.

Ein weiteres Risiko stellen Umweltbelastungen
dar. Gifte konnen zum Beispiel zu Gende-
fekten, Fehlbildungen der Gliedmassen oder
einer kognitiven Behinderung fiihren. Men-
schen, die in einer gesundheitsgefahrdenden
Umwelt arbeiten und leben, sei es auf den
Millhalden der Metropolen oder in Bergbau-
gebieten, sind diesen Risiken besonders

stark ausgesetzt. Arbeitskrafte, die auf gros-
sen Plantagen giftige Pestizide verwenden
oder in Textilfabriken gefahrliche Chemikalien
einsetzen missen, sind ebenfalls gefahrdet.
Viele dieser geféhrlichen Arbeiten werden
auch von Kindern verrichtet, deren Entwicklung
dadurch eingeschrénkt wird, oder von zu-
kiinftigen Eltern, deren Kinder deswegen mit
Behinderungen auf die Welt kommen.

SERVICE

Schutzlos ausgeliefert

Eine weitere Ursache von Behinderungen, vor
allem in armen Landern, sind Kriege und
Naturkatastrophen. Dadurch kdnnen Kinder
so schwer verletzt werden, dass sie eine
Behinderung davontragen. Beispiele fiir solche
dauerhaften und entsetzlichen Bedrohun-
gen sind die Biirgerkriege in der Demokrati-
schen Republik Kongo und im Jemen, die
Dirrekatastrophen in Somaliland und die jahr-
lichen Uberschwemmungen in Bangladesch.

In Kriegsgebieten sind Kinder schutzlos Gewalt
und Missbrauch ausgeliefert und werden
dadurch massiv geschéddigt. Neben den kor-
perlichen Verletzungen tragen die be-
troffenen Kinder fast immer auch schwere
psychische Schaden davon. Besonders
gefdhrdet sind als Soldaten zwangsrekrutierte
Kinder und Jugendliche. Bei Kimpfen und

in verminten Kriegsgebieten erleiden sie haufig
schwerwiegende Verletzungen. NGOs schat-
zen, dass derzeit rund 250 000 Madchen und
Jungen weltweit in bewaffneten Konflikten
oder Kriegen kampfen.

250000

Madchen und Jungen
kampfen weltweit
in bewaffneten Konflikten
oder Kriegen.

Im Jahr 2019 verzeichnete der von der inter-
nationalen Landminenkampagne erstellte
Monitor 5554 Minenopfer, fast alle aus der
Zivilbevolkerung, darunter 1562 Kinder.

Die meisten Opfer wurden in Afghanistan, Sy-
rien, Myanmar, Mali und der Ukraine gezdhlt.
Kinder Giberleben Minenunfalle seltener

als Erwachsene, aufgrund der geringeren Kor-
pergrosse sind sie dem Zentrum der Explo-
sion viel ndher. Etwa die Halfte aller Minen-
opfer sterben am Ort der Explosion, bevor
liberhaupt medizinische Hilfe geleistet wer-
den kann. Diejenigen, die iberleben, miissen
sich meist gleich mehreren grosseren Ope-
rationen unterziehen, einschliesslich der Am-
putation eines oder mehrerer Gliedmassen.
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Noch ein weiter Weg

Kinder mit Behinderung werden in armen Lan-
dern kaum medizinisch, sozial und psycho-
logisch begleitet oder geférdert. Neun von
zehn betroffenen Kindern gehen laut UN
nicht zur Schule. In den &rmsten Landern der
Welt haben gemdss WHO héchstens 15 Pro-
zent von ihnen Hilfsmittel wie Rollstiihle oder
Sehhilfen.

<15%

haben Hilfsmittel wie
Rollstiihle oder Brillen.

Vielerorts werden Kinder mit Behinderung
als Last oder Schande empfunden. Sie leiden
haufiger unter hauslicher und sexueller Ge-
walt oder werden von ihren tGberforderten
Eltern vernachldssigt. In einigen Regionen hat
sich im kollektiven Bewusstsein der Gedanke
verankert, dass eine Behinderung ein Fluch
oder eine Strafe fiir Stinden sei, die von den
Vorfahren begangen wurden. Kinder mit
Behinderungen werden deshalb versteckt, aus-
gestossen oder als unberiihrbar eingestuft.
Im Globalen Stiden sind deswegen viele
Kinder mit Behinderung Analphabeten und
leben isoliert vom Rest der Gesellschaft.
Héufig sind sie gezwungen zu betteln, um
sich zu versorgen.

An vielen Orten sind Bildung, Unterkunft,
Transportwesen und das kulturelle Leben
weitgehend unzugénglich fiir Menschen mit
Behinderung. Die Barrieren sind vielféltig,
seien sie physisch (Gebdude, zu denen Men-
schen im Rollstuhl keinen Zugang haben),
institutionell (Mangel an qualifizierten Mitar-
beitenden) oder Hindernisse, die einfach

aus der Intoleranz heraus erwachsen. Selbst
in entwickelten Landern ist weiterhin eine
gewisse Diskriminierung von Kindern mit Be-
hinderung Realitdt, zum Beispiel wenn sie
von anderen Kindern abgesondert und in spe-
ziellen Institutionen unterrichtet werden.

SERVICE

Kinder und Jugendliche mit einer Behinderung
brauchen Hilfe und Unterstiitzung. Ebenso
wichtig ist es, dass Familie, Gemeinde und
Gesellschaft sie als volle Mitglieder aner-
kennen, schiitzen und fordern. Kinder mit Be-
hinderungen miissen in der Familie und

der Gemeinschaft sichtbar sein. Sie diirfen
nicht aus Scham versteckt oder ausge-
schlossen werden. Eine wichtige Rolle spielt
dabei die in armen Landern vielfach an-
gewendete Methode der gemeindenahen
Rehabilitation (Community-based Reha-
bilitation, CBR). Sie hat eine Entwicklung des
Gemeinwesens zum Ziel, die alle einbe-
zieht. Kinder mit Behinderung werden auch
heute noch in vielen Landern in tiberfill-

ten Heimen mit fachlich tiberfordertem Per-
sonal untergebracht. Um dies zu verhindern,
missen die Familien gestarkt werden,

damit sie ihr Kind selbst betreuen konnen.
Der Aufbau lokaler Netzwerke sowie von
Sozial- und Hilfsprogrammen muss die Fol-
gen von Armut, Arbeitslosigkeit und hohe-
ren behinderungsbedingten Kosten mindern.

Internationale rechtliche Grundlagen
Mehrere internationale Konventionen bilden
die rechtliche Basis dafiir, dass Menschen
mit Behinderung ein Leben als gleichwertige
Mitglieder der Gesellschaft fiihren konnen.
Die 1948 verabschiedete Menschenrechtskon-
vention der Vereinten Nationen spricht

allen Menschen die gleichen Rechte zu. In den
1970er Jahren folgte die «Declaration on

the Rights of Mentally Retarded Persons» (1971)
und die «Declaration on the Rights of Dis-
abled Persons» (1975). Die Kinderrechtskon-
vention aus dem Jahr 1989 ist das erste
internationale Abkommen, das konkret auf
Behinderungen Bezug nimmt: Artikel 2
widmet sich der Nichtdiskriminierung von
Kindern mit Behinderung, und in Artikel

23 heisst es: «Die Vertragsstaaten erkennen
an, dass ein geistig oder korperlich be-
hindertes Kind ein erfiilltes und menschen-
wiirdiges Leben unter Bedingungen fiihren
soll, welche die Wiirde des Kindes wah-

ren, seine Selbstandigkeit fordern und seine
aktive Teilnahme am Leben der Gemein-
schaft erleichtern.»

«Die Vertragsstaaten erkennen
an, dass ein geistig oder
korperlich behindertes Kind ein
erfiilltes und menschenwiirdiges
Leben unter Bedingungen
fuihren soll, welche die Wiirde
des Kindes wahren, seine
Selbstandigkeit fordern und
seine aktive Teilnahme am
Leben der Gemeinschaft erleich-
tern.»

In das internationale Jahrzehnt fiir Menschen
mit Behinderungen (1983 bis 1992) fiel

die «<World Declaration on Education for All»
(Erziehung fir alle), die 1990 einen besse-
ren Zugang zu Bildung fiir Menschen mit Be-
hinderung einforderte. 2006 verabschiedete
die UN schliesslich die Konvention tiber
Rechte von Menschen mit Behinderungen,
welche sie als Akteure und Mitgestalter

der Gesellschaft in den Mittelpunkt stellt. In
der 2015 beschlossenen Agenda 2030 fir
nachhaltige Entwicklung bezog die UN Men-
schen mit Behinderung erstmals in acht

der 17 Nachhaltigkeitsziele (Sustainable De-
velopment Goals, SDG) ein. Ein Zwischen-
bericht zur Erreichung der SDGs in Bezug auf
Menschen mit Behinderungen von 2019
zeigt allerdings, dass es trotz einigen Verbes-
serungen noch sehr viel zu tun gibt.

Quellen: siehe Buchtipps
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Menschsein. Wer sind wir fureinander

DENNIS KLEIN, OLIVER STRITZKE, 2018

Wie geht man in anderen Landern mit dem Thema Behinderung
um? Wie leben behinderte Menschen dort? Der Pddagoge
Dennis Klein macht sich in diesem Dokumentarfilm auf eine Reise
um die Welt, um Menschen mit Behinderungen zu treffen.

www.menschsein-film.de

Community-based Rehabilitation:
CBR Guidelines

WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011

Mit diesen Richtlinien will die WHO weltweit die gemeinde-
nahe Rehabilitation von Menschen mit Behinderungen fordern
und ihre volle Teilhabe an der Gesellschaft erméglichen.

www.who.int

BUCH-/FILMTIPPS

Kinder mit Behinderung:
Unterrichtsbausteine fiir Klasse 3-6

DIE STERNSINGER E.V., 2018

Was ist eine Behinderung, und was bedeutet sie fiir den Alltag
von Kindern in drmeren Landern? Dieses Bildungsmaterial,
bestehend aus Unterrichtsbausteinen und einem Film, ladt
Schiilerinnen und Schiiler ein, das Thema Behinderung
und Inklusion im Unterricht aufzugreifen.

www.sternsinger.de/
bildungsmaterial/fuer-schulen/unterrichtsmaterial

Behinderung bei uns und weltweit.
Themenheft fiir Lehrkrafte

CHRISTOFFEL-BLINDENMISSION (CBM), 2019

Was ist eine Behinderung? Wie hangen Armut und Behinderung
zusammen? Die Broschiire biindelt grundlegende
Informationen fiir Lehrkréfte. Sie nimmt dabei die Situation
von Menschen mit Behinderungen in unserer eigenen Ge-
sellschaft in den Blick, befasst sich aber auch mit der globalen
Perspektive. Im besonderen Masse widmet sie sich der
Situation von Menschen mit Behinderungen in den drmsten
Landern dieser Welt.

www.cbm.de

World Report on Disability

WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011

In ihrem ersten gemeinsamen Bericht zur Situation behinderter
Menschen gehen die Weltbank und die Weltgesundheits-
organisation (WHO) davon aus, dass rund 15 Prozent der Welt-
bevolkerung mit einer Behinderung leben. Das entspricht
einer Milliarde behinderter Menschen weltweit. Der rund
350 Seiten umfassende Bericht liegt in den Amtssprachen der
Uno vor (Deutsch ist keine).

www.who.int

The State of the World’s
Children 2013

CHILDREN WITH DISABILITIES:
FROM EXCLUSION TO INCLUSION

Kinder mit Behinderungen und ihre Familien zahlen weltweit
zu den am starksten benachteiligten und gefahrdeten
Menschen. Der Bericht zeigt ihre Situation weltweit auf und
entwirft einen Aktionsplan: Sie sollen nicht langer als
passive Empfanger von Schutz und Hilfe, sondern als volle Mit-
glieder der Familie, Gemeinde und Gesellschaft anerkannt
werden. Dazu missen physische, kulturelle, 6konomische, kom-
munikative und mentale Barrieren zur Teilhabe abgebaut
werden.

