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Vorwort und Dank

In den letzten zehn Jahren habe ich sechs Biicher, zwolf
Newsletter und verschiedene andere Grundlagen zur
Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen ver-
offentlicht. Dabei ging es hauptsachlich um sachliche
Aspekte und technische Massnahmen. Immer wieder
sagte ich mir, dass ich auch die menschliche Seite ein-
bringen sollte. Dies ist mir jedoch nur teilweise gelun-
gen. Es gab nur selten Gelegenheiten, mich auf einzelne
Schicksale einzulassen. Das mochte ich nun mit meinem
neusten Buch nachholen. Hier sollen vor allem Men-
schen mit Behinderungen zu Wort kommen. Dabei er-
ganze ich die Interviews und Berichte mit eigenen
Erlebnissen und Erkenntnissen. So hoffe ich, der Lese-
rin oder dem Leser einen neuen Blick auf die Welt
dieser Personengruppe vermitteln zu kénnen.

Bei der Erstellung dieses Buches erhielt ich wertvolle
Unterstiitzung von Walter B., Beat Buirki, Vreni und
Ursula S. sowie von Mari Teres S. Vielen Dank dafiir,
denn ohne eure Hilfe hitte diese Publikation nicht die
notwendige personliche Note erhalten. Ebenfalls mei-
nen Dank aussprechen mochte ich Suzanne Auer, die
sich erneut um das Lektorat gekiimmert hat.

Eric Bertels






Begegnung mit der «Seltenen
Krankheity

Als junger Erwachsener fiel es mir schwer, mir einen ge-
eigneten Beruf fiir die Zukunft vorzustellen. Meine El-
tern schickten mich deshalb zu einem Berufsberater,
der mir auf die Spriinge helfen sollte. Dabei stellte sich
heraus, dass ich anscheinend gute Fahigkeiten fiir den
sozialen oder technischen Bereich besass. Dennoch
konnte ich mich nicht so recht entscheiden. Nach einem
kurzen Einblick in eine Maschinenfabrik, wo ich nach
drei Monaten eine Lehre als Maschinenzeichner ab-
brach, begann ich schliesslich im Alter von 16 Jahren
eine Lehre als Detailhandelsangestellter im Globus
Basel. Diese Ausbildung war nicht besonders an-
spruchsvoll, aber ich erinnere mich gerne an meine Zeit
im Globus, besondere an die Mobelabteilung, wo ich
ausgebildet wurde. Dort hatte ich viel Freiraum und in-
teressanten Lehrstoff. Zusatzlich sprangen wir ein,
wenn irgendwo im Haus Hilfe benotigt wurde. Einmal
musste ich mich als Osterhase verkleiden und Schoko-
ladeneier an Kunden verteilen, ein anderes Mal half ich
in der Delicatessa-Abteilung aus.

Nach drei Jahren war diese wunderbare Zeit
vorbei, und ich nahm eine Stelle als Sachbearbeiter bei
Mobel Hubacher an. Doch schon bald packte mich das
Fernweh. Ich kiindigte und bereiste sechs Monate lang
die USA. Als ich zuriickkehrte, wurde mir klar, dass ich
eine weitere Ausbildung absolvieren musste, um beruf-
lich voranzukommen. Da mir Mobel vertraut waren, lag



es nahe, mich im Bereich der Innenarchitektur weiter-
zubilden. Das fithrte dazu, dass ich eine Lehre als Innen-
ausbauzeichner in einem kleinen Architekturbiiro
begann.

Da ich bereits von zuhause ausgezogen war und
eine Ausbildung absolviert hatte, musste ich ohne finan-
zielle Unterstiitzung meiner Eltern oder Stipendien aus-
kommen. Das Geld war knapp, vor allem fiir Ferien.
Daher suchte ich nach einer kostengiinstigen Moglich-
keit, Urlaub zu machen. Ich kam auf die Idee, ein Kin-
derlager zu leiten, da meine Geschwister und ich als
Kinder oft die Ferien in verschiedenen Lagern in der
Schweiz verbracht hatten und ich diese Erfahrung in
guter Erinnerung hatte.

Durch Zufall kam ich mit der Organisation Ser-
vice Civil International in Kontakt und erfuhr, dass sie
noch Erwachsene fiir ein Kinderlager im Val-de-Travers
suchten. Das Besondere an diesem Lager war, dass die
Halfte der 15 teilnehmenden Jugendlichen behindert
waren. Etwa 12 Erwachsene aus verschiedenen euro-
paischen Landern hatten sich fiir dieses Workcamp an-
gemeldet, um sie zu unterstiitzen und zu leiten. Obwohl
ich keinerlei Erfahrung in Lagerleitung oder im Umgang
mit Menschen mit Behinderungen hatte, sagte ich zu.

Ein folgenreiches Kinderlager

Die erste Aufgabe der Lagerleiter bei der Ankunft war
der Bau einer Rampe. Das Ferienkoloniehaus am Rande
von Travers hatte eine grosse Kiiche, einen passenden
Essraum, viele Schlafzimmer und Nasszellen. Allerdings
fehlte ein rollstuhlgdngiger Eingang. Wir zimmerten



schliesslich eine Holzrampe aus verschiedenen Brettern
von SBB-Paletten fiir den Haupteingang.

Am darauffolgenden Tag trafen die Jugendlichen
ein, teilweise begleitet von ihren Eltern. Unter ihnen
waren drei Rollstuhlfahrende. Ein Madchen hatte Multi-
ple Sklerose (MS), die beiden anderen eine Cerebralpa-
rese. Mehrere Jugendliche waren sehbehindert, wobei
der Grad ihrer Einschrankung unterschiedlich war. Be-
sonders auffillig war ein Madchen namens Nicole, das
gewisse Fehlbildungen am Kopf sowie an den Handen
und Fiissen aufwies. Sie versteckte sich gerne aufgrund
ihrer Fehlbildungen, trug bewusst lange Haare im Ge-
sicht, um es zu kaschieren. Es erforderte einen Moment
der Anpassung, um Kontakt mit ihr aufzunehmen, aber
dann war es dhnlich wie mit den anderen. Ich vermutete
zundchst, dass ihre Missbildungen auf Contergan zu-
rickzufiihren waren, einem Medikament, dass Jahre
zuvor schwangeren Frauen als Schlaf- und Beruhigungs-
mittel verschrieben worden war. Spéter stellte ich aber
fest, dass sie zu jung dafiir war. Nicole war ein frohli-
ches, aufgewecktes Madchen. Aus mir unerfindlichen
Griinden schloss sie mich besonders ins Herz und blieb
zwei Wochen lang an meiner Seite. Es entstand eine in-
tensive Beziehung, ohne dass ich viel dazu beitrug.

Doch das war nicht die einzige innige Freund-
schaft, die sich in diesen zwei Wochen ergab. Auch mit
einem der Madchen mit Cerebralparese namens Regula
L. verstand ich mich gut, und wir unternahmen viele
Ausfliige. Auch zu ihr entwickelte sich auf spielerische
Art und Weise eine enge Bindung. Und dann hatte es
mir auch noch eine der belgischen Lagerleiterinnen an-



getan. Sie war Ubersetzerin fiir Deutsch/Englisch und
besuchte das schweizerische Kinderlager, um ihre
Deutschkenntnisse zu verbessern. Murielle war fiir Re-
gula zustandig, wodurch wir viel Zeit zu dritt verbrach-
ten. So lernte ich die Wallonin immer besser kennen,
und schliesslich verliebten wir uns ineinander.

Nach zwei intensiven Wochen, die wir auch dank
des guten Wetters ohne grossere Schwierigkeiten iiber-
standen, kehrte ich mit neuen, tiefen Gefiithlen und Ein-
driicken nach Hause zuriick. Unbewusst begann 1986
ein neues Kapitel in meinem Leben. Die Erlebnisse mit
all den Menschen mit Behinderungen hatten mich auf
sehr starke Weise gepragt. Hinzu kam, dass ich meine
Lebenspartnerin gefunden hatte, mit der ich von nun an
die Zukunft plante.

Seltene Krankheit

Das Kinderlager in Travers markierte einen bedeuten-
den Wendepunkt in meinem Leben. Plotzlich wurden
Menschen mit Behinderungen und Belgien zu einer fun-
damentalen Sdule meines Daseins. Insbesondere die
Schicksale von Regula und Nicole liessen mich nicht
mehr los. In den folgenden 35 Jahren, in denen ich mich
intensiv mit der Lebenssituation von Menschen mit Be-
hinderungen auseinandersetzte, fragte ich mich immer
wieder, wie es den beiden wohl ergangen war und wel-
chen Weg sie eingeschlagen hatten. Gelegentlich stand
ich mit Regula in Kontakt und erfuhr so einiges tber ihr
Leben. Ein Jahr spater traf ich Nicole nochmals in einem
anderen Kinderlager, doch danach verlor ich sie aus den
Augen. Dennoch habe ich sie nie vergessen. Im Laufe



der Zeit wurde mir klar, dass sie vermutlich mit einem
Apert-Syndrom oder einer dhnlichen Erkrankung gebo-
ren war. Das Apert-Syndrom zdhlt zu den sogenannten
«seltenen Krankheiten». Diese genetisch bedingte Er-
krankung, auch bekannt als Akrozephalosyndaktylie, re-
sultiert aus einer Mutation des FGFR2-Gens und fiihrt
zu verschiedenen korperlichen Fehlbildungen. Erstmals
beschrieb der franzosische Kinderarzt Eugene Apert
dieses Syndrom im Jahr 1906.

In der Schweiz leben ungefahr 580’000 Perso-
nen mit einer seltenen Krankheit, wobei jahrlich etwa
6’000 neue Félle hinzukommen. Rund 80% dieser
Krankheiten haben eine genetische Ursache. Viele der
seltenen Krankheiten manifestieren sich bereits im Kin-
desalter. Gesamtheitlich betrachtet sind seltene Krank-
heiten also weit verbreitet, jedoch wissen wir immer
noch wenig dartlber. Personen mit seltenen Krankheiten
sind nach wie vor im Schweizer Gesundheitssystem be-
nachteiligt, da nur etwa 5% von ihnen eine effektive Be-
handlung erhalten. Dies liegt nicht nur an mangelnden
Fachkenntnissen, sondern auch an unzureichender Da-
tenerfassung in der Gesundheitspolitik.

Seit 2013 existiert das «Schweizer Register fiir
Seltene Krankheiten (SRSK)», das im Rahmen der Rare
Disease Initiative Ziirich (radiz) von Prof. Dr. med. Mat-
thias Baumgartner vom Universitats-Kinderspital Zii-
rich und Prof. Dr. med. Claudia Kiithni von der Universi-
tat Bern ins Leben gerufen wurde. Das Ziel des SRSK ist
es, wichtige medizinische Informationen von einer mog-
lichst grossen Anzahl Betroffener zu sammeln und eine
Forschungsplattform fiir Studien zu etablieren. Auch



der Bundesrat hat dieses Thema aufgegriffen und ver-
abschiedete 2014 das «Nationale Konzept seltene
Krankheiten», das 19 Massnahmen umfasst, darunter
die Einrichtung von Registern. Heute haben betroffene
Eltern Zugang zu verschiedenen Stiftungen und Forder-
vereinen fiir seltene Krankheiten. Seit 2010 existiert
auch ein Dachverband namens «ProRaris - Allianz Sel-
tener Krankheiten», der sich fiir die Sicherstellung der
Grundversorgung der Betroffenen engagiert.

Seit den 1980er-Jahren, als ich erstmals mit die-
ser Art von Behinderung in Berithrung kam, hat sich
vieles verandert. Damals waren Eltern mit Kindern, die
mit Fehlbildungen zur Welt kamen, v6llig auf sich allein
gestellt. Heute sieht die Situation anders aus. Entschei-
dend fiir die verschiedenen Verbesserungen im Bereich
seltener Krankheiten in der Schweiz war die EU. Anfang
des 21. Jahrhunderts begann die EU, die Entwicklung
neuer Arzneimittel und Diagnoseverfahren zu férdern
und die Behandlungsmoglichkeiten fiir diese Krankhei-
ten zu verbessern. Gleichzeitig wurde die Forschung
intensiviert. Zwischen 2007 und 2013 hat die EU-Kom-
mission fast 500 Millionen Euro in die Forschung tiber
seltene Krankheiten investiert. Diese Krankheiten wur-
den auch im 8. Forschungsrahmenprogramm der EU,
Horizon 2020, fiir den Zeitraum von 2014 bis 2020 be-
ricksichtigt. Horizon 2020 ist das grosste Programm fiir
Forschung und Innovation in der Geschichte der EU mit
einem Gesamtbudget von rund 70 Milliarden Euro fiir
sieben Jahre.



Hommage an Hans B.
(1949-2015)

Neben dem Kinderlager (siehe Seite 8) hat vor allem
Hans meine Einstellung zu Menschen mit Behinderun-
gen beeinflusst. Ich traf ihn 1987, ein Jahr nach den
Erlebnissen im Val-de-Travers.

Hans konnte kaum einen Muskel bewegen. Ab-
gesehen von ein paar Fingern und seinem Kopf war sein
gesamter Korper buchstédblich gelahmt. Ihm fehlte jegli-
che Korperspannung, weshalb er ein robustes Korsett
um seinen Oberkorper trug, das ihm Stabilitidt beim Sit-
zen gab. Ohne dieses Korsett ware sein untersetzter
Korper einfach aus dem Rollstuhl gefallen. Essen und
trinken konnte er nur mit Hilfe einer dritten Person.
Und auch fiir simtliche anderen korperlichen Funktio-
nen brauchte er die Unterstiitzung anderer. Auf den ers-
ten Blick mochte es den Anschein haben, dass man es
mit einem schwerstbehinderten Mann zu tun hatte, der
geistig zuriickgeblieben war. Doch das war nicht der
Fall. In seinem Kopf steckte ein wacher, aufgeschlos-
sener Geist, der vor allem eins wollte: ernst genommen
werden. Er verabscheute jegliches Mitleid und forderte
vollstandige Gleichberechtigung.

Hans wurde mit all diesen koérperlichen Ein-
schrankungen geboren. Die genaue Ursache hat man
meines Wissens nie vollstandig herausgefunden, ob-
wohl er es mehrmals abklaren liess. Da seine leiblichen
Eltern tiberfordert waren, lebte er von Geburt an bei
einer Pflegemutter. Es folgten Jahre in verschiedenen



christlich gefiihrten Heimen, die teilweise schrecklich
gewesen sein mussen. Er erzdhlte von Nonnen, die ihn
zwangen, weiter zu essen, obwohl er satt war. Als er
sich dann iibergab, liessen sie ihn als Strafe vor dem Er-
brochenen sitzen. Es war also kein Wunder, dass er mit
der Kirche nichts anfangen konnte. Auch der Wallfahrts-
ort Lourdes, den er auf Wunsch seiner Betreuerinnen
mehrmals besuchen musste, in der Hoffnung, dort ge-
heilt zu werden, konnte daran nichts andern.

Als wir uns trafen, war er bereits 38 Jahre alt. Er
hatte vieles erlebt und war zur Uberzeugung gelangt,
dass fiir ihn ein unabhéngiges, selbstbestimmtes Woh-
nen die richtige Lebensform sei. Das einzige Problem
bestand darin, dass er umfangreiche Unterstiitzung
brauchte, und zu dieser Zeit konnte diese nur durch den
Aufenthalt in einer betreuten Einrichtung finanziert
werden. Das war fiir ihn jedoch keine Option mehr, denn
wahrend seiner Zeit in zahlreichen Institutionen war
ihm die Selbststandigkeit und Autonomie stets stark
eingeschrankt worden.

Ein paar Monate, bevor wir uns kennenlernten,
war Hans mit einer Kollegin in eine Vier-Zimmer-Woh-
nung in Ettingen BL gezogen. Dort wollte er frei leben,
so wie es fiir nichtbehinderte Menschen normal war.
Das bedeutete jedoch auch, dass er die gesamte Unter-
stliitzung nun selbst organisieren musste. Obwohl er
gelegentlich auf seine Mitbewohnerin zurtickgreifen
konnte, wollte er sie nicht iibermassig belasten. Deshalb
engagierte er Freiwillige aus seinem Bekanntenkreis. Er
suchte nach 15 Mannern und Frauen und bat sie, ihn im
14-taglichen Rhythmus im Alltag zu unterstiitzen. Auch



ich gehorte dazu und half Hans jeden zweiten Mittwoch
beim Zubettgehen. Da dies stets ein Akt von rund zwei
Stunden war, hatten wir viel Zeit fiir Gesprache. Er
klarte mich iiber die aktuellen Vorstellungen von Men-
schen mit Behinderungen auf und zeigte mir, welche
Fortschritte die eine oder andere Organisation in die-
sem Bereich machte. Neben dem Pflegedienst erhielt ich
so eine Grundschulung iiber das Behindertenwesen.