Unicef, 2013

www.unicef.org/sowc2013

Disability and Development Report:
Realizing the SDGs by, for and
with persons with disabilities

UN DEPARTMENT OF ECONOMIC AND
SOCIAL AFFAIRS, 2019

Wo steht die Welt auf ihrem Weg zum Erreichen der 17
Entwicklungsziele (Sustainable Development Goals, SDGs) be-
zogen auf Menschen mit Behinderungen? Dieser Uno-
Bericht erhebt einen Zwischenstand, zeigt Fortschritte und
weiteren Handlungsbedarf. Es gibt eine Version des Be-
richts in leichter Sprache, aber keine auf Deutsch.

WWW.Un.org

Behinderung und
internationale Entwicklung

INSTITUT FUR INKLUSIVE ENTWICKLUNG, JAHRLICH

Diese Zeitschrift erscheint dreimal jahrlich mit Beitragen zu
sozial- und entwicklungspolitischen, interkulturellen
und padagogischen Fragestellungen im Zusammenhang mit
der Inklusion von Menschen mit Behinderungen im
Globalen Stden.

www.bezev.de/de/
institut-fuer-inklusive-entwicklung/zeitschrift
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Wie leben Menschen mit einer Behinderung,

SERVICE

Weltkarte

insbesondere Kinder, auf der Welt? Dieses Bulletin

stellt die mit Blau markierten Lander vor.

Kurze Filmausschnitte geben zudem Einblick in weitere
Lander. Einfach QR-Code scannen und reinschauen!

Geschichten im Magazin @

San Salvador o

Der 13-jéhrige Moncho ist schwerbe-
hindert. Nach vielen Jahren hat er
endlich Zugang zu Physiotherapie und
einem Minimum an Bildung. Jetzt
wiinschen sich seine Mutter und er
noch eines: mehr Anerkennung

fur behinderte Kinder.

Moncho erhélt jetzt Therapie
"D

Peru 9

Angeles, Eddd und Carlos Andrés
leben mit einer Behinderung

in Perus Hauptstadt Lima. Sie zei-
gen, wie ihr Alltag aussieht

und was es fiir sie bedeutet, zu
spielen, zu lernen und Freund-
schaften zu schliessen.

Willi in Peru
(=] =]
(=] 5=

20

Argentinien e

Glyphosat ist seit den 1970er
Jahren das weltweit am haufigs-
ten eingesetzte Pestizid -

trotz Hinweisen, dass die Sub-

@)
s Republik
Zentralafrika @

stanz krebserregend und
erbgutverandernd sein konnte.
Besonders grossflachig wird

es in Argentinien eingesetzt,
wo sich die Fehlbildungen

bei Neugeborenen vervierfacht
haben.

Glyphosat — Argentiniens
kranke Kinder

Of30

Nachrichten lber das Zika-Virus P
alarmierten 2016 die Welt. Die S

sunken, aber was ist mit den

dern, die wegen der Infektion q‘
mit einer Mikrocephalie geboren

wurden? Die Facebook-Selbst-

hilfegruppe Unido De Maes de

Anjos (Union der Mitter von

Engeln) versucht, betroffenen
Familien zu helfen.

Zika: Children of the Outbreak
(auf Englisch)

OETH0O]
(=]

Menschen mit Behinderun-
gen leiden in Konflikten und
Biirgerkriegen noch mehr
als alle anderen, vor allem
auf der Flucht.

Central African Republic:
People With Disabilities Left
Behind+auf Englisch)
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Deutschland/Syrien e

Die 16-jahrige Syrerin Nujeen Mus-
tafa lebt mit einer Cerebralparese.

In ihrem Buch «Nujeen - Flucht in die

Freiheit. Im Rollstuhl von Aleppo

SERVICE

Rumadnien e

Nach dem Fall des Eisernen Vorhangs 1989
wurden die unmenschlichen Zustande

in rumanischen Waisenhausern bekannt, in
denen meistens Kinder mit einer Behinde-

rung lebten. Was ist aus ihnen geworden?

Vor 20 Jahren: Die verlorenen Kinder

Israel @

Der vielfach ausgezeichnete Dokumentarfilm
«The Other Dreamers» von Roy Zafrani

(2013) begleitet vier behinderte Kinder wah-
rend eines Jahres. Er zeigt ihre Traume und
Hoffnungen und die Diskrepanz zur Realitét.

Trailer (mit englischen Untertiteln)

nach Deutschland» erzéhlt sie ihre

von Cighid
Lebensgeschichte.

Nujeen — Flucht in die Freiheit

Bis zu 14 Prozent der Kinder zwi-
schen zwei und neun Jahren

im Land sind behindert. Haufig
werden sie von ihren Familien
versteckt und von der Gesellschaft
diskriminiert.

Invisible Children:
the Disability Challengeih
Mozambique (auf Englisch)

Syrien @

Es wird geschatzt, dass 1,5
Millionen Syrerinnen und
Syrer infolge des Krieges eine
Behinderung haben, 86 000
davon mussten Gliedmassen
amputiert werden.

Safa: A Little Girl Fights to
Walk Again (auf Englisch)

Japan m

In Japan fehlt es Gberall an
Betreuungsmaoglichkeiten
fuir Kinder mit schweren Be-
hinderungen.

Japan’s Handicapped Child-
ren Problem (auf Englisch)

spriihten die Amerikaner im o o2
Vietnamkrieg massenhaft s o

das Entlaubungsmittel Agent
Orange. Das Dioxin blieb im ©

Boden und Trinkwasser — mit

schrecklichen Folgen bis

heute. Uber 150000 Kinder N
wurden seither mit einer

Behinderung geboren.

Reportage im Ersten:
Vietnam

5
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Neuseeland

Grosse
Hilfsbereitschaft

in Neu Iaﬁ. al :
Geschwister gemeit

in die Schule.
v ’

Nach 20 Jahren in Neuseeland hat Ute Keck die
Erfahrung gemacht, dass Familien mit Kindern mit
Behinderungen im Land sehr zufrieden mit den
Férderangeboten sind. Das hdngt vielleicht auch mit
dem hilfsbereiten Naturell der «Kiwis» zusammen.
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Von Ute Keck*

Sophie lebt mit einer schweren Entwick-
lungsstérung, die durch Sauerstoffmangel
wdhrend der Geburt verursacht wurde. Als
sogenannte Teacher Aide in Wanaka im Su-
den von Neuseeland habe ich dieses Mad-
chen wdhrend der ersten zwei Jahre in der
Grundschule begleitet. In der Zusammenar-
beit mit den Eltern erlebte ich, wie dankbar
sie flr all die Hilfe waren, die fir ihre Tochter
zur Verfigung stand. Obwohl Wanaka ein
kleiner Ort mit nicht einmal 5000 Einwoh-
nern ist, vier Autostunden von der nachst-
grosseren Stadt entfernt, gibt es dort viel
Unterstltzung und medizinische Betreuung
fur Menschen mit Behinderungen.

Neuseeland hat einen landlichen Charak-
ter mit vielen Farmgebieten. Von den finf
Millionen Einwohnern lebt eine Million in
Auckland. Das Land ausserhalb der vier
grosseren Stadte Auckland, Wellington,
Christchurch und Dunedin ist sehr dinn
besiedelt. Die grosste Herausforderung in
Neuseeland liegt denn auch in den weiten
Anfahrtswegen zu Einrichtungen und dem
Zugang zu Informationen. Vielen Leuten an
der kaum bevolkerten Westkiste ist wahr-
scheinlich nicht bekannt, welche Unterstut-
zungsmaoglichkeiten vorhanden sind.

Eine weitere Herausforderung ist die Diversi-
tat der Bevolkerung. Auf der Nordinsel leben
viele Maoristamme und verschiedene Grup-
pen von den Pazifischen Inseln, die eine
ganz andere Einstellung zu Menschen mit
Behinderung haben als eher westlich ge-
pragte Menschen. Ein Bericht zeigte neulich
auf, dass Maori Menschen mit Behinderung
einfach als andersartigen Teil ihrer whanau
oder extended family wahrnehmen — dem
Familienklan, in dem Maori bis heute leben.
Dies im Gegensatz zu den Pakeha - den
Nachfahren der weissen Siedler —, die eine
Behinderung als Defekt ansehen, der Inter-
ventionen bedarf. Die Statistik belegt, dass
bei den Maori nur ein geringer Prozentsatz
der Kinder mit leichten bis mittleren Behin-
derungen gemeldet ist und damit Zugang
zu Unterstltzung hat.
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Maori nehmen
Menschen mit
Behinderung ein-
fach als anders-
artigen Teil ihrer
Familie wahr.

Friihe Hilfe

Entstehen Behinderungen wahrend der
Geburt — was durch das verbreitete System
der Hebammengeburten doch recht haufig
auftritt — oder sind sie dann schon bekannt,
ist die erste Anlaufstelle der Arzt oder das
Krankenhaus. Spdter werden Wachstums-
und Lerndefizite oft bei den Reihenuntersu-
chungen von Plunket und Oranga Tamariki
entdeckt. Diese beiden Organisationen un-
tersuchen alle Kinder bis zum Schuleintritt
mit funf Jahren routinemdssig, bieten allge-
meine Hilfe fir die Familien und vernetzen
sie mit anderen Organisationen. Werden bei
einem Kind durch die Needs Assessment
and Service Coordination, NASC, einer vom
Gesundheitsministerium beauftragten Or-
ganisation Special needs diagnostiziert, ste-
hen der Familie finanzielle und medizinische
Hilfe sowie Frihforderung zur Verfigung.
Die NASC koordiniert auch die Unterstit-
zung fur die Familien, zum Beispiel fir Ent-
lastungsbetreuerinnen und -betreuer.