Damals war mir nicht bewusst, welche enormen
Herausforderungen ein solches Leben fiir eine stark be-
hinderte Person mit sich brachte. In einem Heim wird
den Bewohnern alles auf dem Tablett serviert. Wenn
etwas nicht funktioniert, gibt es immer die Moglichkeit,
sich zu beschweren. Das Personal bemiiht sich dann, die
Probleme zu l6sen oder Verbesserungen zu finden. Aus-
serhalb einer Institution muss man sich um alles selbst
kiimmern: angefangen bei der morgendlichen Koérper-
pflege und dem Ankleiden, tiber Friithstlick und das Auf-
rdumen des Geschirrs, bis hin zum Waschewaschen,
Wohnungsputz, zur Briefkastenleerung, zum Einkaufen
und so weiter. Viele dieser Aufgaben, die Hans aufgrund
seiner eigenen Einschrankungen kaum erledigen konn-
te, musste er immer an eine Hilfsperson delegieren. Er
war den ganzen Tag damit beschaftigt, zu organisieren
und Absprachen zu treffen, was eine gewaltige Aufgabe
darstellte.

Zudem konnte er ausserhalb seiner Wohnung
kaum etwas unternehmen. Es gab keine behindertenge-
rechten offentlichen Verkehrsmittel, nur sehr wenige
hindernisfreie Geschafte und so gut wie keine Freizeit-
oder Kultureinrichtungen, die er mit seinem Elektroroll-



stuhl besuchen konnte. Viele Arztepraxen, Apotheken
und Gemeindeverwaltungen waren in dieser Zeit eben-
falls unzuganglich. Hans war also immer auf die Unter-
stiitzung anderer angewiesen. Da er jedoch keine finan-
zielle Entschadigung bieten konnte - zu dieser Zeit gab
es noch keine Assistenzleistungen von der IV - musste
er seine Helferinnen und Helfer immer um einen Gefal-
len bitten und hoffen, dass sie es in seinem Sinne er-
ledigen wiirden. Es war ein tagliches Spiel zwischen
Freundlichkeit und Einfordern, was ihm viel abverlang-
te.

Trotz all dieser Miihen bevorzugte Hans dieses
Leben gegeniiber einem Aufenthalt in einer Institution,
da er hier eine Lebensqualitat fand, die fiir ihn keines-
wegs selbstverstandlich war. Er wollte beweisen, dass
ein Leben mit schwerer Behinderung ausserhalb einer
Institution moglich ist. Zu dieser Zeit wagten sich nur
wenige Menschen mit solchen Behinderungen und ohne
Unterstiitzung von Familienangehorigen oder Lebens-
partnern an eine derartige Lebensweise.

Nach vier Jahren waren Hans‘ Krafte aber auf-
gebraucht. Zudem zog es ihn wieder zurtick nach Bern,
wo er bereits frither eine Zeitlang gewohnt hatte und
verschiedene Kontakte pflegte. Er kiindigte die Woh-
nung und liess sich in Moosseedorf nieder, in einer Art
Wohngemeinschaft, die speziell fiir Menschen mit Be-
hinderungen, die viel Selbstbestimmung suchten, er-
richtet worden war. Mit der Frage, wie ein Leben aus-
serhalb von Heimen fiir schwerstbehinderte Menschen
organisiert werden konnte, setzte er sich aber weiterhin
auseinander. Zusammen mit Kollegen baute er dazu in



der Stadt Bern ein Arbeitslosenprojekt auf. Im Rahmen
eines Beschéftigungsprogramms iibernahmen arbeits-
lose Frauen und Manner einen Assistenzdienst. Getra-
gen von Caritas Schweiz, betrieben Hans und ein Freund
ein kleines Vermittlungsbiiro in der Stadt Bern. Das
neue Biiro klarte die notigen Fragen mit den Interessen-
ten ab, schulte die Erwerbslosen und organisierte die
Assistenzdiensteinsatze. Ein dhnliches Modell wurde
auch in Basel eingefiihrt.

In dieser Zeit trafen wir uns nur noch gelegent-
lich zu bestimmten Anldssen. Einmal nahm er mich mit
auf eine Elektrorollstuhl-Tour durch die Schweiz. Uber
eine Woche hinweg legte er mit anderen Rollstuhlfah-
rern den Weg von Zurzach am Rhein bis nach Bellinzona
zurlck. Ich begleitete ihn auf dem Fahrrad und tber-
nahm alle notwendigen Assistenzdienstleistungen.

Hin und wieder unternahmen wir an Weihnach-
ten mehrtagige Ausfliige ins Tessin, wo wir ausgiebig
Zeit hatten, uns liber die Behindertenszene, aktuelle
Entwicklungen und sein Leben zu unterhalten. Noch
lange Zeit kdmpfte er damit, dass er das Wohnprojekt in
Ettingen hatte aufgeben miissen. Den Traum, ein nor-
males Leben fiithren zu kénnen, wollte er aber noch
nicht begraben. Ob er jedoch noch einmal die Kraft
dafir finden wiirde, wusste er nicht.

Flir mich waren die Begegnungen mit Hans stets
inspirierend, unterhaltsam und frohlich. Er zeigte mir,
dass man trotz schwerer Behinderung optimistisch sein,
grosse Traume haben und schliesslich viel erreichen
kann. 2012 trat mit der 6. IVG-Revision endlich die lang
ersehnte Assistenzentschadigung in Kraft, die es ermog-



licht, Assistenzdienstleistungen ausserhalb von Institu-
tionen zu finanzieren. Fiir Hans kam diese Unterstiit-
zung jedoch zu spét. Seine Gesundheit war bereits stark
angegriffen, und er verbrachte seine letzten Lebens-
jahre im Wohn- und Biirozentrum fiir Kérperbehinderte
WBZ in Reinach.



Sex sells, aber nicht mit
einer Behinderung

Obwohl Hans B., kérperlich betrachtet (siehe Seite 13),
weit von der Norm abwich, kannte er in Liebesbezie-
hungen und Sexualitat keine Tabus. Er sah keinen
Grund, darauf zu verzichten, denn letztendlich hatte er
dieselben Bediirfnisse wie jeder andere Mann. Daher
verliebte er sich oft, und es kam vermutlich auch zu
intimen Momenten. Genaueres dartiber habe ich jedoch
nie erfahren, obwohl ich ihm durch die umfassende
Pflege sehr nahestand und er wenig Schamgefiihl
kannte. Thm war wichtig, dass die Kérperpflege und sein
Liebesleben klar voneinander getrennt blieben. Das
bedeutete auch, dass er eine klare Unterscheidung zwi-
schen seinen Liebespartnerinnen und seinen Pflege-
assistentinnen machte. Die Person konnte nicht beides
sein, da dies seiner Meinung nach die Grundlage einer
guten Beziehung zerstort hatte. Doch dieses Prinzip war
oft schwer aufrechtzuerhalten, da Hans stark von der
Unterstiitzung anderer abhangig war. Daher waren die
Liebesbeziehungen meist von kurzer Dauer und ende-
ten damit, dass die Partnerin sich von ihm trennte.
Sexualitdt und Behinderung waren bis zum Ende
des 20. Jahrhunderts in der Offentlichkeit und der Ge-
sellschaft ein grosses Tabuthema. Die meisten Men-
schen in der Schweiz konnten sich nicht vorstellen, dass
Personen mit Behinderungen auch sexuelle Gefiihle
hatten und sich nach einer Lebenspartnerin oder einem
Lebenspartner sehnten. Selbst in den Behindertenorga-
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nisationen wurde kaum dariiber gesprochen. Menschen
mit Behinderungen wurden oft als asexuell betrachtet
oder, wie es eine Kollegin im Rollstuhl einmal auf die
Frage nach dem Liebesleben ausdriickte: «Es gibt kei-
nes, weil wir als Neutrum betrachtet werden, als ge-
schlechtslos!» Es schien fast so, als ob Menschen mit
Behinderungen auf jegliche korperlichen Sehnsiichte
und Lustgefiihle verzichten mussten, und wenn solche
Gefiihle vorhanden waren, wurden sie nicht angespro-
chen, insbesondere nicht in der Offentlichkeit.

Auch Pro Infirmis musste dies schmerzhaft er-
fahren. Anfang 2003 lancierte Pro Infirmis Ziirich ein
Projekt namens «BeriihrerInnen - Zartlichkeit und Se-
xualitat fiir Behinderte». Ziel des Projekts war es, zwolf
Freiwilligen ab Mitte des Jahres die Moglichkeit zu einer
Ausbildung als sogenannte Beriihrerinnen und Beriih-
rer zu geben. In einem 20-tagigen Kurs tiber vier Mo-
nate, geleitet von der Holldnderin Nina de Vries, sollten
sechs interessierte Frauen und Manner in Ziirich lernen,
wie sie die erotischen Bediirfnisse von Menschen mit
Behinderungen erfiillen konnen. Dabei ging es vor allem
um das Verstdndnis im Umgang mit Menschen mit Be-
hinderungen, um Streicheleinheiten, Massagen und die
Erfilllung anderer Bediirfnisse.

Das Projekt 16ste einen veritablen Mediensturm
aus. Alle grosseren Zeitungen informierten dartiber. Der
Tages-Anzeiger veroffentlichte unter anderem einen Ar-
tikel mit dem Titel «Erotik gegen Geld - Behinderte sol-
len Angebote bekommen». Sogar die SRF-Nachrichten-
sendung 10vor10 nahm sich des Themas an und berich-
tete im grossen Stil iiber die Aktion.



Die Reaktionen der Offentlichkeit auf das Pro-
jekt waren vielfaltig, oft negativ. Viele Spenderinnen
und Spender von Pro Infirmis waren irritiert und be-
fiirchteten, dass ihre Unterstiitzung nun einem Sex-
dienst fiir Menschen mit Behinderungen zugutekam. Die
Kritik war teilweise sehr scharf und fiihrte haufig zur
Ankiindigung, Pro Infirmis kiinftig nicht mehr finanziell
zu unterstiitzen. Dies fiihrte zu einem erheblichen Riick-
gang der Spendeneinnahmen.

Die Verantwortlichen von Pro Infirmis hatten
ein derartiges Ausmass an Reaktionen nicht erwartet
und sahen nur einen Ausweg: Sie trennten sich so
schnell wie méglich von dem Projekt. Sie hoben den
Ausbildungskurs auf und versuchten, das Projekt einer
anderen Organisation zu libergeben.

Hier sprang die korperbehinderte Psychothera-
peutin Aiha Zemp (1953-2011) ein. Sie griindete in
Basel die Fachstelle Behinderung und Sexualitét (fabs),
die die Schulung der Beriihrerinnen und Bertihrer tiber-
nahm. Die fabs wurde schnell zu einer anerkannten und
haufig gefragten Fachstelle, insbesondere in Fragen der
sexualisierten Gewalt gegeniiber Menschen mit Behin-
derungen. Sie beriet Institutionen wie Betroffene. Ende
2010 musste die fabs jedoch aus finanziellen Griinden
geschlossen werden, da die erforderlichen Mittel fiir
den fortlaufenden Betrieb nie aufgebracht werden
konnten.

Seitdem hat sich die Aufregung iliber diese The-
matik gelegt. Heute bieten verschiedene Fachhochschu-
len spezifische Ausbildungen tiber die Sexualitidt von
Menschen mit Behinderungen und den Umgang damit

21



22

an. Es gibt auch verschiedene Beratungsstellen und
Schulungen fiir interessierte Personen.



Kinderlahmung in der Schweiz

Bis vor Kurzem war mir und den meisten Leuten in der
Schweiz nicht klar, was es bedeutet, einer Epidemie aus-
gesetzt zu sein. In den letzten zwei Generationen gab es
nie solche Schreckenszeiten. Massenerkrankungen gal-
ten bis dahin als etwas, das in anderen Landern vorkam,
aber nicht hier bei uns. So horten wir Anfang des 21.
Jahrhunderts von der Infektionskrankheit SARS (Schwe-
res Akutes Respiratorisches Syndrom). Betroffen war
vor allem Asien, Hongkong und Singapur. Bei der Uhren-
und Schmuckmesse, die es zu dieser Zeit noch in Basel
gab, wurden asiatische Besucherinnen und Besucher
mit Einreisebeschrankungen belegt. So sahen wir, dass
solche Ereignisse auch Einfluss auf den Alltag haben
konnen. Doch wir verstanden nicht wirklich, was das fiir
die Bevolkerung genau bedeutete und welche grossen
Auswirkungen eine Seuche haben konnte.

Dann kam der Februar 2020. Das Coronavirus
Covid-19 breitete sich rasend schnell in Europa aus. Aus
Italien kamen Live-Berichte, die zahlreiche Tote melde-
ten, die alle durch Corona hingerafft worden waren. Ko-
lonnen von Sanitatsfahrzeugen stauten sich vor den
Krematorien und warteten auf ihre Abfertigung. Man
fiihlte sich wie in einem Horrorfilm. Jetzt musste auch
die Schweiz handeln. Der Bundesrat lud zur Krisensit-
zung ein. Alle Grossveranstaltungen wurden untersagt,
so auch die Basler Fasnacht. Doch die Seuche liess sich
nicht mehr aufhalten. Am 5. Marz 2020 starb offiziell
die erste Person in der Schweiz an Covid-19. Zehn Tage
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spater rief der Bundesrat den Notstand aus und ver-
hingte einen Lockdown. Ab Mitternacht des 16. Marz
2020 waren alle 6ffentlichen und privaten Veranstaltun-
gen verboten. Alle Laden, die nicht dem téaglichen Be-
darf dienten, Markte, Restaurants, Bars sowie Unter-
haltungs- und Freizeiteinrichtungen wurden geschlos-
sen. Dazu zdhlten auch Museen, Bibliotheken, Kinos,
Konzert- und Theaterhduser, Sportzentren, Schwimm-
bader und Skigebiete. Selbst Betriebe wie Coiffeursa-
lons mussten schliessen. Fiir die Wirtschaft stellte der
Bundesrat zunachst 10 Milliarden Franken bereit und
erhohte diesen Betrag im April auf 40 Milliarden. Be-
reits vier Tage vor dem 16. Marz 2020 hatte der Bun-
desrat den Prasenzunterricht in Schulen untersagt und
faktisch Heimunterricht angeordnet. Zur Unterstiitzung
ziviler Behorden bot der Bundesrat auch die Armee auf.
Neu konnten bis zu 8000 Armeeangehdrige fiir den As-
sistenzdienst eingesetzt werden. Es war die grosste Mo-
bilmachung seit dem 2. Weltkrieg. Der Lockdown dauer-
te schliefdlich bis zum 26. April 2020 an. Zwei Wochen
spater konnten Laden, Schulen, Museen, Bibliotheken,
Restaurants und Fitnesscenter unter bestimmten Auf-
lagen schrittweise wieder 6ffnen.

Covid-19 dominierte in dieser Zeit unser Leben.
Tag fiir Tag setzten wir uns mit dem Virus auseinander.
Die gesundheitlichen Auswirkungen konnten erheblich
sein. Viele waren von grosser Angst und teilweise Panik
ergriffen, da sie nicht recht wussten, wie sie mit dieser
unsichtbaren Ansteckungsgefahr umgehen sollten. Ahn-
liches muss der Bevdlkerung auch in den 1940er- und
1950er-Jahren widerfahren sein. In der einen oder an-



deren Region der Schweiz kam es in dieser Zeit immer
wieder zu grosseren Ausbriichen von Kinderldhmung.
Man wusste nie, wer von dieser schweren Krankheit be-
fallen wiirde und wie heftig sie ausfiele. Die Angste und
die Beunruhigung, die die Poliomyelitis jedes Jahr aus-
l6ste, waren gross, denn im Extremfall konnte sie zum
Tod fiihren. Erst die Polioimpfung, die Ende 1956 in der
Schweiz eingefiihrt wurde, ddmmte die Verbreitung der
Krankheit ein. Damit ging auch das Schreckensgespenst
der «Kinderldhmung» langsam zuriick.

Wie verlief die Kinderldhmung in der Schweiz?
Gab es auch nur eine kurze, intensive Phase wie bei Co-
rona? Nein, denn bis um 1900 trat die Kinderlahmung,
die seit dem Jahr 1840 durch die Beschreibung von
Jakob von Heine gut bekannt war, nur vereinzelt auf. In
den Jahresberichten des Jenner-Kinderspitals in Bern
aus den 1860er-Jahren fanden sich Jahr fiir Jahr spora-
dische Falle von spinaler, oder wie sie damals auch ge-
nannt wurde, essenzieller Kinderlahmung. Sie wurde so
bezeichnet, weil der Kontakt mit dem Erreger oft schon
im Kindesalter erfolgte. Zu Beginn des 20. Jahrhunderts
zeigte sich dann eine Haufung der Erkrankungen. Bei-
spielsweise wurden in der Umgebung von Interlaken
und am Brienzersee in den Jahren 1904/1905 so viele
Falle festgestellt, dass damals von einer epidemischen
Kinderlahmung gesprochen wurde. Alle 5-6 Jahre kam
es nun in einzelnen Regionen der Schweiz zu grosseren
Ausbriichen. Nicht nur Kinder, sondern auch Erwach-
sene wurden angesteckt. Etwa 10% der Falle endeten
todlich. Dank frithzeitiger Erkennung und sofort einset-
zender Therapien verlief ein grosser Teil der Erkran-
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kungen ohne bleibende korperliche Schaden. Bei etwa
15-20% der Personen konnten jedoch dauerhafte Lah-
mungen einzelner Korperteile oder des gesamten Kor-
pers nicht verhindert werden. Dabei handelte es sich
vorwiegend um Jugendliche, die noch ihr ganzes Leben
vor sich hatten und geistig nicht beeintrachtigt wurden.
In den Jahren 1936 und 1937 stiegen die Zahlen
stark an, und die Schweiz erlebte ihre erste grosse Po-
lio-Epidemie. Mehrere Kantone in der Ost- und West-
schweiz waren betroffen. Als Reaktion darauf wurden in
stark betroffenen Gemeinden das Hausieren (Verkauf
von Produkten an der Haustlir) verboten. Einige Ge-
meinden erliessen Verfiigungen zur Bekdmpfung der
Kinderlahmung. Kinder und Jugendliche, bei denen die
Krankheit diagnostiziert wurde, durften das Haus nicht
mehr verlassen oder sich mit anderen Kindern treffen.
Weitere Epidemien trafen die Schweiz in den
Jahren 1941 und 1944, wobei vor allem die Kantone Zii-
rich, Schaffhausen und Bern viele Fille meldeten. Den
Hohepunkt erreichte die Kinderlahmung 1954 mit 1628
erfassten Fallen. Auch 1955 und 1956 verzeichnete man
noch tiber 900 Erkrankungen. Danach gingen die Fall-
zahlen rasch zuriick. Der Hauptgrund dafiir war der in
den USA entwickelte Salk-Impfstoff. Am 12. Oktober
1956 brachte Edouard Cardinaux, Direktor des Schwei-
zerischen Serum- und Impfinstituts, 3000 Ampullen des
neu entwickelten Impfstoffs aus New York mit. Die
Schweiz war das erste Land in Westeuropa, das von
Amerika aus mit diesem Serum beliefert wurde. Weitere
Lieferungen folgten, und so konnte bereits Ende 1956
beziehungsweise Anfang 1957 mit der professionellen



Verabreichung begonnen werden. Die Meldezahlen gin-
gen in der Folge rasch zurtick, obwohl der Impfstoff zu
Beginn nur an einzelne Altersgruppen abgegeben wer-
den konnte. Nach der Einfilhrung eines neuen oralen
Impfstoffs, entwickelt durch Albert Sabin, wurden 1965
erstmals keine neuen Falle mehr verzeichnet. Bis 1982
schwankten die Fallzahlen pro Jahr zwischen 0 und ma-
ximal zwei Fallen (insgesamt 12 Falle). Seitdem gab es
in der Schweiz, mit Ausnahme eines Polio-Falls im Jahr
1989, der durch ein verandertes Impfvirus ausgeldst
worden war, keine neuen Poliomyelitis-Falle mehr.

Verlauf und Behandlung der Krankheit
Die Kinderldhmung begann meist mit einer Vorstufe, ty-
pischerweise gekennzeichnet durch leichten Tempera-
turanstieg und katarrhalische Symptome. Nach einem
darauffolgenden fieberfreien Intervall von einigen Ta-
gen setzte die eigentliche Krankheit ein, begleitet von
erneutem Fieber und Symptomen einer Hirnhautent-
ziindung. Bald darauf traten die gefiirchteten Lahmun-
gen auf, die sich relativ schnell ausbreiteten, bevor sie
sich langsam entweder vollstdndig oder teilweise zu-
rickbildeten. Damit war die Hauptphase der Krankheit
abgeschlossen. Abhingig vom Verlauf konnten Lahmun-
gen zurlickbleiben. Jedoch durchlief nicht jeder Fall alle
diese Phasen; die Krankheit konnte in jedem Stadium
stoppen, sei es bereits in der Vorstufe oder wahrend der
Hirnhautentziindung. In solchen Fallen traten iiber-
haupt keine LAhmungen auf.

Die Behandlung der Kinderldhmung konnte im
Frithstadium der Krankheit einsetzen, um das Auftreten
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von Lahmungen moglichst zu verhindern, im Stadium
der Lahmungen, um eine méglichst vollstdndige Riick-
bildung zu erzielen, und nach Ende der eigentlichen Er-
krankung, um durch sorgfaltige Behandlung der Lah-
mungen die verbleibenden Fahigkeiten bestmoglich zu
fordern.

Bis Anfang der 1940er-Jahre wurden gelahmte
Patienten erst im fortgeschrittenen Stadium der Krank-
heit leicht massiert und nach acht Wochen in orthopadi-
sche Anstalten zur weiteren Behandlung entlassen. Zu
dieser Zeit lag der Schwerpunkt vor allem auf den or-
thopadischen Anstalten. Nach der Epidemie von 1941
wurde in einigen Schweizer Krankenhdusern die soge-
nannte Schwester-Kenny-Behandlung eingefiihrt. Man
war lberzeugt, dass dadurch schnellere Ergebnisse er-
zielt werden konnten. Diese von der australischen Kran-
kenschwester Kenny eingefiihrte Behandlungsmethode
umfasste aktive Bewegungstherapie und Hydrotherapie,
sobald sich erste Anzeichen einer beginnenden Lah-
mung zeigten. Dieser frithzeitige Ansatz fiihrte dazu,
dass ein erheblicher Teil der Lihmungsbehandlung von
orthopadischen Anstalten in die Infektionsabteilungen
der Krankenh&user verlegt wurde. Die Erfahrungen aus
den Epidemien zu Beginn der 1940er-Jahre hatten auch
zu grossen Fortschritten bei der Erkennung der Krank-
heit gefiihrt, sodass sie in der Regel bereits im Friihsta-
dium erkannt und behandelt werden konnte.

Wie der Impfstoff zustande kam
Eine bedeutende Rolle spielte die Organisation «Natio-
nal Foundation for Infantile Paralysis» aus den USA.



Diese Stiftung wurde vom ehemaligen US-Prasidenten
Franklin D. Roosevelt (1882-1945) initiiert, der im Alter
von 39 Jahren an Kinderlahmung erkrankte und danach
seine Beine nie wieder nutzen konnte. Sie brachte Mil-
lionen von Dollar auf fiir bakteriologische und medizi-
nische Forschung zur Kinderlahmung. Das Ziel der 1938
gegriindeten Stiftung war es, Geld fiir die Forschung
und die Unterstiitzung von Polio-Opfern zu sammeln.
Die Spendensammlungsaktion nannte sich «March of
Dimes» und orientierte sich an der bekannten US-ame-
rikanischen Nachrichtensendung «The March of Times».
Mit der Verwendung von einem «Dime» (10-Cent-Miin-
ze) sollte betont werden, dass jeder, egal wie klein die
Spende war, am Kampf gegen Polio teilnehmen konnte.
Der Aufruf war derart erfolgreich, dass das Postbiiro
des Prasidenten die Flut von Briefen kaum bewaltigen
konnte. Das Weisse Haus erhielt damals etwa 5000
Briefe taglich - am dritten Tag nach dem Aufruf gingen
mehr als 150’000 Briefe ein. Bald engagierten sich auch
Personlichkeiten des 6ffentlichen Lebens aufgrund ihrer
Kontakte zu Roosevelt fiir die Spendenaktion, wodurch
sie enorm an Popularitit gewann.

Wahrend der ersten 17 Jahre unterstiitzte die
Aktion «March of Dimes» vor allem Wissenschaftler bei
der Erforschung der Krankheitsursache und der Ent-
wicklung von Mitteln gegen Polio. Die Dringlichkeit, ein
Heilmittel gegen diese Krankheit zu finden, verstirkte
sich besonders nach dem Zweiten Weltkrieg, als die An-
zahl der Krankheitsfalle stark anstieg. Ein wesentlicher
Fortschritt in der Impfstoffforschung erfolgte 1952 mit
der Einfithrung der Viruskultur durch Dr. ]. F. Enders,
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durch die Dr. Jonas Salk zwei Jahre spater einen inakti-
vierten (Tot-)Impfstoff entwickeln konnte. Sowohl En-
ders als auch Salk erhielten erhebliche Forschungsgel-
der von «March of Dimes». Der Salk-Impfstoff basierte
auf der Ziichtung von Virusarten in Affennieren-Gewe-
bekulturen und ihrer Inaktivierung durch Formalin,
was ihre Fahigkeit zur weiteren Vermehrung vernich-
tete. Die Herstellung der inaktiven Erreger dauerte etwa
20-30 Tage, und der Impfstoff wurde durch drei sub-
kutane oder intramuskulare Injektionen verabreicht. Da
die durch die Salk-Impfung erzeugten Antikérper im
Laufe der Zeit abnahmen, suchte man nach einer bes-
seren Losung.

Hier kam Dr. Albert Sabin, ein Virologe wie Salk,
ins Spiel. Als Alternative zum Salk-Serum entwickelte er
einen oralen Impfstoff aus lebenden, aber abgeschwéch-
ten Polioviren, basierend auf den Vorarbeiten von Salk.
Der Vorteil des Sabin-Impfstoffs bestand darin, dass er
eine langanhaltende Immunitat durch die Verwendung
von lebenden Viren bot. Ausserdem war er kostengiins-
tiger und einfacher zu verabreichen.

Ab 1960 wurde die Schluckimpfung nach Sabin
in grossem Umfang in den USA und Europa eingesetzt.
Grossangelegte Impfkampagnen, sogenannte «Sabin-
Sundaysy, fithrten zu massgeblichen Erfolgen im Kampf
gegen Polio in den USA und vielen anderen Landern.
Heutzutage werden die Impfstoffe von Salk und Sabin
Kleinkindern oft in Kombination und als Schluckimp-
fung verabreicht.



Wissen um Polio schwindet

Noch heute leben in der Schweiz viele Menschen, die
wahrend der Polio-Epidemien an Poliomyelitis erkrank-
ten. Die meisten von ihnen sind bereits tiber 60 Jahre alt
(jingere Betroffene diirften grosstenteils durch Migra-
tion oder Adoption erst nach der akuten Erkrankung in
die Schweiz gekommen sein). Mit dem Riickgang der
Zahl der Betroffenen schwindet zunehmend das Wissen
tiber diese Erkrankung. Es wird nicht mehr lange dau-
ern, bis Polio vollstdndig aus dem Bewusstsein der Be-
volkerung verschwunden ist. Grundsatzlich ist dies
erfreulich, denn es zeigt, dass diese schwere Krankheit
besiegt wurde. Gleichzeitig ist es aber auch ein Verlust,
da dann diese spezifische Lebenserfahrung in der Ge-
sellschaft fehlen wird.

In meiner tiber 30-jahrigen Tatigkeit im Behin-
dertenwesen kam ich mit mehreren Personen in Kon-
takt, die als Kinder in den 1950er-/60er-Jahren an Polio
erkrankt waren. Die meisten von ihnen sind Rollstuhl-
fahrende, obwohl einige auch in der Lage sind, zu ste-
hen und kurze Strecken zu gehen. Viele dieser Personen
habe ich als dusserst inspirierend erlebt. Oftmals waren
sie mit grossem Optimismus und einer erfrischenden
Selbstironie gesegnet, die gerade in schwierigen Zeiten,
in denen die Medien voll von Negativschlagzeilen sind,
einen wohltuenden Kontrast bilden. In solchen Momen-
ten zeigten sich ihre Erfahrungen, dass selbst schwer-
wiegende Krisen iiberwunden werden konnen und dass
das Leben trotz Einschrankungen lebenswert ist, beson-
ders deutlich. Einer von ihnen ist Walter B., den ich um
Beantwortung einiger Fragen zu seiner Kindheit und
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Ausbildung bat:

Walter, du wurdest 1956 geboren und hast im
Alter von drei Jahren Polio bekommen. Wie kam es
dazu?

Bei meiner Geburt erlitt ich eine Schulterverletzung
(Plexusparese), eine Schddigung des Nervengeflechts.
Deshalb musste ich im Alter von drei Jahren operiert
werden. Kurz nach dieser Operation wurde ich mit
einem fiebernden Kind in dasselbe Zimmer gelegt und
infizierte mich dabei mit Polio. Daraufhin entwickelte
ich hohes Fieber und starke Ldhmungen. Meine
Atmung war stark beeintrdchtigt. Die Arzte und ich
kdmpften um mein Leben, weshalb sie mich in eine
Eiserne Lunge steckten. Nach zwei bis drei Wochen
ging es mir etwas besser, aber die Arzte im Kinderspi-
tal empfahlen meinen Eltern, mich aus medizinischen
und therapeutischen Griinden im Krankenhaus zu be-
halten. Sie konnten so die Behandlung problemlos
fortsetzen. Bis zum Schulbeginn lebte ich dann im
Kinderspital. Das war eine lange Zeit. Vermutlich
spielte dabei auch der Wunsch nach Wiedergutma-
chung eine Rolle. Da ich im Spital angesteckt worden
war, wollten die Arzte mir wohl eine besonders gute
Behandlung zukommen lassen.

Hattest Du auch irgendwelche Therapien?

Ja, ich war oft in Leukerbad. Meine Grossmutter be-
gleitete mich, und die Aufenthalte dauerten zwei bis
drei Wochen. Ich verbrachte viel Zeit im Schwimm-
becken fiir Wassergymnastik und -massagen, so viel,



dass sich die Therapeutinnen im Wasser abwechseln
mussten. Ein Stiick weit ist meine Beweglichkeit da-
durch wieder zuriickgekehrt, deshalb bin ich trotz des
Rollstuhls heute immer noch vollstdndig selbstdindig.

Hast Du eine Regelschule besucht?

Nein, meine erste Klasse absolvierte ich noch im Spital.
Danach lebte ich im Schul- und Wohnheim Rossfeld in
Bern, einer Einrichtung fiir Kérperbehinderte. Das war
damals iiblich. Dort verbrachte ich den Rest meiner
Schulzeit. Die Invalidenversicherung wollte, dass ich
eine kaufmdnnische Lehre mache. Mein Vater war
aber anderer Meinung und setzte sich fiir mich ein.
Fiir ihn war klar, dass ich auch die Matura schaffen
kénnte. Tatsdchlich kam ich dann auf ein privates
Gymnasium (Feusi) und schloss mit der Matura ab. In
dieser Zeit wohnte ich weiterhin im Rossfeld. Danach
begann ich in Basel ein Studium der Biologie und Vél-
kerkunde, und spdter absolvierte ich die Ubersetzer-
schule fiir die Fremdsprachen Spanisch und Franzo-
sisch.
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Architekten und hindernis-
freies Bauen

Das behindertengerechte Bauen spielte von Anfang an
eine zentrale Rolle im Thema Gleichstellung von Men-
schen mit Behinderungen. Neben dem o6ffentlichen Ver-
kehr war dieser Bereich einer der Haupttreiber fiir die
Gleichstellung. Die Frage, wie gut die Gesellschaft an die
Bediirfnisse dieser Personen angepasst war, konnte ins-
besondere am Bauwesen gut festgemacht werden. Des-
halb setzten sich verschiedene Organisationen friih fiir
eine Verbesserung der baulichen Infrastruktur ein. In
einigen Kantonen wurden bereits 1970/71 erste bau-
gesetzliche Bestimmungen eingefiihrt (siehe auch Seite
49). Trotz dieser Verbesserungen blieb der Zugang zu
vielen Gebauden und Anlagen fiir Menschen mit Behin-
derungen jedoch versperrt. Verschiedene Studien, die
im Zusammenhang mit dem UNO-Jahr der Behinderten
1981 durchgefiihrt wurden, zeigten deutlich auf, dass
noch viel Handlungsbedarf bestand.