*Ute Keck

Die Sonderpadagogin Ute Keck
stammt aus Deutschland und
lebt seit 20 Jahren in Neuseeland.
Zurzeit arbeitet sie in Dunedin
als Kulturvermittlerin im Chinese
Garden und setzt sich fir die
Integration von Migrantinnen und
Migranten und Flichtlingen ein.

Alle Neuseeldander haben Zugang zu medizi-
nischer Versorgung. Kinder unter 14 Jahren
mussen fur Arztbesuche und verschriebe-
ne Medikamente nichts bezahlen, darlber
kostet jeder Arztbesuch 47 neuseeldndische
Dollar (ungefdhr 30 Franken) und jedes ver-
schriebene Medikament 5 (etwas Uber 3
Franken). Operationen und Behandlungen
im offentlichen Krankenhaus sind fur alle
kostenlos. Weil die Regierung nur ein be-
grenztes Budget fur Arzte und Pflegeper-
sonal hat, das weit unter dem Bedarf liegt,
fuhrt dies bei weniger dringlichen Opera-
tionen zu ellenlangen Wartelisten. Es kommt
vor, dass Patienten sieben Jahre auf eine
Knieoperation warten!

Alle Neuseelander
haben Zugang

zu medizinischer
Versorgung —
Kinder unter 14 Jah-
ren sogar gratis.
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Im Falle eines Unfalls kommt eine Art staat-
liche Unfallversicherung, die Accident Com-
pensation Corporation, ACC, zum Zuge.
Geburtsgebrechen fallen in  Neuseeland
auch unter Unfall und sollten unbedingt in
den ersten sechs Lebensmonaten bei ACC
gemeldet werden. Mia, die Tochter meiner
Freundin Caroline, erlitt wahrend der Geburt
einen Herzstillstand mit Sauerstoffmangel,
der eine leichte kognitive Beeintrdchtigung
zur Folge hatte. Da Caroline sie sofort bei
ACC anmeldete, bekommt Mia in der Schule
nun viel mehr Unterstiitzung, zum Beispiel
Betreuung durch eine Teacher Aide, als
wenn sie dort nicht registriert ware.

Die Einrichtung Work and Income unter-
stitzt die Familien finanziell. Die Child
Disabiltiy Allowance deckt je nach Grad der
Behinderung Verschiedenes ab, von Taxi-
fahrten zum Spital Gber die Bezahlung fir
Zusatzbetreuung bei schwerbehinderten
Kindern, medizinische Kosten, Unterstit-
zung bei Strom- und Heizkosten bis hin zu
psychologischer Betreuung der Familie. Das
hort sich alles sehr gut an, ist jedoch in der
Praxis meist nur bei sehr schweren Behinde-
rungen zu bekommen. Auch in Neuseeland
gibt es Familienangehorige, meist dltere Ge-
schwister, die behinderte Kinder rund um
die Uhr betreuen, ohne jegliche Unterstt-
zung.

Neben den staatlichen Institutionen gibt es
viele Organisationen und Selbsthilfegrup-
pen fir alle moglichen Arten von Beein-
trachtigungen, an die sich die Betroffenen
wenden kénnen.
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Im Falle eines Unfalls kommt eine
Art staatliche Unfallversicherung
zum Zuge, darunter fallen auch Ge-
burtsgebrechen, sofern diese in
den ersten sechs Lebensmonaten

gemeldet werden.

Bildung fiir alle

Seit Ende der 1990er Jahre werden Kinder
mit Behinderungen weitgehend in Regel-
schulen beschult. Ich habe viele Leute dazu
befragt — und wirklich: Altere Kiwis kénnen
sich nicht daran erinnern, dass in ihrer Klasse
oder Schule jemals Kinder mit Behinderun-
gen waren. Ginny, meine Arbeitskollegin,
meinte, in ihrer Schule habe es eine Deaf
Unit (Einheit fir Gehorlose) unten im Kel-
ler gegeben, die dort separat unterrichtet
wurde. Jedes ihrer eigenen drei Kinder, die
vor funf bis zehn Jahren Schulen in Dunedin
besuchten, hatte hingegen behinderte Klas-
senkameradinnen und -kameraden.

Neben den staat-
lichen Institutionen
gibt es viele Orga-
nisationen und
Selbsthilfegruppen
fir alle moglichen
Arten von Beein-
trachtigungen.

Der «Education and Training Act 2020, ver-
starkt durch die «New Zealand Disability
Strategy», verpflichtet Schulen zur Inklusion.
Neuseeland stiitzt sich dabei auf die Behin-
derten- und Kinderrechtskonvention der
UN. Schulbildung, aber auch Berufsbildung,
Erwachsenenbildung und das lebenslange
Lernen missen fir alle offen sein. In der Pra-
xis sieht das allerdings ein bisschen anders
aus — nicht nur wegen des birokratischen
Papierkrams und all der notwendigen é&rzt-
lichen Untersuchungen und Beurteilungen.
Es kommt auch sehr darauf an, in welcher
Gegend die Familien leben, um diese Rechte
wahrzunehmen. Trotz den Bemihungen zur
Inklusion gibt es noch einige Sonderschu-
len, so fur Kinder mit Horbehinderungen
in Christchurch, mit Lernbehinderungen in
Nelson, mit Sehbehinderungen in Auckland
und einige fur schwerst mehrfachbehinder-
te Uberall im Land verstreut. Arzte und Son-
derpddagogen an der Regelschule missen
einen Bericht Gber den Férderbedarf des
Kindes erstellen, der sehr hoch sein muss,
um das Kind an so einer Specialist School
beschulen lassen zu kdnnen. Oder die Eltern
melden das Kind selbst an, missen dann
aber die Kosten daflr tragen.
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Ubergang ins Erwachsenenleben

Nach der Schule gibt es fur junge Erwachse-
ne je nach Grad der Behinderung verschie-
dene Wege. Einige finden Arbeit in Betrie-
ben, so zum Beispiel die Tochter unserer
Mitarbeiterin im Chinese Garden, die mit
einer leichten kognitiven Beeintrdchtigung
lebt. Sie hat eine Halbtagsstelle in einem
Hundesalon, wo sie Hunde wéscht und
trockenfohnt. Eine Behindertenquote gibt
es nicht, aber Betriebe scheinen Menschen
mit Behinderung nach Mdoglichkeit gern
anzustellen. Das hangt vielleicht damit zu-
sammen, dass Neuseeldander generell hilfs-
bereit sind und soziale und gesellschaftliche
Aspekte im Vordergrund stehen. Zum Bei-

INTERNATIONAL

Akzeptanz in der Gesellschaft
Neuseeldnder scheinen von Natur aus ein
Helfersyndrom zu haben. Freiwilligenarbeit
und Unterstiitzung flr andere stehen hoch
im Kurs. Schaut eine Person, behindert oder
nicht, Tourist, Fluchtling oder einfach ein
Neuankémmling an einem Ort aus, als ob
sie Hilfe brauchte, ist garantiert jemand zur
Stelle, der diese ungefragt anbietet. Dadurch
sind auch Menschen mit einer Behinderung
in einer eher glicklicheren Lage als in man-
chen anderen Landern.

Die Neuseelander sind generell
hilfsbereit und stellen soziale
und gesellschaftliche Aspekte in
den Vordergrund. Das fihrt
dazu, dass Menschen mit Behin-
derungen zunehmend inte-

spiel hilft man dem behinderten Kind eines
Freundes oder Bekannten, um sich dadurch
gut zu fihlen und ein hohes Ansehen in der
Community zu haben. Heutzutage ermutigt
die Regierung alle Betriebe, Menschen mit
Behinderungen einzustellen. In Supermadrk-
ten, Gartencentern und Baumdrkten sieht
man tatsdchlich immer Behinderte arbeiten.

Fir Menschen mit starkeren Behinderungen

bestehen betreute Werkstatten, zumindest
an grosseren Orten, die Auftragsarbeiten
ausfihren. Mit einer solchen habe ich zum
Beispiel fur das Chinese New Year Festival
zusammengearbeitet, fir das sie Dekoratio-
nen herstellten und dann auch bei der Pa-
rade mitliefen. Es gibt auch Organisationen,
die Menschen mit Behinderungen helfen,
Arbeit zu finden, zum Beispiel die Associa-
tion of Supported Employment New Zealand,
Work and Income New Zealand, Workbridge
usw.
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griert werden.

Neuseeldnder sind im Allgemeinen freund-
liche und aufgeschlossene Leute, die sich
mit ihrer eigenen Meinung zuriickhalten.
Rassismus und andere Diskriminierung wer-
den daher selten offen gezeigt, was aber
nicht heisst, dass sie nicht vorhanden sind,
halt eher unterschwellig. Wie Uberall gibt
es in Neuseeland Menschen, die Behinderte
akzeptieren und respektieren, und andere,
die Probleme damit haben und nicht wis-
sen, wie sie mit ihnen umgehen sollen. Bei
alteren Personen fehlt es oft an Aufklarung
und Erfahrung. Uber 20 Jahre nach Beginn
der Inklusion denken aber vor allem jingere
Neuseeldnder, dass sich die Akzeptanz von
Behinderten in der Gesellschaft zum Positi-
ven verandert hat.
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Bolivien

Umgekehrter
Kulturschock

- Ferienzu Hause: = - =
Im Gegensatz zur ETI wemg
rollstuhlgangig.

Wie oft man sich falsche Vorstellungen macht und
wie die Lebensrealitdat von behinderten Menschen
in Bolivien aussieht, das erfuhr die aktuelle hiki-
Geschaftsflihrerin Vanda Mathis bei einem mehrjahrigen
Aufenthalt in diesem Andenstaat. Sie arbeitete
dort unter anderem in einer Behinderteninstitution.
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Von Vanda Mathis*

Als ich die Escuela Taller de Integracion, ETI,
in Sucre, der Hauptstadt Boliviens, das erste
Mal sah, war ich fast etwas schockiert: Sie ist
riesig, mit erstklassiger Infrastruktur, kaum
zu unterscheiden von é&hnlichen Institu-
tionen in Europa. Naturlich hatte ich sie mir
kleiner, irgendwie schabiger vorgestellt. Wie
schnell man sich doch falsche Vorstellungen
machen kann!