Daraufhin entschieden sich drei Baufachleute,
eine schweizerische Fachstelle fiir behindertengerech-
tes Bauen (heute «Schweizer Fachstelle hindernisfreie
Architektur») zu griinden. Ziel der Fachstelle war es, die
zahlreichen Liicken in der Entwicklung des hindernis-
freien Bauens zu schliessen. Von da an libernahm sie die
Federfithrung im Bereich des hindernisfreien Bauens
und weitete ihre Tatigkeiten stetig aus. Schliesslich er-
hielt sie offizielle Anerkennung als Kompetenzzentrum
durch den Bund, die Kantone und Fachverbénde.



Im Marz 1989 stiess ich zur Fachstelle. Joe A.
Manser, einer der Griinder, wurde auf mich aufmerksam
durch die Tagung «Hindernisfreies Bauen niitzt allen»,
die ich organisiert hatte und die einige Monate zuvor in
Basel stattfand. Da zu dieser Zeit ein Platz bei der Fach-
stelle frei war, fragte er mich, ob ich nicht wechseln
wollte. Nur zu gerne nahm ich diese Gelegenheit wahr,
meine Kenntnisse in dem Bereich zu vertiefen. Joe er-
wies sich als idealer Mentor. Aufgrund seiner lebenslan-
gen Erfahrung als Rollstuhlfahrer (er war als Kind an
Polio erkrankt) wusste er liber die baulichen Anliegen
von Menschen mit Behinderungen bestens Bescheid.
Zudem kannte er sich im Behindertenwesen aus und
konnte regelmassig finanzielle Mittel fiir verschiedene
Aktionen beschaffen. Dennoch gestaltete sich der Be-
ginn schwierig. Es gab wiederholt finanzielle Engpasse,
und die Auszahlung der monatlichen Gehalter musste
hin und wieder verschoben werden. Erst Anfang der
1990er-Jahre stand die Fachstelle finanziell auf siche-
rem Grund.

Bei der Fachstelle war ich zu 60% angestellt.
Mein Wohnsitz blieb in Basel, daher nahm ich 1991 zu-
sdtzlich eine Teilzeitstelle bei Pro Infirmis Basel-Stadt
an. Der damalige Leiter Edi Tomaschett wollte das hin-
dernisfreie Bauen im Kanton Basel-Stadt fordern. Auf-
grund der Kenntnisse, die ich durch meine Arbeit in
Zirich erlangt hatte, galt ich fiir ihn als ideale Person.
Auch flir mich war diese Tatigkeit sinnvoll, denn so
konnte ich die theoretischen Grundlagen, die ich in Zii-
rich erarbeitet hatte, in der Praxis in Basel anwenden
und testen.
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Der Kanton Basel-Stadt war zu jener Zeit ein
hartes Pflaster. Es gab noch keine entsprechenden kan-
tonalen Baubestimmungen. Trotz mehrerer Initiativen
stellte sich der damalige Baudirektor Eugen Keller
(CVP) quer. Er war der Meinung, dass man auf diesem
Gebiet genug tue, konnte jedoch keine konkreten Mass-
nahmen vorweisen. Das Thema des hindernisfreien
Bauens war den meisten Architekten noch relativ unbe-
kannt. Sie beschaftigten sich kaum damit, es sei denn,
sie planten gerade ein Behindertenheim. Ansonsten
wurden diese Anforderungen nur berticksichtigt, wenn
die Bauherrschaft es explizit wiinschte. Selbst in sol-
chen Fillen wurden sie aber kaum umgesetzt. Viele Ar-
chitekten argumentierten, dass solche Massnahmen zu
hoheren Baukosten fithren wiirden, und konnten so die
Bauherrschaft davon iiberzeugen, darauf zu verzichten.

Pro Infirmis Basel-Stadt entschied sich, die Bera-
tungsdienste und Sensibilisierung zu verstarken, um Ar-
chitekten und Baubehdrden zu zeigen, wie wichtig diese
Anforderungen waren. Allerdings stiessen unsere Bera-
tungen auf keine grosse Nachfrage. Wir mussten schnell
feststellen, dass Freiwilligkeit im Bauwesen ihre Gren-
zen hatte. Die Architekten waren der Auffassung, dass
es schon geniigend Anforderungen gebe, und wollten
ihre gestalterische Freiheit nicht weiter einschranken
lassen.

Mehr Erfolg hatten wir mit der Bewusstseinsbil-
dung. Das Informationsblatt «Hindernisfreies Bauen»,
das wir ab 1994 zweimal jahrlich veroffentlichten, kam
an. Insbesondere die Interviews mit verschiedenen Bau-
fachleuten und Menschen mit Behinderungen, die wir



im Informationsblatt veroffentlichten, stiessen auf Inte-
resse. Fiir Aufmerksamkeit sorgten beispielsweise The-
men wie Anpassungen an denkmalgeschiitzten Gebau-
den oder richtige Strategie im Wohnungsbau. Besonders
viel Beachtung fand das Gesprach mit Jacques Herzog
vom renommierten Biiro Herzog & de Meuron Architek-
ten. Er sprach sich klar fiir eine hindernisfreie Bauweise
aus. Seine Erfahrungen in den USA, wo diese Anforde-
rung viel selbstverstandlicher war als in der Schweiz,
tiberzeugten ihn davon, dass sie auch hier angewendet
werden sollte.

Inzwischen war die Bedeutung des hindernis-
freien Bauens stark angestiegen. Die Auswirkungen der
alternden Bevolkerung wurden langsam spiirbar, und es
wurde immer deutlicher, dass dies zu umfassenden Ver-
dnderungen in der Gesellschaft fiihren wiirde. Gleichzei-
tig wurde der Ruf nach Gleichstellung von Menschen
mit Behinderungen immer lauter. Bei der kantonalen
Uberarbeitung des Baugesetzes, die Basels Baudirektor
Christoph Stutz 1994 anstiess, wurden diese Anliegen
berticksichtigt. Der erste Entwurf erfiillte jedoch noch
nicht alle Forderungen von Pro Infirmis und Menschen
mit Behinderungen. Nach zwei weiteren Uberarbeitun-
gen wurden schliesslich alle erforderlichen Kriterien in
die Revision aufgenommen. Das neue Basler Baugesetz
mit verschiedenen Bestimmungen zugunsten von Men-
schen mit Behinderungen trat am 1. September 1999 in
Kraft. Es zdhlt noch heute zu den weitreichendsten kan-
tonalen Bauregelungen in der Schweiz in diesem Be-
reich.

Unterdessen waren die Arbeiten fiir ein nationa-
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les Behindertengleichstellungsgesetz (BehiG) im Gange.
Das neue Gesetz sollte ebenfalls zahlreiche Regelungen
im Baubereich enthalten, was recht ungewdhnlich war,
da das Bauwesen grundsatzlich Sache der Kantone ist.
Der Bund mischt sich iiblicherweise in dieser Angele-
genheit nur ein, wenn eine grossere Notwendigkeit be-
steht. Offensichtlich sah er diese Voraussetzung hier
gegeben. Dafiir waren sicherlich auch das Verhalten der
Architekten und ihrer Verbdnde (insbesondere des
Schweizerischen Ingenieur- und Architektenvereins
SIA) verantwortlich. IThr langes Zégern, die Anliegen von
Menschen mit Behinderungen im Baubereich anzuer-
kennen, trug wesentlich dazu bei, dass der Bundesrat
und das Parlament das Thema aufgriffen. Daher wurden
im BehiG klare Bestimmungen fiir zahlreiche Bauten
und Anlagen verankert, und es wurden wichtige Instru-
mente fiir ihre Durchsetzung festgelegt.

Meine Beratungstatigkeit in Basel dnderte sich
nach der Einfithrung dieser Gesetze komplett. Plotzlich
waren wir gefragt und mussten zu verschiedensten The-
men Auskunft geben. Mein Arbeitspensum bei Pro Infir-
mis Basel-Stadt stieg stetig an, was dazu flihrte, dass ich
immer weniger Zeit in Ziirich verbrachte. Letztendlich
gab ich meine Tatigkeit bei der schweizerischen Fach-
stelle flir behindertengerechtes Bauen auf. Ich fuhr nur
noch fiir die Leitung von Weiterbildungskursen nach
Zirich. Ab 2001 organisierten wir jedes Jahr solche
Kurse fiir Architekten und Verantwortliche in den Bau-
amtern. Insbesondere bei den Baubehorden, die fiir die
Uberpriifung von Baugesuchen zustindig waren, sties-
sen die Schulungen auf grosses Interesse, da sie nun si-



cherstellen mussten, dass die Architekten die Anfor-
derungen tatsachlich umsetzten.

Ich leitete die Kurse zusammen mit Beni R,
einem Rollstuhlfahrer, der jedoch noch einige Schritte
gehen konnte. Wir bildeten ein ideales Team. Er kannte
sich bei den Massnahmen sowohl fiir Rollstuhlfahrer als
auch fiir Menschen mit Gehbehinderungen aus. Ich wie-
derum hatte durch meine Beratungstatigkeit in Basel
umfassende Kenntnisse liber die praktische Umsetzung
dieser Anliegen. Gemeinsam fiihrten Beni und ich die
Kurse tiber 17 Jahre durch. Besonders beliebt waren die
Workshops, bei denen die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer durch die Nutzung eines Rollstuhls oder das
Tragen einer Dunkelbrille als Simulation einer Seh-
behinderung die Umgebung beurteilen mussten.

Im Jahr 2009 war es endlich so weit: Auch der
SIA entschied sich fiir die Integration der behinderten-
gerechten Bauweise und veroffentlichte eine umfas-
sende Norm unter dem Titel «Hindernisfreie Bauten».
Damit war nun auch die wichtigste Institution im
Schweizer Bauwesen auf dem richtigen Weg. Bereits
1962 hatte man den Verband um die Veroffentlichung
entsprechender Richtlinien gebeten. Damals allerdings
zeigte der SIA dem Anfragenden nur die kalte Schulter.
Fast 50 Jahre vergingen, bis man bereit war, diese wich-
tigen sozialen Aspekte in die Architektur zu integrieren.
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Au miir wann Bus
und Tramli fahre

In meiner 35-jahrigen Karriere im Behindertenwesen
habe ich an unzahligen Diskussionsveranstaltungen zu
den Anliegen von Menschen mit Behinderungen teil-
genommen. Oft waren die Veranstaltungen gepragt von
den Berichten Betroffener iiber ihre Schwierigkeiten,
ein normales Leben fiithren zu kénnen. Man héatte ihnen
gerne erklart, dass eine Losung bereits vorhanden sei.
Doch alle Verantwortlichen waren sich bewusst, dass
dies nicht der Fall war und dass vermutlich noch viel
Zeit vergehen wiirde, bis sich die Situation verbesserte.
Deshalb schwieg man meistens und verzichtete auf jeg-
liche Kommentare. Diese Veranstaltungen waren daher
oft frustrierend fiir Menschen mit Behinderungen, da
sie sich konkrete Verbesserungen erhofft hatten, jedoch
eines Besseren belehrt wurden.

Seltsamerweise erlebte man bei solchen Gele-
genheiten immer wieder, dass jemand aus dem Publi-
kum aufstand und meinte, dass alle Menschen in gewis-
ser Weise behindert seien und sich mit schwierigen Si-
tuationen arrangieren mussten. Damit war gemeint,
dass jeder im Laufe seines Lebens krank, verletzt oder
alt werden kénne und dadurch beispielsweise in seiner
Gehfahigkeit beeintrachtigt sei. Vielleicht hatten sie
auch Schwierigkeiten, in ein Gebdude oder in ein Stock-
werk zu gelangen, weil es keinen Aufzug gab. Einschran-
kungen seien nach Ansicht dieser Redner also etwas
Normales.



Viele Menschen mit Behinderungen empfanden
diese Rechtfertigung nicht nur als lacherlich, da solche
Einschrankungen in der Regel nur vortbergehend wa-
ren, wahrend sie ein Leben lang mit solchen Hindernis-
sen kampften. Sie waren auch oft emport dariiber, dass
man sie mit kranken, verletzten oder alten Menschen
gleichsetzte, obwohl sie weder das eine noch das andere
waren. Sie waren jung und gesund, konnten aber nicht
das Gleiche tun wie andere junge und gesunde Men-
schen.

Besonders vehement wurde diese Kritik in den
Diskussionen iiber den 6ffentlichen Verkehr gedussert.
Die Schweiz rithmte sich eines fabelhaften 6ffentlichen
Verkehrssystems. Bis Ende des 20. Jahrhunderts war es
jedoch fiir Rollstuhlfahrer und Personen mit Gehbehin-
derungen praktisch nicht benutzbar. Obwohl seit den
1970er-Jahren verschiedene Bemiihungen unternom-
men wurden, die Situation zumindest im Zugverkehr zu
verbessern, waren auch 20 Jahre spater keine bedeuten-
den Fortschritte erkennbar. Vertreter von Verkehrs-
unternehmen wiesen zwar immer wieder auf geplante
Verbesserungen hin, konnten aber keine Erfolge vorwei-
sen.

Dieser Missstand war auch 1994 bei einer Dis-
kussionsveranstaltung in Basel deutlich spiirbar. Es ging
nicht nur um den Zugverkehr, sondern auch um die Zu-
ganglichkeit von Trams und Bussen im Raum Basel. Zu
dieser Zeit waren diese Verkehrsmittel fiir Rollstuhlfah-
rer alle ungeeignet. Andere Lander wie Frankreich oder
Deutschland waren hier schon wesentlich weiter. Ein
leuchtendes Beispiel war Strassburg, wo alle wichtigen
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Tramlinien bereits vollstindig hindernisfrei waren.

Bei dieser Basler Diskussionsveranstaltung
machte sich unter den teilnehmenden Menschen mit Be-
hinderungen grosser Unmut breit. Insbesondere Denise
G. und Peter S., zwei rollstuhlfahrende Teilnehmer, wa-
ren Uber diese Mangel sehr verargert. Sie konnten nicht
verstehen, warum keine Fortschritte erzielt wurden. Vor
tiber 20 Jahren war der Mensch auf dem Mond gelandet,
aber immer noch gab es keinen angemessenen Zugang
fiir Rollstuhlfahrer in Ziigen, Bussen und Trams. Fiir sie
war das mehr als nur ein schlechter Scherz.

Spontan beschlossen Denise und Peter, dies

nicht einfach hinzunehmen, und riefen zu einer Demon-
stration auf. Da ich ihre Ansichten teilte, unterstiitzte
ich sie dabei. Gemeinsam mit zwei weiteren Rollstuhl-
fahrern organisierten wir spontan eine Kundgebung in
der Stadt Basel. Unter dem Slogan «Au miir wann Bus



und Tramli fahre» zogen wir am 3. Dezember 1994 mit
rund 100 Rollstuhlfahrern und 200 Fussgdngern durch
die Stadt. Unter den Teilnehmern befanden sich auch
zahlreiche Personen aus Ziirich, die einige Jahre zuvor
bei der Einweihung der S-Bahn demonstriert hatten.

Die Kundgebung in Basel machte auch die orts-
ansassigen Behindertenorganisationen auf das Thema
aufmerksam. Sie entschieden sich, ebenfalls aktiv zu
werden, und nahmen Kontakt zu den beiden Basler
Transportunternehmen BVB und BLT auf. Sie hofften,
sie von konkreten Verbesserungen iiberzeugen zu kon-
nen. Leider scheiterte der Versuch. Die Unternehmen
erklarten, dass eine solche Anpassung technisch nicht
maoglich sei. Ausserdem behaupteten sie, dass solche
Erleichterungen nur die ohnehin stark beanspruchten
offentlichen Verkehrsmittel weiter belasten wiirden.
Somit war klar, dass auf diesem Weg keine Verdnderun-
gen erzielt werden konnten.