Der ganze Komplex besteht aus zwei Tei-
len. Die ETI 1 umfasst die Administration,
Werkstatten, eine Mensa flur die externen
Mitarbeitenden und eine Kinderkrippe. Der
zweite Block, die ETI 2, besteht aus einem
Rehabilitationszentrum mit  Physiothera-
pierdumen, einem Stationszimmer, einem
kleinen Schwimmbad, einem Sportplatz
und einem Wohngebaude. Alles ist sehr hell
und grosszligig gebaut, naturlich rollstuhl-

gangig.

Im Integrationszentrum finden Menschen
mit Behinderung Aufnahme, die davor ein-
gesperrt, versteckt und vollig abhéngig
von den mehr oder weniger freundlichen
Familienangehdrigen leben mussten. Eine
weitere Zielgruppe sind alleinerziehende
Mutter. Mit Unterstltzung von internatio-
nalen Geldgebern erhalten sie verschiedene
Rehabilitationstherapien und eine dreijah-
rige Ausbildung in der Schneider- oder der
Tischlerwerkstatt. Aber auch Alphabetisie-
rung und psychologische Beratung gehoren
zum Programm der ganzheitlich orientier-
ten Einrichtung.

Die Schneiderei Gbernimmt offentliche Auf-
trdge: Produktion von Uniformen fir Poli-
zei, Spitalpersonal und Schulen, aber auch
Sportbekleidung und farbenprachtige Kos-
time fur die traditionellen Umzlge. Die Bé-
ckerei erzeugt Brot fiir den Eigenbedarf, lie-
fert aber auch an andere Abnehmer in Sucre.
Um jede Bestellung muss enorm gekampft
werden, wobei auch Korruption mit im Spiel
ist. Die Verantwortlichen fur die Werkstatten
rasen buchstablich durch die ganze Stadt,
um an Auftrdge und danach an das nétige
Material zu kommen. Dabei legen sie ein fur
Bolivien véllig untypisches Arbeitstempo
vor —auch das ein Kulturschock der anderen
Art ...
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*Vanda Mathis

ist Psychologin und Sonderpéd-
agogin. Von 2003 bis 2008 ar-
beitete sie als Fachperson von
Interteam in Bolivien, drei
Jahre davon in einer Behinder-
teneinrichtung in Sucre. Wei-
tere Informationen zu Interteam

www.interteam.ch

Das soziale und medizinische Rehabilita-
tionsprogramm, in dem der Behindertensport
ein wichtiges Element bildet, wird aus den
Einkommen der produktiven Zweige mitfi-
nanziert. Denn selbst wenn die Infrastruktur
europdischem Niveau entspricht und auch
mit Geld aus Europa finanziert wurde, beim
Kampf um deren Funktionieren und um die
Deckung der Betriebskosten ist die bolivia-
nische Realitat wieder voll prasent. Das fihrt
dazu, dass an allen Ecken und Enden gespart
werden muss. Die Bewohnerinnen und Be-
wohner der ETI leben aber sehr komfortabel
im Vergleich zu vielen anderen hier und zu
ihrer Situation zu Hause. Die meisten stam-
men namlich aus armen Verhaltnissen auf
dem Land.

Zukunftsweisende Projekte

Ina Urquidi de Williams, eine unglaublich
engagierte, energiegeladene Frau, griindete
die ETI 1996. Die Bedingungen in Bolivien
sind alles andere als einfach, angefangen
von den schlechten Strassen bis zum Um-
gang mit den Behorden und der staatlichen
Birokratie. Trotzdem hat sie es geschafft,
aus einer kleinen Idee eine grosse Institu-
tion zu machen. Gestartet mit zwolf betreu-
ten Personen, beginstigt die integrative
Lernwerkstatt ETI heute rund 600 Personen
(Frauen, Kinder, Menschen mit Behinderun-
gen). Das Personal umfasst 41 Personen in
Sucre. In Monteagudo und Huacareta sind
es 13 Mitarbeitende. 340 Kilometer von Su-
cre entfernt wurde hier nach und nach ge-
meinsam mit der lokalen Bevolkerung ein
Programm zur Rehabilitation von Menschen
mit Behinderung vor Ort entwickelt. Pionier
ist die Institution noch aus einem anderen
Grund: Seit 2009 gibt es in der ETI die erste
integrative Schule Boliviens, wo Kinder mit
Behinderung gemeinsam mit anderen Kin-
dern unterrichtet werden.
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Auch die Werkstatt fur Rollstihle und or-
thopédische Apparate, fir deren Aufbau
ich wéhrend meines Einsatzes den Anstoss
gab, ist ein zukunftsweisendes Projekt. Der
Alltag korperbehinderter Menschen in Bo-
livien ist geprdgt von ewigen Pannen mit
den Rollstthlen und Problemen, Ersatzteile
zu finden. Don Francisco, ein Bewohner der
ETI und selber Rollstuhlbenutzer, reparierte
diese anfangs mit viel Improvisationsta-
lent und wenig Werkzeugen. Dank einigen
Spenden konnten wir die Ausriistung immer
mehr verbessern und schliesslich eine kleine
Werkstatt bauen. In dieser stellen behinder-
te Menschen fur andere Behinderte Gehhil-
fen und Kriicken her, passen Rollstiihle den
jeweils spezifischen Bedirfnissen an und
beheben die alltdglichen Havarien wie plat-
te Reifen oder abfallende Fussstitzen.

B

Aus Alt m Neu:

F

Don Francisco setzt aus
¥ B

ka:}ufte_n Rollstiihlen
wieder brauchbai 9’5
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Fur die Einrichtung des Taller de sillas de
rueda, aber auch generell fiir die Arbeit mit
behinderten Menschen habe ich sehr von
den Buchern von David Werner profitiert
(siehe Box). Ich schatze den darin vertrete-
nen ganzheitlichen Ansatz, der auf Gleich-
berechtigung, Miteinbezug der Betroffenen
und an ihre Lebensrealitdt angepassten In-
terventionen basiert.

Auf dem Land

Kaum ist man aus Sucre heraus, fuhren
Naturpisten in halsbrecherischen Kurven
durchs bergige Gebiet — in der Trockenzeit
eine dusserst staubige Angelegenheit, in
der Regenzeit eine wahre Schlammschlacht.
Fir 100 Kilometer braucht man da gut vier
Stunden, und ohne Allradantrieb ist man
verloren. Die meisten Leute reisen allerdings
weniger bequem in Camiones, offenen Last-
wagen, deren Ladefldche sich Waren, Tiere
und Menschen teilen mussen. Weit verstreut
liegen kleine, aus Adobe (Lehmziegel) er-
baute Gehofte, die man nur in stundenlan-
gen Fussmdrschen erreicht. Die Menschen
leben von Landwirtschaft (Mais, Kirbis, et-
was Gemuse) und Viehzucht (Ziegen und
Schafe), die beide immer weniger hergeben.
Viele ziehen deshalb in die Stadt.

In Familien, die ums nackte Uberleben
kampfen missen, fallen behinderte Mitglie-
der schwer zur Last. Sie werden meist nicht
besonders gut behandelt. Placida, eine der
Bewohnerinnen der ETI, wurde beispiels-
weise in einem Schweinestall gefunden, wo
sie beinahe nackt auf einem Fell liegend vor
sich hinvegetierte. Ein Hauptanliegen der
ETl ist deshalb die familidre Integration. Sie
zielt darauf ab, dass Angehdrige sich ihrer
vorher ausgestossenen behinderten Mitglie-
der annehmen und sie versorgen. So konnte
zum Beispiel Placida dank intensiver Arbeit
mit ihr und ihrer Familie erstmals nach Jah-
ren zwei Monate Ferien zu Hause verbrin-
gen, was wider Erwarten relativ gut ging.

Wenn man diese Zustande sieht, muss man
sich allerdings fragen, ob das Konzept der
ETI wirklich realistisch ist. Sie will behin-
derte Menschen in einem mehrmonatigen
Programm so weit ausbilden, dass sie an
ihre Herkunftsorte zurlickkehren und sich
dort zum Beispiel durch Schneiderei ihren
Lebensunterhalt selber verdienen kdnnen.
Aber: Wie sollen sie sich im Rollstuhl, an den
sie sich im Zentrum gewohnt haben, in einer
solchen Umgebung bewegen? Wer besorgt
ihnen Stoff, Faden, Kndpfe usw. zum Néhen?
Und wie sollen sie ihre Produkte verkaufen?
Damit das funktioniert, muss sich im Land
noch vieles andern.
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Placida wurde in einem Schweinestall gefunden
und hat sich in der ETl sichtlich erholt.

David Werner

ist ein amerikanischer Biologe
und Padagoge. Er arbeitete
wahrend vier Jahrzehnten in
zahlreichen Landern des Glo-
balen Stidens im Gesundheitsbe-
reich. Das erste Projekt fiir

eine lokale Gesundheitsversor-
gung baute er in Mexiko auf.
Daraus entwickelte er spater zu-
sammen mit behinderten
Menschen vor Ort eine gemein-
denahe Rehabilitation. Diese
Erfahrungen fasst er in zwei Bii-
chern zusammen: «El nifio
campesino deshabilitado» (un-
gefdhr: Das behinderte Kind

in landlichen Gebieten) und «Nada
sobre nosotros sin nosotros»
(Nichts Gber uns ohne uns). Beide
Biicher mit zahlreiche Anleitun-
gen und Abbildungen sind auch
auf Englisch erhiltlich.

www.healthwrights.org
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Fortschritte in Sicht

Der plurinationale Staat Bolivien zahlt 11,4
Millionen Einwohner und ist finfmal so
gross wie die Schweiz. Als zweitdrmstes
Land in StGdamerika belegt Bolivien Platz 118
von 187 Landern der Welt. Die Geschichte
des Landes beginnt 1825 mit der Unabhén-
gigkeit von der spanischen Kolonialmacht.
Sie ist geprdgt von verschiedenen Kriegen,
Militardiktaturen, wirtschaftlichen Schwie-
rigkeiten und wiederkehrenden gewaltsa-
men Protesten. Mit Evo Morales kam 2006
erstmals ein Prasident an die Macht, der die
Mehrheit der indigenen Bevdlkerung reprd-
sentierte. Wahrend seiner nicht unumstritte-
nen Regierungszeit gelang es ihm doch, die
Lebenssituation der bisher vollig vernach-
lassigten Indigenas deutlich zu verbessern.
Nach weiteren politischen Wirren ist jetzt
ein Nachfolger von Morales Prasident.

In Bolivien leben ungefdhr 390000 Perso-
nen mit einer Behinderung, glaubt man der
letzten Volkszahlung von 2012. Im Jahr 2016
hatten davon nur 68000 einen Behinder-
tenausweis, der die Grundlage fur die Inan-
spruchnahme von staatlicher Unterstitzung
bildet. In den letzten Jahren gab es einige
Fortschritte in Bezug auf die Rechte von
Menschen mit Behinderungen: 2009 ratifi-
zierte Bolivien die UN-Behindertenrechts-
konvention und erliess nationale Gesetze,
um sie im Land umzusetzen, zum Beispiel
2010 ein Gesetz zur Inklusion in der Bildung.
2017 folgte eine Behindertenquote, 4 Pro-
zent in staatlichen Institutionen und 2 in pri-
vaten. Da in Bolivien aber kaum jemand eine
feste Anstellung hat, arbeiten auch die meis-
ten Menschen mit Behinderungen, wenn
Uberhaupt, im informellen Sektor. Seit 2018
erhalten Menschen mit Behinderung eine
monatliche staatliche Unterstiitzung von
250 Bolivianos (rund 33 Franken). Ein wich-
tiger Schritt, auch wenn es nur ein Tropfen
auf den heissen Stein ist, betrdgt doch selbst
der offizielle Mindestlohn fast zehnmal so
viel. Ein 2020 in Kraft getretenes Gesetz
soll der gesamten Bevolkerung Zugang zu
einer kostenlosen Gesundheitsversorgung
ermdglichen. Bislang mussten nicht versi-
cherte Personen — und die wenigsten konn-
ten sich eine private Versicherung leisten —
die Kosten fiir medizinische Behandlungen
selbst bezahlen. Der Staat unterstiitzte nur
Kinder bis finf Jahre und é&ltere Menschen
ab 60 Jahren. Da im Land ein grosser Mangel
an medizinischem Personal und medizini-
scher Infrastruktur herrscht, sind Zweifel an
der Umsetzbarkeit dieses Vorhabens ange-
bracht.

Auch wenn diese Regierungsinitiativen und
die Bemuhungen der Zivilgesellschaft in die
richtige Richtung weisen, lasst die Umset-
zung der Gesetze noch viel zu winschen
Ubrig. Ausserdem besteht die ablehnende
Haltung gegentber Menschen mit Behinde-
rung in der Bevolkerung weiterhin fort.
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Einblick in die Lebensrealitdt von
Menschen mit Behinderungen in Bolivien
geben die folgenden Stimmen
(aufgezeichnet von Vanda Mathis):

Flavio

Eigentlich bin ich ein eher schweigsamer Mensch. Nicht
einmal von meiner Krankheit hab"ich jemanden erzahlt.
Selbst ich kiimmerte mich nicht darum, obwohl ich
immer schwdcher wurde. Bis ich eines Nachts schweiss-
Uberstromt im Bett lag und mich nicht mehr bewegen
konnte. Es stellte sich heraus, dass ich Tuberkulose hat-
te, die schon ins Rickenmark vorgedrungen war. Die
nachsten zwei Jahre verbrachte ich fast ununterbrochen
in Krankenhdusern. Ich hasse Spitdler und mochte nie
mehr in eins gehen missen. Die Krankenschwestern
behandeln dich véllig willkirlich: Wenn sie Lust haben,
kriegst du dein Medikament, sonst eben nicht. Oder sie
lassen dich im eigenen Dreck liegen. Ja, so ist das hier
oft.

Nun bin ich 28 und seit eineinhalb Jahren in der ETI.
Mein Ziel war, von hier auf eigenen Beinen wegzuge-
hen. Die Rehabilitation ist aber viel miihsamer und zeit-
aufwendiger, als ich dachte. Und es gibt immer wieder
Rickschldge. Langsam mussich mich damitauseinander-
setzen, dass ich vielleicht immer im Rollstuhl bleiben
werde. Wenn eine Ruckkehr in meinen alten Beruf (Elek-
tromonteur) nicht moglich ist, wie ich mir das wiinschte,
muss ich mich nach etwas anderem umsehen. Ich habe
ein Fernstudium und eine Ausbildung in Lederverarbei-
tung ins Auge gefasst.

Was mir geholfen hat, meine anfanglichen Schwierig-
keiten zu bewaltigen? Sicher der Austausch mit anderen
Betroffenen, hier in der ETI, aber besonders auch beim
Deporte integrado. Ich habe bereits an zwei nationalen
Wettkdampfen teilgenommen. Dann aber auch die Ge-
sprache mit den Betreuenden in der ETI.

Rosemary

Ich bin 23 Jahre alt und wohne in der ETI. Friher war ich
im Psico (Instituto Psicopedagdgico San Juan de Dios),
aber da kann man nur bis 18 bleiben. Zu Hause lebe ich
mit meiner Grossmutter, ich sage aber nicht Abuelita zu
ihr, sondern Mamita. Sie ist wie eine Mutter. Von meiner
richtigen Mutter will ich gar nichts wissen, sie hat mich
als Kleine verlassen und trinkt. Wir wissen nicht einmal,
wo sie lebt.
An die ETI habe ich mich gewohnt. Ich mochte gar nicht
nach Hause, da werde ich mich langweilen. Am Anfang
war es ein bisschen schwierig, ich hatte Angst, etwas zu
sagen oder zu fragen. Aber die Betreuenden dort haben
viel mit mir gesprochen. Dadurch habe ich die Angst
etwas verloren. Jetzt sind fast alle hier meine Freunde,
auch mit den Krankenschwestern verstehe ich mich gut.
Physiotherapie mache ich gerne, dadurch sind meine
Bewegungen (Rosmary lebt mit einer athetotischen
Cerebralparese) weniger geworden. Heute kann ich
meine Suppe selber |6ffeln, meine Zéhne putzen, besser
schreiben und malen, sogar sticken!
Ich habe dieses Jahr viel gelernt, ich helfe auch gerne
Uberall, wo ich kann, z.B. beim Tischdecken oder Tas-
senabwaschen. Es macht mich nur traurig, wenn die
anderen manchmal sagen, ich mache etwas nicht gut,
oder mich ausschimpfen, wenn ich etwas fallen lasse.
Aber ich hére nicht mehr so viel darauf, ich weiss ja, dass
ich mir Miihe gebe. Am liebsten mag ich Bingo, das wir
jede Woche spielen. Ich hab schon zweimal gewonnen,
ganz alleine habe ich alle Zahlen richtig abgedeckt.
Jetzt gehe ich flr die Ferien nach
Hause. Ich werde dort alles, was
ich gelernt habe, weiter tun
und meiner Mamita so
viel wie moglich helfen.
Ich hoffe, dass mich
mein Onkel in Ruhe
ldsst — und dass ich
nachstes Jahr wieder in
unsere Residencia zu-
rickkommen kann.

™
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Niederlande

Ein Beispiel macht

Schule

Die niederlandische Neuropsychologin Carla Hendriks
hat eine Spezialklasse fiir Kinder und junge Menschen
mit erworbenen Hirnverletzungen gegriindet. Damit will
sie den Betroffenen den Anschluss an die Regelschule
oder die Berufslehre erleichtern. hiki-Beraterin Rahel

Luttikhuis* hat diese Schule besucht.

Von Barbara Lukesch

Heliomare im holldandischen Wijk aan Zee
wurde 1906 gegriindet und war urspring-
lich eine Reha-Einrichtung katholischer
Nonnen. Heute besteht es aus einer Schu-
le, einem Rehabilitationszentrum, einem
Arbeitsintegrationsprogramm sowie Sport-
und Bewegungsangeboten fir Menschen
mit einer Behinderung. 2010 eroffnete He-
liomare eine Spezialklasse flr hirnverletz-
te Kinder, die inzwischen in einem neuen
Gebdude in Heemskerk untergebracht ist.
«Leider kdnnen wir seit dem Umzug nicht
mehr schnell mal in der Pause ins Meer ba-
den gehen», schmunzelt Carla Hendriks, die
verantwortliche Neuropsychologin, die seit
30 Jahren in verschiedenen Bereichen der
Kindermedizin forscht und arbeitet.
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Der Zweck der Spezialklasse besteht darin,
hirnverletzte Kinder und Jugendliche in ei-
nem geschiitzten Rahmen auf die Wieder-
eingliederung in ihre Regelschule vorzube-
reiten. Sie bleiben hochstens ein Jahr in der
Einrichtung und besuchen den Unterricht an
maximal funf Tagen pro Woche von 9 bis 15
Uhr. Jedes Kind kann — abhéangig von seinen
Einschrankungen — seinem eigenen Pro-
gramm und Tempo folgen. Einige sind am
Morgen noch nicht so fit und beginnen den
Unterricht deshalb erst um 10 oder 11 Uhr.
«Es sind Langsamstarter, aber das spielt bei
uns keine Rolle», sagt Carla Hendriks. Wenn
ein Kind sehr mide ist, kommt es anfangs
vielleicht nur jeden zweiten Tag. Nach vier
bis sechs Monaten stellen sich meist Fort-
schritte ein. Erwartet wird, dass jedes Kind
am Ende des Jahres fiinf volle Schultage pro
Woche schafft.

*Rahel Luttikhuis

ist Sekundarlehrerin und schuli-
sche Heilpddagogin. Sie berdt

im Auftrag von hiki Lehrpersonen,
Fachpersonen im Schulsetting
und Eltern bei der Re-Integration
von Kindern und Jugendlichen
nach einer erworbenen Hirnver-
letzung.
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Kooperation von Anfang an

Alle zwei Monate findet ein Treffen mit al-
len involvierten Fachpersonen, dem Kind,
den Eltern, der Psychologin und den Lehr-
personen der Regelschule statt, die nebst
den verwendeten Schulblchern auch Pri-
fungsunterlagen liefern, an denen sich die
Spezialschule stofflich orientieren kann.
Alle Lehrpersonen, die hirnverletzte Kinder
unterrichten, verfiigen ber eine entspre-
chende Zusatzausbildung. Man diskutiert
gemeinsam die Fortschritte und den Ent-
wicklungsbedarf des Kindes. Basierend auf
diesem Gesprach wird ein neues Behand-
lungsprogramm zusammengestellt.

«Unser Ziel ist es, dass moglichst viele Kin-
der nach der Zeit, die sie bei uns verbringen,
in ihre alte Schule mit ihren alten Freunden
und den alten Lehrern zuriickkehren kén-
nen», sagt Carla Hendriks. 30 bis 40 Prozent
schaffen das. Die anderen Kinder wechseln
zum Teil in Sonderschulen, einige sind so
stark behindert, dass sie Uberhaupt nicht
mehr lernen konnen. «Die meisten Schulen
versuchen aber, ihre Kinder wieder aufzu-
nehmeny, konstatiert die Neuropsychologin.
Was einer Reintegration manchmal im Wege
stehe, sei das Verhalten der Betroffenen, das
sich nach einer Hirnverletzung stark dndern
konne.