Volksinitiative fiir einen behinderten- und betagten-
gerechten éffentlichen Nah- und Regionalverkehr
Wir beschlossen daher, eine kantonale Initiative fiir
einen behinderten- und betagtengerechten offentlichen
Verkehr in der Region Basel zu lancieren. Dafiir griinde-
ten wir den Verein «IG Gleiche Rechte fiir Rollstuhlfah-
rende IGROL» (Peter S. iibernahm die Prasidentschaft).
Die anderen Organisationen unterstiitzten das Vorha-
ben, und bald darauf begannen wir mit der Unterschrif-
tensammlung. Mitte 1997 reichten wir in Basel und
Liestal eine gleichlautende OV-Initiative mit den erfor-
derlichen Unterschriften ein.
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Flir mich war das ein besonderes Erlebnis. Als
Auslander ohne Stimmrecht war ich nur wenig mit der
schweizerischen Politik vertraut. Meine ersten Erfah-
rungen mit Initiativen und Referenden sammelte ich
1992 mit der Initiative fiir eine Baugesetzrevision. Aber
die OV-Initiative, die IGROL ins Leben rief, war mein
erstes direktes Eintauchen in das politische Geschehen.
Als Vorstandsmitglied der IGROL verfasste ich den Un-
terschriftenbogen und organisierte verschiedene Tage
zur Unterschriftensammlung. Die OV-Initiative wurde
sozusagen mein Lehrstiick in Sachen «Schweizer Poli-
tik», und sie war erst noch erfolgreich! Zwei Jahre spa-
ter entschied die Basler Regierung, in allen mittleren
Tramwagen eine Art Sanfte einzubauen - einen tieflie-
genden Mittelteil, der nur noch einen leichten Hohen-
unterschied von einer Stufe beim Eingang aufwies.
Rollstuhlfahrer konnten zwar immer noch nicht eigen-
stdndig einsteigen, aber der Zugang wurde fiir Men-
schen mit Gehbehinderungen und Handrollstiihlen
deutlich einfacher. Das zeigte, dass solche Aktionen tat-
sachlich etwas bewegen konnten.

Auch die nationale Initiative «Gleiche Rechte fir
Behinderte», die im gleichen Jahr zustande kam, belegte
diese Tatsache. Sie brachte das Parlament und der Bun-
desrat dazu, ein umfassendes Behindertengleichstel-
lungsgesetz (BehiG) einzufiihren.

Mit der Inkraftsetzung des Behindertengleich-
stellungsgesetzes im Jahr 2004 wurden alle Transpor-
tun-ternehmen verpflichtet, bis Ende 2023 ihre Fahr-
zeuge, Haltestellen, Billettautomaten, Informationen
usw. behindertengerecht anzupassen. Auch die BVB und



BLT konnten sich nun nicht mehr gegen solche Mass-
nahmen wehren. Zuerst hofften sie, das Zugangspro-
blem mit Klapprampen zu l6sen. Aber als das Bundes-
amt fiir Verkehr entschied, dass das Gesetz einen ni-
veaulosen Zugang erforderte, begannen auch die BVB
und BLT, ihre Haltestellen entsprechend umzubauen,
dhnlich wie es Strassburg bereits Anfang der 1990er-
Jahre getan hatte.

Bis heute ist erst knapp die Halfte der Tram- und
rund ein Drittel der Bushaltestellen in der Region Basel
hindernisfrei angepasst. Es bleibt also noch viel zu tun,
und eigentlich ist die dafiir vorgesehene Frist bereits
abgelaufen...
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Der erste Politiker mit einer
Behinderung, der sich
dafur engagierte

«Was der Behinderte erwartet, sind gleiche Rechte und
Chancen, wie sie der Gesunde hat. Um diese an und fiir
sich berechtigten Forderungen erfiillen zu kénnen, sind
die bestehenden dusseren und inneren Barrieren so
weit wie moglich abzubauen.» Dies sagte Gotthelf Biirki
Anfang Februar 1981 in einem Referat an der Delegier-
tenversammlung des SP-Amtsverbandes Aarberg. Es
spiegelte seine Uberzeugung wider und verdeutlichte,
wie wichtig ihm die Gleichstellung von Menschen mit
Behinderungen war. Biirki war Regierungsrat des Kan-
tons Bern und der erste Politiker mit einer Behinderung
in der Schweiz, der durch sein vielfaltiges Engagement
fiir Menschen mit Behinderung bekannt wurde.

Gotthelf Karl Biirki wurde 1925 als Sohn eines
Schriftsetzers in Worb geboren. Seine Kindheit war ge-
pragt von der aktiven Mitgliedschaft seiner Eltern in der
evangelisch-methodistischen Gemeinschaft in Worb. Sie
setzten sich fiir die Schwacheren und weniger vom Le-
ben begiinstigten Mitmenschen ein. Als er auf seinen
etwas ungewohnlichen Vornamen «Gotthelf» angespro-
chen wurde, erklarte er mit einem Schmunzeln, dass
seine Eltern wohl gehofft hatten, ihn einmal als Prediger
zu sehen. Um Hénseleien in der Schule zu vermeiden,
liess er sich jedoch mit seinem zweiten Vornamen
«Karl» einschreiben. Spater nutzte er in seinem berufli-



chen Umfeld, in der Partei und in der Politik hauptsach-
lich den Rufnamen «Godi».

Nach einem Welschlandjahr begann Gotthelf
Burki 1942 eine kaufmannische Lehre. Anfangs war er
wenig motiviert, da er lieber Bauer oder Forster gewor-
den ware. Doch mit der Zeit erkannte er auch die positi-
ven Aspekte dieses Berufs. Die Tatigkeit ermoglichte
ihm, sich zu entwickeln und zu zeigen, was er konnte.
Am 1. Dezember des letzten Lehrjahres erlitt er auf dem
Weg zur Abendschule einen schweren Eisenbahnunfall.
Er rutschte aufgrund vereister Einstiegstritte aus und
geriet unter einen angehangten Gliterwagen des abfah-
renden VBW-Zuges. Dadurch verlor er sein linkes Bein,
sein linker Arm war mehrfach gebrochen und die Hand
schwer verletzt. Der behandelnde Oberarzt plante nicht
nur die Amputation des linken Beins, sondern auch die
Entfernung des Unterarms samt Hand. Biirki jedoch
wehrte sich verzweifelt dagegen. Als erster Patient des
Insel-Spitals erhielt er Penizillin, was sich als Wunder-
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mittel erwies. Hand und Arm konnten gerettet werden,
wenn auch mit Einschrankungen.

Nach der anschliessenden Rehabilitation, wah-
rend der er mit Mitgliedern des Schweizerischen Invali-
denverbandes SIV (heute «Procap») in Kontakt kam,
schloss Gotthelf Biirki seinen kaufméannischen Berufs-
abschluss ab. Sein Unfall hatte zu einer einjahrigen Ver-
zogerung gefiihrt. Als Lehrling war er bei der SUVA ver-
sichert, und er erhielt nun eine lebenslange Rente. Diese
Rente war jedoch so gering, dass sie seinen Lebensun-
terhalt in keiner Weise héatte sichern konnen. Vermut-
lich hat er aus dieser schwierigen Erfahrung immer wie-
der Kraft und Motivation geschopft, um Veranderungen
Zu initiieren.

Nach der Lehre arbeitete er zundchst fiir die
Hallwag in Bern. Im Druckereibiiro erhielt er Einfiih-
rungen in die Disposition und Kalkulation von Buch-,
Offset- und Tiefdruck. Bereits ein Jahr spater, im Jahr
1947, ergriff er die Gelegenheit, als Stellvertreter des
Betriebsleiters in der Imprimerie Centrale in Genf Er-
fahrungen zu sammeln. 1949 kiindigte er die Stelle, um
seine Franzosischkenntnisse in einer Erwachsenen-
schule in Paris zu vertiefen. Nach einer Reise durch Bel-
gien und Holland, wo die Kriegsschaden noch allgegen-
wartig waren, kehrte er zu seinen Eltern nach Worb zu-
rick. Hier absolvierte er am Humboldtianum Bern die
fiir ihn wichtige Maturapriifung, die er 1951 erfolgreich
bestand.

Noch im gleichen Jahr entschied er sich, in St.
Gallen zu studieren. Dort wurde in der Verwaltungs-
abteilung die Studienrichtung Sozialversicherung und



Sozialflirsorge angeboten. Er fiel auf, weil er der einzige
Student war, der sich fiir diese Ausbildung entschied. Im
Frithjahr 1954 schloss er das Studium mit dem Lizentiat
Rerum publicarum mit dem Pradikat «Sehr gut» ab.

Zurlck in Bern, belegte er zur Erganzung seines
Studiums an der Universitat Bern Vorlesungen bei Prof.
Marbach und Prof. Max Weber (a. Bundesrat) und be-
stand zudem die Priifung zum Handelslehrer. Eine erste
Stelle am Humboldtianum sicherte ihm und seiner mitt-
lerweile kleinen Familie ein bescheidenes Einkommen.

Im Sommer 1957 trat Gotthelf Biirki in die Dien-
ste des Bundesamtes fiir Sozialversicherung BSV ein,
und zwar in die kleine Arbeitsgruppe fiir die Vorberei-
tung der Invalidenversicherung. Seine Arbeitsbereiche
umfassten hauptsachlich Organisationsfragen, berufli-
che und medizinische Eingliederung, einschliesslich
Hilfsmittelliste und -abgabe, Entscheid- und Zahlungs-
ablaufe fiir Sachleistungen und die Subventionierung
der Eingliederungs- und Dauerwerkstatten. Als Mitglied
der Sozialdemokratischen Partei SP hatte er im BSV
einen schweren Stand. Deshalb entschied er sich 1964
fiir einen Wechsel in die Finanzverwaltung der Gemein-
de Koniz.

Biirki war in der Zwischenzeit Vorstandsmit-
glied des Schweizerischen Invalidenverbandes SIV ge-
worden. Als Mitglied dieser Behindertenorganisation
und als selbst Betroffener wusste er um die Bedeutung
des hindernisfreien Bauens. Ebenso vertraut war er mit
den Mechanismen des Berner Kantonsparlaments, da er
als Vertreter der Gemeindeverwaltung Koniz regelmas-
sig hinzugezogen wurde. Als eine Revision des kantona-
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len Baugesetzes geplant wurde, nutzte er seine Kon-
takte und setzte sich fiir verbesserte Bauvorschriften
zugunsten von Menschen mit Behinderungen ein. Dabei
schlug er vor, nicht nur Regelungen fiir 6ffentlich zu-
gangliche Gebaude, sondern auch fiir den Wohnungsbau
zu erlassen. Des Weiteren sollten, als Novum fiir die
Schweiz, Behindertenorganisationen die Moglichkeit
zur Einsprache erhalten. Im Jahr 1969 wurde das neue
Baugesetz in dieser Form vom Parlament verabschiedet
und ein Jahr spater vom Volk angenommen. Zum ersten
Mal sah ein kantonales Gesetz in der Schweiz konkrete
Massnahmen zur Gleichstellung von Menschen mit Be-
hinderungen vor.

Von 1970 bis 1978 war Gotthelf Biirki Mitglied
im Grossen Rat des Kantons Bern. Als er 1978 in den
Regierungsrat gewahlt wurde, iibernahm er das Baude-
partement, das er bis 1990 leitete.

In den 70er-Jahren begann auch die UNO, sich
fiir die Belange der Menschen mit Behinderungen zu in-
teressieren. Im Dezember 1976 verabschiedete sie eine
Resolution liber die Verwirklichung der Rechte der Be-
hinderten. Darin erklarte die Generalversammlung das
Jahr 1981 zum Internationalen Jahr der Behinderten.
Obwohl die Schweiz zu dieser Zeit noch nicht UNO-Mit-
glied war (sie trat erst 2002 bei), ibernahm sie die Jah-
resschwerpunkte der multinationalen Organisation.
Pro Infirmis und ASKIO (heute «Agile ») begannen bald
darauf mit den Vorbereitungen fiir dieses besondere
UNO-Jahr. 1979 wurde der Verein «Aktionskomitee fiir
das Jahr der Behinderten, Schweiz 1981 (AKBS 81)» ge-
griindet. Dieser Verein fungierte als Hauptkoordinator



flr alle Aktivititen des UNO-Jahres der Behinderten
1981. Gotthelf Biirki ibernahm das Prasidium. Die
AKBS 81 erhielt Unterstiitzung vom Eidgendssischen
Departement des Innern (EDI) und insbesondere von
Bundesrat Dr. Hans Hiirlimann. Gemeinsam mit den
Kantonen und Gemeinden finanzierte das EDI den
Grossteil der AKBS 81-Aktionen. Zum Abschluss des
UNO-Jahres veroffentlichte die AKBS 81 ein Manifest
mit zwolf Postulaten.

Im Jahr 1981, dem UNO-Jahr der Behinderten,
wurde auch die Schweizerische Fachstelle fiir behinder-
tengerechtes Bauen (heute «Schweizer Fachstelle Hin-
dernisfreie Architektur») gegriindet. Gotthelf Biirki
wurde Mitglied der Schweizerischen Stiftung zur For-
derung einer behindertengerechten baulichen Umwelt,
die als Dachorganisation bzw. Trager der Fachstelle auf-
trat. Als Vertreter der Baudirektorenkonferenz setzte er
sich dafiir ein, dass die Finanzen der Fachstelle im Sinne
der Nachhaltigkeit konsolidiert wurden. Als Mitarbeiter
der Fachstelle profitierte ich ebenfalls davon (siehe Sei-
te 35).

Nach Abschluss des UNO-Jahres der Behinderten
stellte Biirki beim Bundesrat den Antrag zur Einrich-
tung einer Kommission fiir Behindertenfragen auf eid-
gendssischer Ebene. Er betonte, dass ein solcher Beirat
dringend bendétigt werde, da nicht nur Statistiken iiber
Art und Anzahl der Behinderten fehlten, sondern auch
fundierte Angaben {liber die allgemeine Situation dieser
Menschen. Biirki schlug vor, dass eine neue Kommission
dhnlich der Eidgendssischen Jugendkommission oder
der Eidgenossischen Kommission fiir Frauenfragen zu
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etablieren sei. Er empfahl, dass der neue Ausschuss im
Departement des Innern angesiedelt werden sollte und
nicht, wie iiblich, im Bundesamt fiir Sozialversicherun-
gen, da es sich um Aspekte in den Bereichen Verkehr,
Bildung, Wohnen usw. handle. Der Bundesrat lehnte die-
ses Anliegen jedoch ab, da er es als unzweckmassig er-
achtete. Zudem teilte Bundesrat Alphons Egli Mitte
April 1985 mit, dass bei der Nominierung der Kommis-
sionsmitglieder mit erheblichen Spannungen innerhalb
des Behindertenwesens zu rechnen sei, da nicht alle Or-
ganisationen (unter anderem der SIV) ein solches Komi-
tee unterstiitzten.

Nach seinem Riicktritt als Regierungsrat setzte
sich Gotthelf Blrki weiterhin stark fiir das Behinderten-
und Gesundheitswesen ein. Er iibernahm die Position
des Direktionsprasidenten der BIK (Krankenheime Got-
tesgnad Bern-Wittigkofen, Ittigen, Koniz), die heute als
«Tilia-Stiftung» bekannt ist, und leitete sie iiber fiir viele
Jahre. Gemeinsam mit anderen griindete er die Arbeits-
gemeinschaft Bernischer Selbsthilfe- und Fachorganisa-
tionen der Behinderten ABSF (heute «KKBK Kantonale
Behindertenkonferenz Bern»). Bis 2002 engagierte er
sich im Vorstand und wurde ein Jahr spater zum Ehren-
prasidenten ernannt. Auch fiir den Behindertentrans-
port des Kantons Bern, BTB, war er mehrere Jahre tatig.

Seine eigene Lebensgeschichte pragte sein En-
gagement flr hilfsbediirftige Personen, das er auch als
Ausdruck seines christlichen Verstdndnisses betrach-
tete. Er half Menschen in Notlagen durch Rat und Tat.
Zuweilen wurden sie auch nach Hause eingeladen oder
finanziell unterstiitzt. Ungerechtigkeiten konnten ihn



auf die Palme bringen - ebenso wie mangelndes En-
gagement und Selbstgerechtigkeit.

Gotthelf Biirki war verheiratet und Vater dreier
Kinder. Er lebte in K6niz und verstarb am 29. September
2006 im Alter von 81 Jahren an seinem Wohnort.
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Tiefe elterliche Liebe — oder wie
sich Arzte irren konnen

Einige der beeindruckendsten Erfahrungen wahrend
meiner Zeit in verschiedenen Verbanden waren die Be-
gegnungen mit Miittern, die sich fiir ihre schwerbehin-
derten Kinder einsetzten. Ihr unermiidlicher Einsatz fiir
ihre Liebsten hat mich stets tief beriihrt und demditig
gemacht. Als Vater, der sein eigenes Kind tiber alles
liebt, habe ich meine Lebenspartnerin in der Kindheit
unseres Sohnes auf jede erdenkliche Weise unterstiitzt.
Ich kenne die durchwachten Nichte, in denen wir ihn
als Kleinkind umhergetragen haben, bis er wieder ein-
schlafen konnte, und die Angste und Sorgen, die Eltern
durchleben, wenn ihr Kind verletzt oder krank ist. Doch
all dies steht in keinem Verhaltnis zu den Herausforde-
rungen, die Eltern von Kindern mit Behinderungen be-
waltigen miissen.