Den Unterricht bezahlen die regionalen
Bildungseinrichtungen. Die Kosten fir die
Reha-Behandlung und die Therapeuten
werden von den Krankenkassen ibernom-
men. Bei der Einrichtung Heliomare handelt
es sich um eine Tagesrehabilitation: Die Kin-
der schlafen zu Hause und werden meist von
den Eltern oder mit dem Taxi zur Schule ge-
bracht und abgeholt. Inzwischen gibt es in
den Niederlanden solche Spezialklassen an
drei Standorten: in Arnhem (6stliche Nieder-
lande), in Tilburg (stdlich) und in Heemskerk
(nordwestlich). Damit ist das Land abge-
deckt.
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«Unser Ziel ist es,
dass moglichst viele
Kinder nach der
/eit, die sie bei uns
verbringen, in ihre
alte Schule mit ihren
alten Freunden

und den alten Leh-
rern zurtckkehren
konnen.»

Carla Hendriks

In Heemskerk umfasst eine Klasse maximal
10 bis 14 Kinder, wobei «Kinder» ein dehnba-
rer Begriff ist, denn das Alter reicht von 7 bis
23 Jahre. Fur die Alteren gibt es Berufsschul-
unterricht, die Kleinen werden in Lesen und
Rechnen unterrichtet, entweder individuell
oder in kleinen, leistungsmadssig aufeinan-
der abgestimmten Gruppen. Daneben gibt
es gentgend Raum fur Ergotherapie, Phy-
siotherapie oder Logopddie. «Wir arbeiten
auch mit einem Systemtherapeuten, um be-
troffene Familien zu stabilisieren», sagt Carla
Hendriks. «Selbstverstandlich kénnen auch
Angebote in den Bereichen Musik, Schwim-
men, kreative Aktivitditen und Gymnastik
genutzt werden. Wir setzen verschiedene
Mittel ein und versuchen bei jedem einzel-
nen Kind herauszufinden, was ihm guttut.»

Farbige Belastungshefte

Rahel Luttikhuis kennt das niederlandische
Modell aus eigener Anschauung. Die Zr-
cher Heilpddagogin hat ein Jahr lang in
den Niederlanden studiert und einige Tage
in Heliomare verbracht. Dort sah sie zum
Beispiel, dass die Klassen in ganz normalen
Schulrdumen unterrichtet werden, in denen
jedoch keine Bilder und Zeichnungen an
den Wéanden hangen, damit die Kinder nicht
abgelenkt werden. «Es hat auch Stellwédnde,
hinter denen kleine Matratzen liegen, damit
sich die Kinder bei Bedarf ausruhen kon-
nen.»

In bester Erinnerung sind ihr die sogenann-
ten Belastungshefte geblieben, die fur jedes
Kind gefuhrt werden. Alle Tatigkeiten, die
es zu verrichten gilt, werden in Kategorien
von Rot («sehr belastend») tber Gelb («eher
anstrengend») bis Grin («entspannend»)
unterteilt. «Die Lehrerinnen und Lehrer ha-
ben mit den Kindern Kartchen in diesen Far-
ben gemacht», erzéhlt Rahel Luttikhuis, «die
kann man in die Belastungshefte einkleben.»
Mit vier roten, zwei gelben und funf griinen
Kartchen kommt ein Kind erfahrungsge-
madss gut durch den Tag. Irgendwann wer-
den dann die roten Kartchen flr bestimmte
Tatigkeiten gelb oder sogar griin. So merkt
man schon rein optisch, wie sich die Belast-
barkeit eines Kindes entwickelt.

Ein Jahr Zeit

Das niederldndische Modell unterscheidet
sich grundlegend von jenem in der Schweiz.
Die Schule in Heemskerk ist als einjdhrige
Anschlusslésung an die Reha konzipiert,
wdhrend in der Kinder-Reha Schweiz in Af-
foltern am Albis — dem hiesigen Referenz-
zentrum fUr hirnverletzte Kinder —Rehabi-
litation und Schule parallel laufen. «In den
Niederlanden sind die Kinder trotz individu-
eller Betreuung in einer Klasse und unter-
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Die Broschiire

«het NAH boekje voor onderwijs»
wurde von Carla Hendriks,
Martine Kapitein, René Steinmann
2018 komplett tiberarbeitet

und neu aufgelegt. Sie kann auf
der Website von Heliomare her-
untergeladen werden.

www.heliomare.nl

nehmen vieles gemeinsamy, erzéhlt Rahel
Luttikhuis, «sie machen Ausflige und feiern
Geburtstage. Oder sie arbeiten beispielswei-
se in der Gruppe an der Verbesserung des
Gleichgewichtssinns. Daflr haben sie sogar
ein spezielles Gerdt, mit dem sie zusammen
auf dem Meer paddeln gehen.» Bei aller Ge-
meinsamkeit entsteht im Lauf des Jahres fur
jedes Kind ein Profil, das es erlaubt, der Re-
gelschule mitzuteilen, was das Kind gut oder
weniger gut kann und wie sein individuelles
Forderprogramm aussehen sollte.

Naturlich muss man auch in den Niederlan-
den damit klarkommen, dass es Schilerin-
nen und Schiler gibt, bei denen die emotio-
nale Steuerung nicht mehr funktioniert, die
sehr aggressiv sind, uneinsichtig, launisch,
reizbar, gestresst. «Es ist eine grosse Heraus-
forderung, da immer mit Gelassenheit und
Ruhe zu reagieren», sagt Rahel Luttikhuis.
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Nachholbedarf in der Schweiz

Diesen geschiitzten Raum haben hirnver-
letzte Kinder und Jugendliche in der Schweiz
noch nicht. Sie werden moglichst bald wie-
der in die Regelschule eingegliedert. Wenn
es dort nicht klappt, bieten sich als Alterna-
tiven Privatschulen oder Schulen mit kleinen
Klassen an. «In der Schweiz haben wir nach
wie vor keine einzige spezielle Schule fur
Kinder mit erworbenen Hirnverletzungen,
notabene der haufigsten Verletzungsart bei
Kindern», bedauert Rahel Luttikhuis. Und
dies obwohl jedes Jahr ungefahr 5000 bis
7000 Kinder Hirnverletzungen erwerben,
von denen nachher 10 bis 20 Prozent teils
gravierende Probleme in der Schule haben.

Fur kleinere Kantone lohne es sich nicht,
eine eigene Schule zu erdffnen, dafir sei
die Zahl der betroffenen Kinder zu gering,
sagt Rahel Luttikhuis. Es brauche eher re-
gionale Schulzentren nach dem Vorbild der
Niederlande, damit genlgend Kinder zu-
sammenkommen. Ausserdem fehle es an
verlasslichem Zahlenmaterial. Den Grund
fur diese unbefriedigende Situation ortet sie
im foderalistischen System: «Um eine nati-
onale Einrichtung zu schaffen, misste man
26 Bildungsdirektionen davon Uberzeugen
konnen — nur, wie macht man das?»

«In der Schweiz
haben wir nach wie
vor keine einzige
spezielle Schule fur
Kinder mit erwor
benen Hirnverletzun-
gen, notabene

der haufigsten Ver-
letzungsart bei
Kindern.»

Rahel Luttikhuis

Sensibilisierung durch Information

Um gleichwohl Fortschritte zu erzielen, ver-
suchen Rahel Luttikhuis und der Verein hiki
moglichst viele Schweizer Lehrpersonen, die
mit hirnverletzten Kindern zu tun haben, fur
das Thema zu sensibilisieren. Das geschieht
mit der hiki-Broschire «Und plotzlich steht
alles Kopf — Informationen und Tipps fiir den
Unterricht von Kindern und Jugendlichen
mit einer erworbenen Hirnverletzung». In
diesem Bichlein, das auch einen Beobach-
tungsbogen enthalt, sind die Auswirkungen
auf die Motorik, den kognitiven und sozio-
emotionalen Bereich der betroffenen Kinder
kurz und klar beschrieben. Die praxiserprob-
ten Tipps konnen im Schulalltag leicht um-
gesetzt werden.

Die hiki-Broschiire basiert auf Protokollen
der Schule Heliomare, die den Lehrpersonen
als Leitfaden dienten. «Witzig ist, dass die
Niederldnder dann fanden, sie hatten bloss
lose Zettel, das sei nicht so hiibsch wie unse-
re Broschlre», lacht Rahel Luttikhuis, «jetzt
haben sie auch eine gemacht, also bei uns
abgeschaut (siehe Box). Und sie haben zu-
satzliche Kapitel aufgenommen, die ich so
gut finde, dass wir sie fur die nachste Aufla-
ge unserer hiki-Broschire ibernehmen wer-
de. Das nenne ich gute Zusammenarbeit!»
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Russland

Aus dem Weg,
aus dem Sinn

Viele Pldtze, wenig
Pflegepersonal: Heime
fiir Kinder mit Behin-
derungen in Russland.

«Behindert in Russland? Erschiessen Sie sich!» schrieb
der Schriftsteller Viktor Jerofejew vor 20 Jahren.
Die Situation hat sich inzwischen verbessert, trotzdem
landen Sauglinge mit Behinderung noch immer
in Heimen. Eltern, die ihre Kinder bei sich behalten
mochten, haben es schwer.
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Von Vanda Mathis

Nach der Geburt ihrer Tochter Anastasija war
die Aussage des Arztes ein Schock fur Na-
talja Zhurybeda, sagt sie in einem Interview
mit der ARD im April 2021. Er meinte: «Gebt
das Kind ins Heim. Es hat keine Perspektive.
Macht ein Neues!» Die Schwangerschaft
verlief normal, doch bei der Geburt gab es
Probleme. Die heute 13-jdhrige Anastasija
ist schwerbehindert, sie braucht rund um
die Uhr Betreuung. Nicht mal ein Glas Was-
ser konne sie allein trinken, sagt ihre Mut-
ter. «Stellen Sie sich vor: Sie wachen eines
Tages auf und die Realitt, die sie kannten,
ist verschwunden. Keiner hilft dir. Die Arzte,
die dich eigentlich unterstitzen sollten, dir
Hoffnung geben, auch wenn es nur eine [I-
lusion ist — die machen dich fertig.»

Schwieriger Alltag

Anastasijas Familie lebt in Jekaterinburg,
2000 Kilometer 6stlich von Moskau. Wie ih-
nen geht es vielen Familien in Russland. Das
staatliche Gesundheitssystem bietet Kin-
dern mit Behinderung kaum Unterstitzung,
Therapien und Hilfsmittel wie etwa ein Roll-
stuhl missen privat bezahlt werden. «All die
Hilfsmittel, die Anastasija braucht, mussten
wir in der EU kaufen, fir teures Geld. Dabei
kénnte man sie auch hier herstellen.»

Draussen ist Natalija Zhurybeda nicht gern.
Denn es ist schwierig, mit dem Rollstuhl
Uberhaupt voranzukommen. Von einer be-
hindertengerechten Stadt kann sie nur trau-
men. Und dann sind da noch die schragen
Blicke der Nachbarn: Ein Kind mit Behinde-
rung gilt bei vielen in Russland als Makel.
Viele Eltern kommen vor allem damit nicht
klar.
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Endstation Heim

Und so landen die meisten der ungeféhr
700000 Kinder mit Behinderung im Land
in staatlichen Heimen, die immer noch ei-
gentliche Verwahranstalten sind. In Russ-
land war es lange Ublich, dass Arzte Eltern
nach der Geburt eines behinderten Kindes
dazu dréngten, sich sofort von ihm loszu-
sagen. Im Moskauer Magazin «Ogonjok»
berichtete eine Mutter: «Als mein Kind auf
die Welt kam, habe ich gehort: <Schau, was
du geboren hast» Der Arzt sagte, dass ich
ein Gemuse geboren habe, das niemals lau-
fen wird, nie sprechen kann, und es ware
sinnlos, daftir Geld auszugeben.» Gemdse
ist in Russland eine abféllige Bezeichnung
flr Behinderte, denen alle menschlichen
Bedrfnisse und Fahigkeiten abgesprochen
werden. Dann wird es in ein Heim gebracht.
Menschen mit Behinderung durchlaufen in
staatlicher Obhut drei Stationen: Nach der
Geburt kommen sie in das Kleinkinderheim,
im Alter von vier ins Kinderheim, spater zu
den Erwachsenen. Die Ubergdnge sind ein
Schock, auf jeder Etappe gibt es weniger
Personal und weniger Férderung.

Entscheiden sich die Eltern, trotzdem ausge-
ubten Druck ihr Kind zu behalten, dann wer-
den sie oft auf offener Strasse beschimpft.
lhr ganzes Leben ist eine Art Dauerverteidi-
gung. Sie missen sich immer rechtfertigen,
weshalb sie mit diesem Kind leben, anstatt
es einfach abzuschieben.

Das schwere Erbe der Sowjetunion

Die systematische Ausgrenzung von Men-
schen mit Behinderung hat in Russland
eine lange Geschichte. Bis ins 18. Jahrhun-
dert lebten Behinderte inmitten der Gesell-
schaften russischer Dorfer, viele halfen bei
der Feldarbeit. Das dnderte sich unter Zar
Peter dem Grossen. Er brachte von Reisen
nach Europa die Idee mit, grosse Irrenhduser
einzurichten. Auch zu Sowjetzeiten wurden
Menschen mit Behinderungen in Heimen
mit 1000 Betten oder mehr interniert.

Insgesamt hat sich in den letzten Jahren
die Situation fur die rund 13 Millionen Men-
schen mit Behinderung in Russland etwas
gebessert, wenn auch auf bescheidenem
Niveau. Auch heutzutage kann es noch pas-
sieren, dass Menschen mit Behinderung der
Zutritt in Restaurants oder Museen verwehrt
wird. Man will anderen Gasten diesen An-
blick ersparen. Rollstuhlrampen bei 6ffent-
lichen Verkehrsmitteln sind eine Seltenheit.
Zwar gibt es in Grossstadten soziale Taxis fur
den Transport von Menschen mit Behinde-
rungen. Allerdings sind deren Ressourcen so
stark beschréankt, dass man Wochen auf ein
entsprechendes Fahrzeug warten muss. Ob-
wohl die Sowjetunion seit Gber 30 Jahren zu
Ende ist, tragen Menschen mit einer Behin-
derung noch schwer an ihrem Erbe.

Unter Wladimir Putin wurden die gesetz-
lichen Grundlagen geschaffen, um Forde-
rungen nach Rollstuhlrampen oder anderen
behindertengerechten Massnahmen nach-
zukommen. Umgesetzt wird all dies aber
sehr beschrdnkt, und das auch nur in Gross-
stadten. Im Mai 2012 unterschrieb Russland
die UN-Konvention Uber die Rechte von
Menschen mit Behinderung. Diese sieht vor,
dass Menschen mit eingeschréankten Fahig-
keiten vollstandig am gesellschaftlichen,
politischen, wirtschaftlichen und kulturellen
Leben teilnehmen sollen. Bis dahin muss
Russland aber noch einen weiten Weg be-
schreiten.

Quellen:

Russlands vergessene Kinder,
Jo Angerer, ARD-Studio Moskau,
24.4.2021

www.tagesschau.de/ausland/
europa/russland-kinder-behinde-
rung-101.html

Behindert in Russland? Erschies-
sen Sie sich!, Viktor Jerofejew,
Die Zeit, 16.3.2000

Behinderte in Russland. Die Ab-
gelehnten. Fotostrecke von Gordon
Welters, Der Spiegel, 5.2.2017

www.spiegel.de/fotostrecke/russ-
land-das-leben-behinderter-
in-sankt-petersburg-fotostrecke-
144157.html
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Slowenien

Fast wie die Schweiz
und doch nicht ganz

den letzten Jahren
. . $ b T mie *
barrierefreiers | '*
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Wie wohl tberall auf der Welt hangt der Umgang
mit einem behinderten Kind in Slowenien von verschie-
denen Faktoren wie der sozialen und materiellen
Stellung der Familie sowie der Unterstiitzung des Um-
felds ab. Mojca Vaupotic spricht als Mutter eines
Sohnes mit Behinderung aus eigener Erfahrung.
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Von Mojca Vaupotic*

Gebildete, gut informierte, in besseren fi-
nanziellen Verhdltnissen lebende Eltern fin-
den leichter Informationen. Es fallt ihnen da-
durch vielleicht leichter, die Verdnderungen
zu akzeptieren, die mit der Geburt eines Kin-
des mit besonderen Beddirfnissen eintreten.
Die meisten sind jedoch mit der Nachricht,
dass mit dem Kind etwas nicht stimmt, sich
selbst Uberlassen. Erst spater, wenn die Kin-
der dann in arztlicher Behandlung sind, er-
halten diese Eltern eine gewisse Unterstit-
zung. Neben sachlichen Informationen wére
eine psychologische Unterstiitzung in Form
von Familien-, Paar- oder Einzelberatung
ebenfalls dringend notig. Da diese nicht
kostenlos ist, kdnnen die meisten sich das
nicht leisten. Viele Familien zerbrechen, weil
sie nicht die Energie haben, solch schwierige
Zeiten zu Uberstehen.

In Slowenien haben Eltern von Kindern mit
besonderen Bedrfnissen in der Regel keine
starken sozialen Netzwerke, so dass die Last
allein auf ihren Schultern liegt. Sie haben
keine Unterstiitzung in Sachen Kinderbe-
treuung, die ihnen ein paar freie Stunden
oder gar ein erholsames Wochenende er-
moglichen wirde. Einige NGOs bieten einzig
eine Woche Entlastungsferien fur Kinder an.

Zugang zu Forderung

Nach 20 Jahren Bemihungen von Einzel-
personen und NGOs hat Slowenien 2020
ein neues Gesetz Uber die Frihférderung
von Kindern mit besonderen Bedrfnissen
erlassen, das den Familien das Recht auf
eine umfassende Unterstlitzung gibt. Je
nach Standort und personellen Ressour-
cen ist diese nicht Uberall gleich. In vielen
Frihforderungszentren fehlen ausreichend
interprofessionelle Teams aus Arzten, Phy-
siotherapeuten, Ergotherapeuten, Logopé-
den, Heilpddagogen, Sozialarbeitenden und
Pflegepersonal.
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Auch NGOs im Behindertenbereich sind am
Anfang nur bedingt hilfreich, da sie meistens
keine Programme zur friihzeitigen Unter-
stitzung von Familien mit Kindern mit be-
sonderen Bedrfnissen haben. Ihr grésstes
Problem besteht darin, betroffene Familien
Uberhaupt zu erreichen und Uber ihre Ak-
tivitdten zu informieren. Am meisten Infor-
mationen und auch gegenseitige Beratung
erhalten Familien Uber den Austausch mit
gleich betroffenen Eltern, die sie personlich
oder Uiber soziale Netzwerke treffen.

Finanzielle Absicherung

Familien von Kindern mit besonderen Be-
durfnissen erhalten in Slowenien Sozialleis-
tungen vom Staat. Diese bestehen aus einer
Teilzahlung flr das Einkommen, das entfallt,
wenn ein Elternteil sein Arbeitsverhaltnis
beenden oder sein Arbeitspensum reduzie-
ren muss, um ein Kind mit einer schweren
geistigen oder korperlichen Behinderung
oder einer schweren Krankheit betreuen
zu kénnen. Dazu kommt ein Kinderbetreu-
ungsgeld (Pflegegeld), das eine monatliche
Leistung fur Kinder mit schweren Behinde-
rungen oder mit bestimmten Krankheiten
aus der Liste der schweren Krankheiten ist.
Kinderbetreuungsgeld wird aufgrund des
Gutachtens einer Arztekommission zuer-
kannt. Das Kind hat Anspruch auf die Zula-
ge, solange Grinde vorliegen oder bis zum
18. Lebensjahr. Ist das Kind danach noch in
Ausbildung, kann der Anspruch verldngert
werden, langstens jedoch bis zum 26. Le-
bensjahr. Daneben gibt es eine einmalige
Sozialhilfe fir Familien mit drei oder mehr
Kindern, das sogenannte Kinderbetreuungs-
geld flr Grossfamilien. Familien, die eine
dieser Sozialleistungen beziehen, haben
Anspruch auf eine Steuerermassigung von
50 Prozent und eine Befreiung von der jahr-
lichen Strassen- und Fahrzeugsteuer.

¢

*Mojca Vaupotic

4

lebt in Slowenien. Ihr Sohn, in-
zwischen ein Teenager, kam

mit einer cerebralen Bewegungs-
behinderung zur Welt. Den
Kontakt zu ihr hat freundlicher-
weise Maja Cuk Greiner her-
gestellt.