Diese Eltern miissen Unvorstellbares leisten,
damit ihre Kinder unter halbwegs akzeptablen Bedin-
gungen aufwachsen kénnen. Insbesondere die Miitter
erbringen Aussergewohnliches, da hdufig sie diejenigen
sind, die sich grosstenteils um die Kinder kiimmern. Es
bedeutet, dass sie moglicherweise tiber 20, 30 Jahre
hinweg oder sogar langer jede Nacht ein bis zwei Mal
ihr Kind umdrehen miissen, um sicherzustellen, dass es
nicht am eigenen Speichel erstickt. Oder es erfordert
jeden Morgen umfangreiche Ubungen, damit die Glieder
beweglich bleiben und nicht versteifen. Danach wird
das Kind angezogen, was manchmal eine Stunde oder



langer dauern kann - und jeden Abend das Gleiche von
Neuem. Es bedeutet, sich um alle Hilfsmittel zu kiim-
mern, die dem Kind ein gewisses Mass an Erleichterung
und Selbststandigkeit bieten. Oft miissen sich die Eltern
zudem mit der IV, den Krankenkassen oder anderen
Diensten herumschlagen, um sicherzustellen, dass die
Finanzen der Familie nicht in Schieflage geraten.

Wenn dann mal gentligend Zeit und Kraft vorhan-
den sind, einen Ausflug zu unternehmen, braucht es oft
zuerst umfangreiche Vorkehrungen, um zu gewdhrleis-
ten, dass vor Ort keine uniiberwindbaren Hindernisse
auftauchen. Man bereitet sich entsprechend vor, nur um
dann festzustellen, dass vieles doch nicht so ist, wie im
Vorfeld angegeben. Es ist ein Leben, in dem das behin-
derte Kind stets im Mittelpunkt steht, in dem sich alles
um es dreht und kaum Zeit fiir anderes bleibt. Es ist ein
Leben, das kaum Raum fiir Ferien lasst, da niemand die
vielfaltigen Erfahrungen, die man im Laufe der Zeit
sammelt, wirklich nahtlos iibernehmen kann. Die Eltern
sind gefangen zwischen tiefer elterlicher Liebe und dem
Ideal, ihrem Kind die bestmdégliche Fiirsorge und Be-
treuung zukommen zu lassen. Das bedeutet jedoch
nicht, dass sie dadurch triibsinnig oder verzweifelt wiir-
den. Nein, im Gegenteil. Ich habe Miitter kennengelernt,
die ihr ganzes Leben lang ihr schwerbehindertes Kind
versorgten und dabei ausgesprochen gliicklich waren,
immer den Humor behielten und positiv in die Zukunft
blickten. Eine dieser bemerkenswerten Personen ist
Vreni S. aus Laufen, die ich 1997 bei der Tour Handicap
durch die Schweiz kennengelernt habe. Heute ist sie 78
Jahre alt.
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Die Lebensgeschichte von Vreni S. und ihren beiden
Séhnen Christoph und Gregor

Vreni wuchs mit ihren sechs Geschwistern auf einem
Hof in der Nahe von Laufen auf. Nach dem Besuch der
Primarschule absolvierte sie die Sekundarschule und
anschliessend eine Handelsschule. Nach einer kurzen
Tatigkeit in einer Garage nahm sie eine Stelle als Direk-
tionssekretarin bei der BRAG-Tankschifffahrt im Basler
Rheinhafen an der Stidquaistrasse an. Vrenis dlteste
Schwester, die auf dem Hof arbeitete, war eine Pferde-
narrin und besass ein Reitpferd. Peter S., ein Schmied
und Schlosser aus Laufen, der sich mit Pferden aus-
kannte, kimmerte sich ebenfalls um das Pferd. Dadurch
wurde er haufig zum Essen bei Vrenis Familie eingela-
den. Obwohl er 11% Jahre alter als Vreni war - sie war
damals 23 Jahre alt - machte er ihr irgendwann Avan-
cen. Vreni war jedoch zundchst nicht interessiert. Erst
als er sie zu einem Pferderennen nach Aarau einlud,
verliebte sie sich in ihn. Dann ging alles sehr schnell. Be-
reits im folgenden Juli feierten sie die Verlobung. Ende
Februar des nichsten Jahres heirateten sie.

Nach der Hochzeit wohnte das Paar in einem
Mehrfamilienhaus in der Nahe der Schmiede. Vreni
durfte nicht mehr ihrer Arbeit im Rheinhafen nach-
gehen. Peter war sehr streng und hatte klare Vorstellun-
gen davon, wie der Haushalt gefiihrt werden sollte. So
gehorte es beispielsweise zu Vrenis Aufgaben, dafiir zu
sorgen, dass das Mittagessen bei seiner Ankunft immer
bereitstand. Gliicklicherweise war ihre Schwiegermut-
ter da, um Vreni das Kochen und vieles andere fiir den
Haushalt beizubringen.



Im darauffolgenden Mai wurde Vreni zum ersten
Mal schwanger. Anfang 1971 kam ihre Tochter Ursula
zur Welt, zwei Jahre spater Maya. Weitere zwei Jahre
vergingen, und Vreni war wieder hochschwanger. Ob-
wohl ihr Bauch riesig war, war Vreni nicht beunruhigt,
da ihr Bauch auch bei Maya stark gewachsen war. Erst
auf Rontgenbildern, die 14 Tage vor der Geburt gemacht
wurden, stellte man fest, dass Zwillinge unterwegs wa-
ren. Die Geburt der beiden Jungen Christoph und Gregor
verlief ohne Probleme. Fiir Bekannte und Angehorige
von Vreni und Peter war dies ein besonderes Erlebnis,
da Zwillinge damals eher selten waren.

Christoph und Gregor waren zwei aufgeweckte
Buben. Sie reagierten auf alles mit viel Freude und En-
thusiasmus. Doch das Gehen schien ihnen nicht zu ge-
lingen; sie fielen immer wieder hin. Erst mit fast zwei
Jahren konnten sie endlich stehen und laufen, aber sie
machten dabei immer ein hohles Kreuz, was sonderbar
wirkte. Einige Zeit spater suchten Vreni und Peter des-
halb die Kinderarztin auf. Sie versuchte, die Eltern zu
beruhigen, und meinte, dass es schon noch kommen
werde. Da es Zwillinge und dazu noch Jungen waren,
brauchten sie vielleicht einfach mehr Zeit. Doch es wur-
de nicht besser, und Besuche auf Spiel- und Rummel-
platzen sorgten eher fiir Frust als fiir Freude.

Nach weiteren zwei Jahren wendeten sich die El-
tern erneut an die Kinderarztin. Eine Blutentnahme
wies auf eine eventuelle Muskelerkrankung hin. Darauf-
hin meldete die Arztin die Zwillinge im Kinderspital Ba-
sel an flr weitere genaue Abklarungen und eine Muskel-
biopsie. Nach drei Tagen holten die Eltern die Zwillinge
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wieder nach Hause. Die Resultate der Untersuchungen
wurden der Kinderarztin geschickt. Sie lud die Eltern zu
einem Gesprach in ihre Praxis ein und erklarte ihnen,
dass die Jungen an Muskeldystrophie Duchenne litten,
vermutlich mit 10 Jahren einen Rollstuhl benétigten
und nur bis zum 16. Lebensjahr leben wiirden. Vreni
und Peter waren bestiirzt. Sie hatten geahnt, dass etwas
mit den beiden nicht stimmte, aber dass es so schlimm
sein wiirde, war ein grosser Schock.

Es gibt verschiedene Muskelerkrankungen, und
Duchenne ist die haufigste. Der Muskelschwund beginnt
bereits im Kindesalter und schreitet stetig voran. Er ist
genetisch bedingt und nicht heilbar. Kein Wunder also,
dass die Arztin den Eltern damals keine grosse Hoff-
nung machte. Heute weiss man, dass mit strukturierter
Betreuung und Langzeitbeatmung das Uberleben von
Betroffenen um viele Jahre verlangert werden kann.

Die Buben besuchten in dieser Zeit den Kinder-
garten. Sie waren intelligent und kamen problemlos mit.
Trotzdem empfahl eine Schulpsychologin die zweijah-
rige Einfiihrungsklasse. Der Vater war dagegen, akzep-
tierte jedoch schliesslich die Empfehlung. Doch nach
drei Wochen war Kklar, dass die Jungen dort fehl am Platz
waren. Trotzdem beendeten sie das Schuljahr in der
Einfiihrungsklasse und wechselten anschliessend in die
erste Klasse der Primarschule. Vreni brachte die Jungs
jeden Tag in die Schule. Sie mussten laufen, was meist
nur langsam ging. Der Schulweg war steil, und Vreni
musste immer ein wenig nachhelfen. Aber den beiden
machte das wenig aus. Im Winter kam manchmal sogar
ein Schlitten zum Einsatz. Spater, noch in der Primar-



schule, fuhr sie Vreni mit dem Auto hin und sie sassen in
Handrollstiihlen, in denen sie umhergeschoben werden
mussten. Zum Gliick hatten sie wahrend diesen fiinf
Schuljahren wunderbare Klassenlehrer/-innen. Als sie
zehn Jahre alt waren, war ihre Gehfunktion so stark be-
eintrachtigt, dass sie robuste Elektrorollstiihle erhiel-
ten. Das machte sie viel unabhdngiger, und sie erkunde-
ten oft das Stadtchen.

Das Ankleiden, Waschen usw. der Buben erfor-
derte immer viel Zeit. Auch Turniibungen mussten am
Morgen absolviert werden. Ursula, die dltere Schwester,
tibernahm dies gerne. Am Nachmittag kamen Mitarbei-
terinnen der Spitex und unterstiitzten Vreni bei vielen
alltaglichen Aufgaben. Fiir Maya war der Trubel mit den
beiden Jungs immer etwas viel, weshalb sie sich haufig
mit Freundinnen traf. Auch der Vater entzog sich oft
dem Alltagsleben. Seine Schmiede lief gut, und damit
hatte er genug zu tun.

Ein weiteres Ungliick traf die Familie 1983. An-
fang Juli erlitt Peter einen epileptischen Anfall im Biiro
seiner Schlosserei und wurde ins Spital Laufen eingelie-
fert. Nach diversen Untersuchungen wurde ein Hirntu-
mor diagnostiziert. Die Arzte empfahlen eine Operation,
doch sie brachte nicht den gewiinschten Erfolg. Peter
erholte sich nicht mehr und verstarb schliesslich am
8.12.1983 in der Ita Wegman Klinik in Arlesheim.

Vreni war nun Witwe mit vier Kindern zwischen
8 und 12 Jahren, darunter zwei schwerbehinderte Jun-
gen. Gott sei Dank half ein guter Freund durch diese
schwierige Zeit. Ein Jahr bevor bei Peter der Hirntumor
entdeckt worden war, besuchte das Paar einen Ehe-
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Kurs. Dort kamen sie mit verschiedenen anderen Per-
sonen in Kontakt, darunter Dieter H. Es entwickelte sich
eine enge Freundschaft zwischen Dieter und Vreni. Die-
ter verstand sich gut mit den beiden Buben, und da
Vreni noch Fahrstunden nahm und nicht Auto fahren
konnte, brachte er den kranken Peter oft zum Arzt. Nach
Peters Tod unterstiitzte er Vreni weiter. Eine Weile
wohnte er sogar in der 1-Zimmerwohnung iiber ihr. Die-
ter half in jeder Hinsicht mit, auch beim Finden eines
Mieters fiir die Werkstatt. Er war eine grosse Hilfe in
dieser Zeit. Mit seiner ganz anderen Art tat Dieter Vreni
und den Kindern sehr gut. Er nahm auch Christoph und
Gregor genau so, wie sie waren. Als Architekt und
Kiinstler war er begeistert von den beiden und ihrer
Kreativitat. Leider verstarb auch er friih.

Finanziell kam Vreni gut tiber die Runden. Peter,
der keine Pensionskasse besass, hatte vorgesorgt. Drei
Jahre bevor er verstarb, hatte er eine Lebensversiche-
rung abgeschlossen. Dank dessen bezog Vreni eine mo-
natliche Rente, die fiir einen unbesorgten Lebensunter-
halt ausreichte.

Nach der Primarschule wollten die beiden Jungs
in die Sekundarschule wechseln. Der zustdandige Lehrer
meinte jedoch, dass sie dies vergessen konnten, da das
Schulgebdude nicht rollstuhlgdangig war. Vreni interve-
nierte. Daraufhin zog die Schulleitung einen Schreiner
hinzu. Er sollte priifen, ob eine Rampe beim Eingang er-
stellt werden konnte. Bei der Besichtigung iiberzeugte
er jedoch die Schulleitung, dass ein Zimmerwechsel ein-
facher ware. So musste der Sekundarlehrer, der norma-
lerweise im Obergeschoss unterrichtete, wegen den bei-



den ins Erdgeschoss umziehen. Wahrend der ganzen
flinf Jahre liess er sie dies ab und zu spiiren. Trotzdem
gingen sie gerne zusammen mit ihren Freunden in die
Schule, waren iiberall dabei, auch auf Schulreisen und in
Skilagern. Ihre Noten waren gut, so dass sie sogar das
ortliche Gymnasium hatten besuchen kénnen. Wegen
ihren korperlichen Einschrankungen wéhlten sie jedoch
das Schulungs- und Wohnheim Rossfeld in Bern fiir ihre
weitere Ausbildung.

Im Rossfeld ging es beiden gut. Sie hatten viele
Freunde und Freundinnen. Einmal in der Woche fuhren
sie in die Stadt Bern, um auszugehen. Am Wochenende
holte sie Vreni jeweils ab, fuhr mit ihnen auf den Pass-
wang. Dort konnten sie eine Stunde lang frische Luft
schnappen, bevor es nach Hause zum Baden und fiir
therapeutische Ubungen mit einer Stunde Training in
den Stehbetten ging. Am Montag war Vreni jeweils von
den Anstrengungen erschopft.

Christoph und Gregor absolvierten im Rossfeld
eine kaufmannische Lehre, die dort vier Jahre dauerte.
Sie schlossen die Lehre mit dem eidgendssischen Fahig-
keitsausweis mit Bravour ab. Nach der Lehre wohnten
sie noch zwei weitere Jahre im Rossfeld. Als Praktikan-
ten halfen sie anderen wahrend der Ausbildung.

Wahrend die beiden in Bern wohnten, hatte
Vreni endlich wieder ein bisschen Zeit fiir sich. Auch
ihren damals kleinen Enkel konnte sie sogar regelmas-
sig hiiten.

Nach dieser schonen Zeit in Bern zogen Chris-
toph und Gregor ins Wohn- und Blirozentrum WBZ in
Reinach BL. Dort war es alles andere als ideal. Das Le-
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ben war im Gegensatz zum Rossfeld ziemlich anonym.
Die meisten waren mit sich selbst beschaftigt. Eine Ge-
meinschaft, wie sie es vom Rossfeld her kannten, gab es
nicht. Sie blieben rund drei Jahre im WBZ und zogen
dann wieder bei Vreni ein. Die drei organisierten pro-
fessionelle Hilfe, die sie bei den Alltagsverrichtungen
taglich unterstiitzte. Vieles machte Vreni aber auch
selbst, da sie dies gewohnt war. Es war manchmal nicht
so einfach, immer fremde Hilfskriafte im Haus zu haben,
aber ohne sie ging es nicht.

Es war eine Riesenarbeit, die Vreni immer wie-
der ans Limit brachte, aber auch die Sohne. Auf der an-
deren Seite ergdnzten sich die drei sehr gut. So liber-
nahmen Christoph und Gregor die ganze Buchhaltung
und fiillten die Steuererklarungen fehlerlos aus. Zusam-
men erlebten und unternahmen sie viel Schones und
auch Verriicktes. In dieser Zeit unterstiitzte vor allem
Tochter Maya mit Einkaufen und Kochen.

Immer wieder war ein Spitalaufenthalt notig,
meistens verbunden mit einem Lungenproblem oder
Dekubitus. So verstarb Christoph 2007 wahrend eines
Spitalaufenthalts, trotz allem tiberraschend; er wurde
32 Jahre alt. Gregor, der eigentlich der Schwéachere der
beiden war, lebte noch weitere 11 Jahre.

Maérz 2018 - Vreni ist 72 Jahre alt und plotzlich
alleine. Kein Gerdausch vom Atemgerat, kein Klingeln
mitten in der Nacht, keine blauen leuchtenden Augen,
die Zuversicht ausstrahlen. Auch keine Anweisungen
mehr, wie was zu tun ist. Zurtlick bleiben Erinnerungen
an eine intensive Zeit mit der ganzen Familie - und die
Worte, die Gregor einst fiir seinen verstorbenen Zwil-



lingsbruder Christoph in der Todesanzeige schrieb:

... eine Radlange voraus
leicht und frei
in der Totalitit des
Universums...
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Das Breite Hotel

Arbeit ist nicht das ganze Leben, aber sie hat einen be-
sonderen Stellenwert. Sie kann entscheidend zum
Selbstwertgefiihl beitragen, auch bei Menschen mit
Behinderungen. Deshalb streben viele von ihnen an-
spruchsvolle Arbeitsstellen an, wo sie ihre Fahigkeiten
einsetzen konnen und geschatzt werden.

Die Schaffung geeigneter Arbeitsmoglichkeiten
fiir Menschen mit Behinderungen gestaltet sich jedoch
als Herausforderung. Einerseits variieren deren Fahig-
keiten stark, was gelegentlich angepasste Arbeitsmodel-
le oder spezielle Arbeitsmittel erfordert. In solchen
Fallen konnen Beratungsstellen oder die Invalidenver-
sicherung unterstiitzen. Andererseits suchen Unterneh-
men jeglicher Grosse Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,
die eine hohe Arbeitsleistung erbringen und selten
krankheitsbedingt ausfallen. Zudem sollen sie gut mit
Stress umgehen konnen - eine Anforderung, die vielen
Nichtbehinderten schwerfallt und noch mehr Menschen
mit Behinderungen. Dies fiihrt dazu, dass Personen, die
diese Anforderungen nicht zu erfiillen scheinen, geringe
Chancen auf einen Arbeitsplatz im ersten Arbeitsmarkt
haben.

Man kann die Unternehmen Kkritisieren, aber das
dndert wenig. Eine hohe Leistungsbereitschaft ist fest in
der DNA der schweizerischen Wirtschaft verankert.
Kleine und mittlere Unternehmen (KMU) sind nur dann
wettbewerbsfahig, wenn sie diese Pramisse akzeptieren
und danach handeln.



Das bedeutet, dass viele Menschen mit Behin-
derungen nicht in den ersten Arbeitsmarkt der Schweiz
integriert werden konnen, trotz der Vorstellungen von
Politikerinnen und Politikern, die oft unrealistische For-
derungen an die Invalidenversicherung stellen. Beson-
ders Menschen mit kognitiven oder psychischen Er-
krankungen haben grosse Schwierigkeiten, einen Platz
im ersten Arbeitsmarkt zu finden. Daher ist ein zweiter
Arbeitsmarkt notwendig. Zum zweiten Arbeitsmarkt ge-
horen beispielsweise Beschaftigungen in Werkstatten
fiir Menschen mit Behinderungen oder im Rahmen von
speziellen Programmen in sogenannten Sozialfirmen.
Sozialfirmen verfolgen soziale Ziele unter Anwendung
betriebswirtschaftlicher Instrumente. Sie bieten in der
Regel Tatigkeiten mit geringerer Leistungsintensitét an,
wodurch Menschen mit Behinderungen besser zurecht-
kommen koénnen.

e ran

Foto: Claude Giger, Basel
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Auch in der Stadt Basel wurde Anfang des 21.
Jahrhunderts ein solches Unternehmen gegriindet. Die
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Initiative dafilir ging auf Sommerfeste zuriick, die in den
1990er-Jahren im Stadtzentrum unter dem Motto
«zadmme feschte - zimme labe» organisiert wurden. Das
Ziel dieser Veranstaltungen war es, Menschen mit kog-
nitiven Behinderungen ndher an die «<normale» Gesell-
schaft heranzufiihren. Neben Musik- und Tanzauffiih-
rungen mit verschiedenen Behindertengruppen boten
diese Feste zahlreiche Essstdnde, bei denen sich viele
Menschen aus Behindertenwerkstatten engagierten.
Dabei wurde festgestellt, dass diese Helfer bereitwillig
Kiichenarbeiten {ibernahmen und beim Servieren hal-
fen. Sie erledigten die teilweise anstrengenden Aufga-
ben gelassen und mit Freude. Zudem waren sie kom-
munikativ und wurden von den Gasten sehr geschatzt.

Martin H. und Alfred M., zwei Organisatoren der
Feste, waren davon iiberzeugt, dass diese Fahigkeiten
auch anderswo genutzt werden konnten, beispielsweise
in einem Restaurant oder Hotel, da dort dhnliche Tatig-
keiten anfallen. Ihr Entschluss stand fest: Basel sollte
ein Hotel bekommen, das rund 26 Menschen mit kogni-
tiven Behinderungen einen geeigneten Arbeits- und
Ausbildungsort bieten wiirde. Es sollte hauptsachlich
Geschaftsleute, Messebesucher und Stadtereisende an-
sprechen und mindestens 30 Zimmer anbieten. Dariiber
hinaus sollte es als lebendiger Begegnungsort dienen,
der das gegenseitige Verstandnis zwischen behinderten
und nicht behinderten Menschen fordert.

Die ersten Vorbereitungen wurden getroffen.
Martin H. und Alfred M. suchten nach Gleichgesinnten,
da ihnen klar war, dass sie ein solches Projekt nicht al-
lein wiirden stemmen kénnen. Auch Pro Infirmis Basel-



Stadt wurde um Unterstlitzung gebeten, und aufgrund
meiner Kenntnisse im Baubereich wurde ich in das Pro-
jektteam aufgenommen. Ich gehorte fortan zum Team,
das dieses Vorhaben weiterverfolgte. Dass ich iiber 15
Jahre lang damit beschéftigt sein wiirde, ware mir da-
mals nicht im Traum eingefallen.

Der nachste Schritt bestand darin, ein passendes
Lokal fiir diese Idee zu finden. Aufgrund begrenzter fi-
nanzieller Mittel entschied man sich zunachst, ein be-
stehendes Hotel zu suchen und entsprechend anzupas-
sen, dhnlich wie es das Hotel Dom in St. Gallen getan
hatte, das eine vergleichbare Zielsetzung verfolgte und
im Jahr 1998 eroffnet worden war. Allerdings blieb die
Suche erfolglos. Daraufhin beschloss der inzwischen ge-
griindete Verein «Zdmme - das andere Hotel», ein neues
Gebdude zu errichten. Es folgten Abklarungen verschie-
dener Standorte. Schliesslich entschied man sich fiir die
Zircherstrasse, wo die GGG Breite AG 1998 gerade ein
neues Objekt mit Quartierzentrum, Bibliothek und Post-
betrieb plante. Das spezielle Hotelprojekt wurde der
Bauherrschaft prasentiert und stiess auf Zustimmung.
Die AG sah darin eine sinnvolle Erganzung zu den ande-
ren Nutzungen des neuen Zentrums.

Nachdem ein Wettbewerb stattgefunden hatte,
der von der Arbeitsgemeinschaft P. Baumann / sab-Ar-
chitekten gewonnen wurde, erfolgte die Einreichung
des Bauprojekts. Ende 2002 erteilte das Bauinspektorat
die Baugenehmigung. Mit dem Spatenstich Anfang 2004
begann die konkrete Bauphase. Jeder Stockwerkeigen-
tiimer war fir den Innenausbau seines Bereichs verant-
wortlich, daher beauftragten wir das Biiro Larghi + Stu-
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la Architekten fiir die Gestaltung des Hotels.

Es begann eine intensive Zeit, in der zahlreiche
Details fiir die Zimmer, das Foyer, die Arbeitsbereiche
usw. geklart werden mussten. Gleichzeitig bereitete sich
der Verein auf die Eréffnung des Betriebs vor. Die Suche
nach einem Leitungsteam gestaltete sich schwierig, da
sowohl Erfahrung in der Hotellerie als auch Kenntnisse
im Umgang mit Menschen mit Behinderungen gefragt
waren. Kein leichtes Unterfangen, aber wir hatten Er-
folg. Auch die Finanzierung des gesamten Projekts war
eine enorme Herausforderung, da der Verein {iber kein
eigenes Vermogen verfligte.

Wir wandten uns an zahlreiche Stiftungen, Ver-
eine und Privatpersonen, um finanzielle Unterstiitzung
zu erhalten. Das Projekt stiess auf grosse Begeisterung,
und viele grossziigige Spenden gingen auf unserem
Konto ein. Uber 2,5 Millionen konnten auf diese Weise
gesammelt werden. Ein grosserer Baukredit von der
UBS und staatliche Zuschiisse deckten letztendlich die
geplanten Baukosten. Allerdings fiithrten ungefahr 9%
Mehrkosten zu einem grosseren Defizit in der End-
abrechnung.

Das Hotel erdffnete am 29. Oktober 2005. Nach-
dem ich inzwischen das Prasidium des Vereins iiber-
nommen hatte, lag eine besondere Verantwortung fiir
das Hotelprojekt bei mir. Wir gaben unser Bestes, um in
den ersten Betriebsjahren der schwierigen Finanzlage
Herr zu werden. Doch am Ende scheiterten wir. Die Jah-
resrechnung wies jedes Jahr ein Minus von CHF 400-
500'000 aus. Dank neuer Spenden konnten wir uns
knapp lUber Wasser halten, aber es war klar, dass dies



nicht von Dauer sein konnte.

Die Rettung kam durch einen Kontakt mit der
Stiftung Weizenkorn, die an unserem Projekt interes-
siert war, da es gut zu ihrem Portfolio passte. Nach zahl-
reichen Diskussionen und weiteren Geldbeitragen von
anderen Stiftungen, um die Schulden zu verringern, wa-
ren sie schliesslich bereit, das Hotel zu iibernehmen.
Am 1. Januar 2010 ging es fiir einen symbolischen Fran-
ken an die Stiftung Weizenkorn iiber.

Seitdem hat sich das Hotel trotz schwieriger Zei-
ten, wie beispielsweise der Corona-Pandemie, erfolg-
reich weiterentwickelt. Heute zdhlt «Das Breite Hotel»
zu den beliebtesten Ubernachtungsméglichkeiten am
Rheinknie. Es bietet weiterhin etwa 40 begleitete Ar-
beits- und Ausbildungsplatze fiir Menschen mit Behin-
derungen an.

Wahrend meiner Amtszeit als Prasident des Ho-
tels hatte ich die Gelegenheit, den Betrieb aus nachster
Néhe zu verfolgen und kam regelméssig mit zahlreichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern in Kontakt. Mein
Eindruck war, dass sowohl die Menschen mit Behinde-
rungen als auch alle anderen Angestellten das beson-
dere Hotel sehr schitzten. Viele der Mitarbeiter mit
kognitiven Einschrankungen waren iiberaus angetan,
dass sie in einem «normalen» Hotel arbeiten konnten
und taglich mit Gasten interagierten. Die meisten von
ihnen hatten zuvor in einer Behindertenwerkstatt gear-
beitet und waren abgeschottet von der tibrigen Welt.
Flir die nicht behinderten Mitarbeiter war wiederum
der soziale Kontext ein bedeutender Faktor. Ihre Arbeit
war durch die zusatzlichen Aufgaben wesentlich vielfal-
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tiger als in einem herkdémmlichen Hotel. Diese Vielfalt
fiihrte bei vielen zu grosser Arbeitszufriedenheit, was
nicht zuletzt auch die Mitarbeiterfluktuation positiv be-
einflusste.

Ein Mitarbeiter, der mir besonders in Erinne-
rung geblieben ist, ist Oliver B., dem ich auch heute
noch gelegentlich begegne. Er arbeitete als Koch im Ho-
tel und war vor allem fiir das Friihstiick und die Mahl-
zeiten verantwortlich. Obwohl die Kiiche aufgrund be-
grenzter Platzverhaltnisse sehr klein war, zauberte er
taglich wunderbare Gerichte auf den Teller. Seine Koch-
ausbildung hatte er in der GAW absolviert, einem Unter-
nehmen, das verschiedene Ausbildungen in der Gastro-
nomie fiir Menschen mit Einschrankungen anbietet.
Nach der Kochlehre war er in einem Altersheim tatig.
Als Jungkoch konnte er jedoch der Arbeitsbelastung
nicht standhalten und musste nach neun Monaten kiin-
digen. Trotz guter Zeugnisse konnte er keine passende
Stelle finden. Aufgrund seiner gesundheitlichen Ein-
schrankungen erhielt er eine Dreiviertelsrente von der
IV. Dennoch suchte er weiterhin nach einer geeigneten
Arbeitsstelle und kam schliesslich zum Breite-Hotel.
Dieses bot ihm die ideale Mdglichkeit, wieder Fuss in
der Berufswelt zu fassen.

Wahrend seiner Zeit im Breite-Hotel wurde er
viel selbststandiger und selbstbewusster. Nach ein paar
Jahren verliess er das Hotel und nahm wieder eine Stel-
le in einer Altersheimkiiche an. Bis heute arbeitet er
dort, seit kurzem als Haustechniker.



Ungeliebte Sonderlosungen

In all den Jahren meiner Tatigkeit fiir Menschen mit Be-
hinderungen habe ich ein wiederkehrendes Phdnomen
beobachtet: Bei strukturellen Anpassungen in der Um-
welt fiir diese Personen wurde immer zuerst nach sepa-
rierenden Losungen gesucht. Menschen mit Behinde-
rungen schienen der Kategorie «Sonderfélle» zugeord-
net zu werden, und vielen Nichtbehinderten erschien es
am einfachsten, ihnen zur Bewaltigung ihrer Schwierig-
keiten Sonderlésungen anzubieten. So entstanden Son-
derschulen, Sonderfahrdienste oder Sonderabteile in
Zigen anstelle von normalen, behindertengerechten
Einrichtungen. Als im Wohnungsbau die Frage nach
Wohnungen fiir Menschen mit Behinderungen aufkam,
schufen die Architekten die Kategorie «Invalidenwoh-
nungen». Diese unterschieden sich von herkémmlichen
Wohnungen, da sie speziell mit diversen Ausstattungen
versehen waren. Meist handelte es sich um kleine Woh-
nungen, da die Annahme herrschte, dass «Behinderte»
tiblicherweise allein wohnen wiirden. Weil keine pas-
senden Personen mit Behinderungen fiir diese Wohnun-
gen gefunden wurden, erfolgte nach einer gewissen Zeit
eine Umgestaltung.

In den Niederlanden ging man sogar noch weiter
und errichtete ein ganzes Dorf fiir Menschen mit Behin-
derungen. Auf Initiative des Leiters fiir Rehabilitation,
Dr. Arie Klapwijk, und mit Unterstiitzung einer offentli-
chen Fernsehsammelaktion entstand zwischen 1965
und 1970 in der Nahe von Arnheim ein komplett neues
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Wohnviertel, das ausschliesslich fir Menschen mit kor-
perlichen Behinderungen gedacht war. Die Vision war,
dass etwa 400 Menschen mit Behinderungen in diesem
Dorf namens «Het Dorp» (auf Deutsch: «das Dorf») eine
Heimat finden und selbststindig leben sollten. Alles
dort sollte auf ihre Bedirfnisse zugeschnitten sein. Die
finanziellen Mittel kamen aus der 6ffentlichen Sammel-
aktion «Open Het Dorp!», die iiber Jahre hinweg im nie-
derlandischen Fernsehen lief.

Doch auch in den Niederlanden hielt die Gleich-
stellung Einzug. Dadurch veranderten sich die Vorstel-
lungen dartiber, wie Menschen mit Behinderungen
leben sollten. Die Idee der Separation geriet komplett
ausser Mode. Heute sollen Menschen mit Behinderun-
gen so weit wie moglich mit allen anderen zusammen-
leben. «Het Dorp» verlor zunehmend seine Bedeutung
und entwickelte sich mehr und mehr zu einer Geister-
stadt. Im Jahr 2011 beschloss man eine umfassende Re-
novierung des Geldndes. Ein Teil sollte abgerissen und
die Mehrfamilienhduser zu einem modernen Wohn-
gebiet umgestaltet werden, das fiir alle offen ist.