Etwas Ahnliches wie eine Invalidenversiche-
rung gibt es allerdings nicht. Jede Person ist
einfach krankenversichert und erhdlt damit
alle medizinischen Behandlungen in Slo-
wenien kostenlos. Medizinische Gerate sind
ebenfalls kostenlos oder subventioniert. Sind
medizinische Behandlungen im Ausland an-
gemessener als in Slowenien, werden diese
Kosten ebenfalls subventioniert und in eini-
gen Fallen sogar vollstandig gedeckt. Eine
Zusatzversicherung fir Kinder mit besonde-
ren Bedrfnissen ist bei verschiedenen Ver-
sicherungsgesellschaften moglich, schliesst
jedoch aufgrund von ihrem Gesundheits-
zustand eine Versicherungsleistung aus.
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Schule und Ausbildung

In der Vorschulzeit gehen Kinder mit beson-
deren Bedrfnissen entweder in die reqgulére
Abteilung des Kindergartens oder in spezia-
lisierte  Entwicklungsabteilungen. Danach
besuchen nur wenige Kinder die Regelschu-
le, die meisten gehen in Sonderschulen. Kin-
der, die in die Regelschule aufgenommen
werden, haben auf der Grundlage des Orien-
tierungshilfegesetzes Anrecht auf gewisse
Anpassungen. Sie sind jedoch noch nicht
ausreichend, so dass diese Schulform fur die
Familien und ihre Kinder sehr belastend ist.
Auch bei den Begleitpersonen von Kindern
mit sonderpadagogischem Forderbedarf in
normalen Schulen besteht ein Problem: Es
ist nicht klar definiert, wen sie unterstiitzen
missen, welche Aufgaben und Kompeten-
zen sie haben und wo sie ihre Arbeit verrich-
ten konnen. Wahrend der Corona-Epidemie
stellte sich heraus, dass es in bestimmten
Fallen sinnvoll wdre, wenn eine Begleitper-
son ihre Arbeit beim betroffenen Kind zu
Hause verrichten wirde, da diese monate-
lang im Homeschooling waren.

Kinder mit sonderpadagogischem Forder-
bedarf, die die requldre Grundschule abge-
schlossen haben, kénnen ihre Ausbildung
entsprechend ihren Fahigkeiten in verschie-
denen weiterfihrenden Schulen fortsetzen.
Berufsschulen bieten Programme flr eine
zwei- oder dreijéhrige Berufsaushildung an.
Nach erfolgreicher dreijahriger Berufsausbil-
dung kann eine zwei Jahre dauernde Gym-
nasialschulbildung angeschlossen werden.
Diese ermoglicht spater ein Studium an ei-
nigen Fakultdten, aber noch nicht an allen.
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Ubergang ins Erwachsenenleben

Die beruflichen Méglichkeiten fur junge Ar-
beitsuchende mit Behinderungen hdngen
stark vom Grad der Behinderung ab, der
bei Jugendlichen ab 18 Jahren festgelegt
wird. Die Beschaftigung von Menschen mit
Behinderungen ist in Slowenien eher die
Ausnahme als die Regel. Die meisten jungen
Menschen, die nicht in den Arbeitsmarkt
eintreten konnen, werden in betreute Be-
schaftigungszentren, also in geschitzte Ar-
beitsplatze aufgenommen. Im Vergleich zur
Nachfrage gibt es jedoch nicht genitigend
solche Arbeitspldtze. Alle anderen sind zu
Hause, unbeschaftigt.

Im Bereich Wohnen konnen junge Men-
schen mit Behinderung auch selbstandig
leben, entweder in einer eigenen Wohnung
mithilfe einer persénlichen Assistenzperson
oder in betreuten Wohngemeinschaften.

Gesellschaftlicher Umgang mit Behinderung
ist immer noch ein Thema, das die meisten
Menschen meiden. In Inklusion wird viel
Mihe investiert. Aber leider unterstitzt der
Staat sie nicht in einem solchen Masse, dass
Inklusion tatsachlich gelebt wirde. Gros-
sere Stadte haben viel unternommen, um
architektonische Barrieren fir Menschen
mit Behinderungen zu Uberwinden. Viele
Kampagnen wurden organisiert, um das
gesellschaftliche Bewusstsein und die Ak-
zeptanz von Behinderungen zu erhéhen. So
gibt es in Vorbereitung auf die alljahrlichen
Paralympischen Spiele grosse Marketing-
kampagnen im Fernsehen, und Menschen
mit besonderen Bedirfnissen werden bei
bestimmten Kulturveranstaltungen mitein-
bezogen. Die grosste Errungenschaft ist die
Legalisierung des Rechts auf Gebardenspra-
che in der Verfassung der Republik Sloweni-
en. Aber es bleibt noch viel zu tun.

Schweiz vs. Slowenien

Maja Cuk Greiner studierte
Sonder- und Heilpddagogik an
der Universitdt Freiburg. Sie

ist heute Leiterin Dienstleistun-
gen und Projekte der Verei-
nigung Cerebral Schweiz. Davor
hat sie 10 Jahre in Slowenien
gearbeitet, zuerst ein Jahr als
persdnliche Assistentin von
Studierenden mit Behinderung,
dann im Dachverband Soncek
fir Menschen mit cerebraler Be-
wegungsbehinderung.

Zum Vergleich Schweiz-Slowe-
nien meint sie: «Der Status

der Institutionalisierung ist in
etwa gleich, in Slowenien

gibt es viele Einrichtungen fir
Menschen mit Behinderung,

in der Schweiz ebenfalls. (...) In
Slowenien wurde mir oft gesagt:
<Nicht wahr, in der Schweiz ha-
ben es Menschen mit einer Behin-
derung viel, viel besser als bei
uns?> Darauf muss ich sagen: (Was
definierst du unter besser? Ist

es das, dass du in einem Einzelzim-
mer leben kannst, vielleicht so-
gar mit einem eigenen Bad, oder
ist es etwas anderes? (...) Fir
mich liegt die Qualitdt anderswo,
namlich in der Inklusion. Das
heisst, dass Menschen mit Behin-
derung Teil der Gesellschaft
sind. Und da denke ich, hat es an
beiden Orten noch ein Manko,
sowohl in der Schweiz wie auch
in Slowenien.»

Aus dem Interview von Jahn Graf
mit Maja Cuk in «Jahns rollende
Welt» vom 11.3.2020.
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Entlastung

Ein hirnverletztes Kind zu Hause
zu betreuen, verlangt von der
ganzen Familie viel Einsatz. Oft
verzichten die Eltern auf Ruhe-
pausen und erschépfen ihre Krafte
im anspruchsvollen Alltag.

Das Projekt Familienhilfe bringt
Entlastung. Wahrend mehr-
tdgiger Einsatze ibernimmt eine
ausgebildete Fachfrau die Be-
treuung des behinderten Kindes
sowie der Geschwister und

fuhrt den Haushalt. Eltern be-
kommen die Gelegenheit,

ein paar Tage wegzufahren und
aufzutanken oder ihren
beruflichen und privaten Termi-
nen nachzugehen. Auch der
Einsatz von Zivildienstleistenden
entlastet die Familien. hiki

ist als offizieller Einsatzbetrieb
anerkannt und kann sogenannte
Zivis vermitteln.
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Wer ist hiki?

Wir unterstiitzen und
vernetzen Familien
mit hirnverletzten Kindern.
Seit 1986.

Auch Kinder kdnnen Hirnverletzungen erleiden — sei dies vor, wahrend
oder kurz nach der Geburt, sei dies erst spater durch einen Unfall oder
eine Krankheit. Fur die betroffenen Eltern bringt dies grosse Verunsicherung,
viele Sorgen und offene Fragen mit sich. Hier leistet der Verein Hilfe
fir hirnverletzte Kinder Unterstlitzung. Wir bieten Beratung, Entlastung und
Vernetzung. Weitere Informationen unter: www.hiki.ch.
hiki ist auf Spenden angewiesen, um seine langfristigen Projekte und
Angebote weiterzufiihren. Herzlichen Dank fir Ihre Unterstitzung!

Unser Angebot in Kiirze

Beratung

Der Alltag mit einem hirnver-
letzten Kind stellt Familien
vor besondere Fragen und Her-
ausforderungen: Umgang
mit der Behinderung, Alltags-
bewidltigung, Therapie-
maoglichkeiten, schulische
Integration, Umgang mit

den eigenen Ressourcen, Ent-
wicklungsschritte des Kin-
des, Anschlusslésungen usw.

Hier bietet hiki Unterstit-
zung durch die Familien-, Trans-
fer- und Integrationsbera-
tung. Geschulte Beraterinnen
geben telefonisch Auskunft
oder gehen fir eine personliche
Beratung zur Familie nach
Hause. Sie unterstitzen die
Eltern dabei, die Situation

zu analysieren und individu-
elle Losungen zu finden.

Finanzielle Unterstiitzung

Um ihr hirnverletztes Kind opti-
mal zu betreuen und zu fordern,
nehmen viele Eltern grosse
Mihen und Kosten auf sich. Mit
der finanziellen Direkthilfe

kann hiki einen Beitrag an The-
rapien und Hilfsmittel leisten,
die von keiner Versicherung be-
zahlt werden.

Die Betreuung eines hirnver-
letzten Kindes in der Vorschul-
und Ferienzeit, wenn es selbst
oder ein Elternteil krank wird,
ist besonders intensiv und kann
die Eltern an ihre Belastungs-
grenzen bringen. Ubernehmen
andere den zusétzlichen Be-
treuungsaufwand, fhrt dies zu
Mehrkosten. Auch hier kann
hiki finanzielle Direkthilfe leisten
und einen Teil der ausseror-
dentlichen Betreuungskosten
decken.

Austausch und Informationen

hiki ist Anlaufstelle fiir Betrof-
fene, Interessierte und die
Offentlichkeit bei Fragen rund
um das Thema Hirnverletzun-
gen im Kindesalter. Wir stellen
Informationen zur Verfligung
und férdern den Austausch und
die Vernetzung zwischen Be-
troffenen und Fachleuten.

Unsere Veranstaltungen wie der
Elterntag, der Familientag

oder das integrative Jugend-
weekend geben den Eltern
himverletzter Kinder und Jugend-
licher sowie den Betroffenen
selbst die Moglichkeit, Informa-
tionen und Erfahrungen aus-
zutauschen — und gemeinsam
schéne Momente zu erleben.
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— Entlastung

— Beratung

— Finanzielle Unterstitzung

— Austausch und Informationen

hiki — Hilfe fiir
hirnverletzte Kinder
MuUhlebachstrasse 43
8008 Zurich

Tel. 044 252 54 54
info@hiki.ch
www.hiki.ch

PC 85-461 012-9
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