Uber Jahrzehnte hinweg waren «separative Lo-
sungen» ein gangiges, europaweites Konzept zur Umset-
zung der Bediirfnisse von Menschen mit Behinderungen
in der Gesellschaft und ihrer Umwelt. Selbst Kunstwis-
senschaftler wurden davon beeinflusst. Bereits in den
1970er-Jahren gab es Ausstellungen, die Werke unter
dem Begriff «Art Brut» prasentierten (heute existiert
ein solches Museum in Lausanne). Diese Ausstellungen
zeigten autodidaktische Kunstwerke von Laien, Kin-
dern, Menschen mit psychischen oder geistigen Beein-



trachtigungen sowie von gesellschaftlichen Aussensei-
tern wie Gefangnisinsassen. Die Bezeichnung «Art Brut»
wurde von dem franzosischen Maler Jean Dubuffet ge-
pragt, der sich intensiv mit einer naiven und antiaka-
demischen Asthetik auseinandersetzte. Fiir ihn stand
«Art Brut» flr eine Kunst im Rohzustand, die sich jen-
seits etablierter Formen und Stromungen bewegte. Sie
richtete sich gegen den etablierten Kunstbetrieb, die
herkdmmliche Kiinstlerausbildung und die Professiona-
lisierung der Kunst.

Im Laufe der Zeit erweiterte sich der Begriff und
umfasste zunehmend viele andere Ausdrucksformen
wie beispielsweise «Malerei der Geisteskranken», «nai-
ve Kunst», «Marginal Art» oder «neurodiverse Kunst».
Diese verschiedenen Konzepte fithrten dazu, dass heute
nicht mehr klar ist, wofiir genau «Art Brut» steht. Trotz
ihrer Unscharfe hat sich diese Bezeichnung internatio-
nal durchgesetzt

Die Frage ist: Besteht heute noch die Notwendig-
keit fir solche Unterscheidungen? Viele Werke von Lai-
enkiinstlern lassen sich verschiedenen dieser Begriffe
zuordnen, was eine klare Klassifizierung zunehmend
schwierig macht. Zusatzlich gibt es mittlerweile Ausbil-
dungsstatten, in denen auch Menschen mit Einschran-
kungen im Kunsthandwerk aus- und weitergebildet
werden. Die Grenze zwischen Laien und professionellen
Kiinstlern verwischt immer mehr. Und dass Menschen
mit kérperlichen oder kognitiven Einschrankungen im
Kunstbereich beeindruckende Leistungen erbringen
konnen, bestreitet heute niemand mehr. Der urspriing-
liche Gedanke von Dubuffet, der «naiven» Kunst von
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Menschen mit Behinderungen eine besondere Plattform
zu geben, hat an Aktualitat verloren.

Zudem sind in einer Zeit der Inklusion solche
Kategorisierungen nicht mehr vertretbar. Die UNO-Be-
hindertenrechtskonvention betont, dass jede Unter-
scheidung, die die Gleichberechtigung im kulturellen
Bereich beeintrachtigt oder verhindert, als Diskriminie-
rung gilt. Bei Sonderbehandlungen besteht die Gefahr,
dass bei der Preisgestaltung, Prasentation oder Bewer-
tung von Kunstwerken andere Kriterien herangezogen
werden als bei herkdmmlichen Kunstwerken.

Meine eigenen Erfahrungen als Kaufer von
Kunstwerken bestatigen diese Auffassung. Ich habe vier
Gemalde des Schweizer Kiinstlers Bruno Layer zuhause
an den Wanden hiangen. Es sind wunderbare Bilder, die
von grosser Vorstellungskraft zeugen. Zwei davon habe
ich in der Kreativwerkstatt einer Einrichtung fiir Men-
schen mit Behinderungen erstanden, wo Layer wahrend
rund 18 Jahren malte. Bei den Preisen, die ich fiir diese
Gemalde zahlte, spielte weder die Qualitdt eine zentrale
Rolle noch die Vorstellung des Kiinstlers oder die Ein-
ordnung des Bildes in die zeitgendssische Kunstszene.
Die Kreativwerkstatt legte die Preise simpel und allein
nach der Grosse des Werkes fest.

Bruno Layer hat nahezu sein ganzes Leben lang
gemalt und einen eigenen Stil entwickelt. Er schuf her-
vorragende Bilder, die viele Menschen begeistern. Da-
von zeugen zahlreiche Einzel- und Gruppenausstellun-
gen, an denen er im Laufe seiner Kiinstlerkarriere teil-
nahm. Wie viele Kiinstler durchlief er verschiedene Pha-
sen, die sich auch in seinen Werken widerspiegelten.



Man konnte nie genau vorhersehen, was dabei heraus-
kommen wiirde. Er war eine richtige Wundertiite und
sah sich nicht als Vertreter einer spezifischen Kategorie,
sondern als normaler Kiinstler, der einfach in der Werk-
statt einer Einrichtung fiir Menschen mit Behinderun-
gen arbeitete. Deshalb missbilligte er es auch, dass sei-
ne Gemalde unter dem Begriff «Art Brut» prasentiert
wurden. Bei meinem letzten Besuch in seinem Atelier
argerte er sich so sehr liber diese unnotige Kategorisie-
rung, dass er beschloss, an keiner weiteren Ausstellung,
die unter dem Label «Art Brut» lief, teilzunehmen.
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Erschwerte Kommunikation

Seit ich mich fiir die Belange von Menschen mit Behin-
derungen engagiere, hat sich die Kommunikation in der
Welt vollstandig gewandelt. Als junger Erwachsener,
also vor 40 Jahren, erlebte ich noch eine Zeit ohne digi-
tale Hilfsmittel. Meine ersten Texte schrieb ich auf einer
Kugelkopfschreibmaschine. Das hochste der Gefiihle
war, wenn die Maschine iiber ein Korrekturband verfiig-
te, mit dem Schreibfehler einfacher korrigiert werden
konnten. Gesprache fanden ausschliesslich iiber das Te-
lefon statt. Im besten Fall besass der eine oder andere
damals einen Telefonbeantworter, auf dem man Nach-
richten auf ein Band sprechen konnte. Falls man etwas
versenden musste, tat man das entweder per Post oder
per Faxgerat. Mehr stand nicht zur Verfiigung. Fiir zahl-
reiche Menschen mit Behinderungen waren es schwie-
rige Zeiten, da viele von ihnen Probleme beim Telefonie-
ren oder dem Verfassen von Texten hatten. Um mit Be-
horden in Kontakt zu treten, musste man oft personlich
bei den Amtern vorbeigehen, was wiederum eine ge-
wisse Mobilitat erforderte oder die Zugédnglichkeit des
Gebdudes voraussetzte.

Mari Teres, du wurdest Ende 1962 im Kanton
Schwyz geboren. Wann und warum bist Du nach
Basel gezogen?

Nach der Matura wusste ich nicht, was ich studieren
wollte. Ich dachte mir, ich beginne mal mit Logopddie
und sehe dann weiter. Ich zog nach Basel, weil dort ein



entsprechendes Studium mdéglich war, kam bei dem
Auslosungsverfahren jedoch nur auf den dritten Reser-
veplatz. Daher begann ich in Ziirich mit dem Logopd-
diestudium, blieb aber in Basel wohnen und pendelte.

Was passierte dann?

Im Jahr 1987, kurz vor dem Abschluss des Studiums,
erlitt ich einen Schlaganfall mit Halbseitenldhmung.
Die Folgen waren Einschrdnkungen in der Mobilitdt,
Artikulations-, Stimm-, Schlaf- und Orientierungssto-
rungen sowie Verlust der Fremdsprachen. Die Stimm-
storung dusserte sich so, dass ich Laute nicht addquat
artikulieren konnte. Oft war die Stimmhdhe ungewollt
anders, und ich konnte nicht dann laut oder leise sein,
wenn ich es wollte. Das ist bis heute so. Die theoreti-
sche Abschlusspriifung der Logopddieausbildung
konnte ich noch abschliessen, aber die praktische
musste ich absagen und konnte sie auch nicht nach-
holen.

Anfang der 1980er-]Jahre begannen die Behinderten-
organisationen, sich intensiver mit der Frage nach Ver-
besserungen in der Kommunikation zu beschaftigen.
Den Anlass dazu gab das UNO-Jahr des Behinderten
1981. Das Manifest, das das «Aktionskomitee fiir das
Jahr des Behinderten, Schweiz 1981 (abgekiirzt AKBS
81)» damals herausgab, fithrt unter Punkt 3 auf: «Mit-
menschen und Partner sind auch jene Behinderten, die
ihre Wiinsche und Bediirfnisse nicht in einer uns ver-
trauten Weise formulieren und vertreten konnen. Echte
Hilfe besteht hier vor allem darin, den ‘Sprachlosen’
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eine Sprache, ihre Sprache, und den ‘Stimmlosen’ eine
Stimme, ihre Stimme, zu geben.» Das war eine klare For-
derung, bessere Moglichkeiten fiir eine Kommunikation
zwischen nichtbehinderten und behinderten Menschen
zu schaffen.

In dieser Zeit entwickelten sich auch die ersten
technischen Kommunikationshilfsmittel fiir Menschen
mit Behinderungen. 1979 wurde beispielsweise das
erste Schreibtelefon in der Schweiz eingefiihrt. Drei
Jahre spater gab der Schweizerische Gehorlosenbund
ein Schreibtelefonverzeichnis heraus, das 350 Apparate
aufwies. In vielen grossen Ortschaften konnten Gehor-
lose mit einem Schreibtelefon von einer Telefonkabine
aus telefonieren.

Auch fiir Menschen mit Sehbehinderungen tat
sich einiges. So stellte die ETH Ziirich Mitte 1984 das
Forschungsprojekt «Das Biiro von morgen als Arbeits-
platz fiir Sehbehinderte» vor. Ein Jahr spdter prasen-
tierte der Schweizerische Blinden- und Sehbehinder-
tenverband beim Einzug in das neue Zentralsekretariat
in Bern den Medienvertretern eine neue Computer-
anlage, die dank speziellen Zusatzgeraten sprechen, die
Schrift auf dem Bildschirm bis zu 16-mal vergrdossern
und die gespeicherten Informationen sowohl in Normal-
schrift als auch in Blindenschrift ausdrucken konnte.

Wie war die Zeit im Spital?

Die Arzte und das Pflegepersonal richteten viel Auf-
merksamkeit auf die kérperlichen Einschrdnkungen.
Dabei gingen meine kognitiven Schwierigkeiten teil-
weise vergessen. Die Reha habe ich abgelehnt. Das



Wichtigste war fiir mich, dass man mich als Mensch
und nicht als «Fall» wahrgenommen hat, was nicht oft
vorkam. Eine Arztin habe ich hierbei in guter Erinne-
rung. Am Ende meiner Spitalzeit wollte ein Arzt mich
15-20% arbeitsfihig schreiben. Ich wollte aber unbe-
dingt mehr arbeiten, denn das war wichtig fiir mein
Selbstwertgefiihl. Schliesslich wurde mir eine Arbeits-
féhigkeit von 25% bescheinigt.

Wie ging es dann weiter?

Wieder zu Hause musste ich mich in den Alltag hinein-
finden. Alltdgliche Dinge, wie Einkaufen, Putzen, Ge-
schirr aufrdumen und Administration erledigen,
machte ich selbst, aber sie tliberforderten mich auch.
Der Kontakt mit meinen Angehdrigen war schwierig,
da sie nicht wussten, wie sie mit mir umgehen sollten.
Einmal in der Woche kam die Spitex und unterstliitzte
mich. Auch jemand von Pro Infirmis besuchte mich re-
gelmdssig. Ich wollte eine heilpraktische Ausbildung
machen, aber man sagte mir, das sei Humbug. Besser
geeignet wdre eine kaufmdnnische Lehre, aber das
war mit der gelihmten Hand véllig unrealistisch.
Schliesslich eréffnete ich fiinf Jahre nach dem Schlag-
anfall eine eigene Praxis in Energiearbeit.

Anfang der 1990er-]Jahre verbreitete sich dank dem
Natel-D-Netz zunehmend das Handy in der Schweiz. Zu-
erst wurde es nur zum Telefonieren genutzt. [rgend-
wann konnten man aber auch kurze Textnachrichten
(Short Messaging System SMS) mit maximal 160 Zei-
chen schreiben. Die Anzahl Mobilfunkkunden stieg
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schnell. Bereits im Jahr 2000 gab es iiber vier Millionen
Benutzer.

Auch der Personal Computer (PC) machte in die-
sen 10 Jahren in der Schweiz eine grosse Entwicklung
durch. Um 1990 waren hierzulande schatzungsweise
60'000 Gerate im Einsatz, im Jahr 2000 diirften es tiber
5 Millionen gewesen sein. Dazu kamen immer mehr
Laptops, Notebooks oder Tablets. Dadurch erlebte auch
das Internet als allgemeine Plattform fiir Informations-
beschaffung und fiir Informationsaustausch (E-Mail)
einen wahren Siegeszug.

Diese Entwicklungen brachten auch fiir Men-
schen mit Hor- und Sehbehinderungen grosse Erleichte-
rungen. Das Kommunizieren mit anderen Personen, mit
Geschaften und Behérden wurde dank dem Handy und
dem E-Mail wesentlich einfacher. Es entstanden zahlrei-
che Zusatzprodukte, die extra auf die Bediirfnisse dieser
Kunden entwickelt wurden, wie beispielsweise Fusstas-
taturen, Zungen- und Fussmaduse fiir den PC. Es gab
auch Minitatstaturen fiir Muskelkranke, die mit einem
Holzgriffel bedient wurden, oder Grossfeldtastaturen
mit vertieften Feldern. Bei den Benutzeroberflachen von
DOS und Windows konnte man die Farbgebung umkeh-
ren, so dass die weisse Schrift auf schwarzem Grund
war. So konnten viele Dokumente von Menschen mit
Sehbehinderungen besser gelesen werden. Zudem ent-
wickelte der blinde Amerikaner Ted Henter das Bild-
schirmleseprogramm «Jaws» fiir MS-DOS, das Textaus-
gaben vom Computerbildschirm per Braillezeile und/
oder Sprachausgabe ermdglichte. Das Programm galt
damals als bestes Hilfsmittel fiir blinde Menschen. Wer



sich mehr dariiber informieren wollte, konnte sich bei
der Hilfsmittelberatung der SAHB in Oensingen oder
der Stiftung fiir elektronische Hilfsmittel FST in Neuen-
burg erkundigen.

Wie kommunizierst Du mit Personen ausserhalb
des Hauses?

Ich verwende dafiir E-Mails oder WhatsApp, aber ich
telefoniere eigentlich trotz meiner Artikulationssto-
rungen lieber. Dabei habe ich mir angewéhnt, be-
stimmte Wérter zu vermeiden, wenn sie schwierig
auszusprechen sind. In der Regel verlduft ein solches
Gesprdch recht gut. Allerdings habe ich bemerkt, dass
sich Mdnner manchmal damit schwertun. Sie haben ir-
gendwie Angst, dass sie nicht verstanden werden und
brechen dann gerne das Gesprdch ab. Auch mit Amts-
personen ist es manchmal schwierig. Es kommt vor,
dass man mich nicht ernst nimmt. Sie behandeln mich
dann so, als sei ich geistig behindert. Sie sprechen
dann oft laut und in Hochdeutsch mit mir, um ihre Un-
sicherheit zu kaschieren.

Wie ist es, wenn Du in einen Laden gehst und
etwas bestellen musst?

Ich habe mir angewdhnt, in solchen Momenten forsch
aufzutreten. Dann klappt es meistens. Natiirlich rea-
giert jeder unterschiedlich, aber meine Erfahrungen in
direkten Gesprdchen sind eigentlich recht gut.

Heute leben wir in einer digitalen Welt. Damit sie inklu-
siv ist, bedarf es zahlreicher Anpassungen. Diese ge-
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schehen nicht von selbst; Sensibilisierungen, technische
Grundlagen und gesetzliche Verpflichtungen sind dafiir
notwendig. Die offentliche Hand ist durch die Einfiih-
rung des Behindertengleichstellungsgesetzes (BehiG)
bereits seit 2004 dazu verpflichtet. Eine Revision des
BehiG, die der Bundesrat Ende 2023 eingeleitet hat, soll
nun auch Dienstleister der Privatwirtschaft starker in
die Pflicht nehmen. Das zeigt, dass die Forderung der di-
gitalen Inklusion flir Menschen mit Behinderungen in-
tensiv im Gange ist. Das Eidgendssische Biiro fiir
Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen
(EBGB) achtet darauf, dass die Akteure vernetzt und
entsprechend ausgebildet werden.

Wie sieht es jedoch mit den Schwierigkeiten aus,
denen Menschen mit Behinderungen im direkten Ge-
sprach gegeniiberstehen? Gibt es Anstrengungen, dass
Amtspersonen, Detailhandelsangestellte, Dienstleister
usw. den Menschen mit Behinderungen, die nicht fliissig
oder verstandlich sprechen, besser zuhoren und sie
ernst nehmen? Leider sieht es in diesem Bereich nicht
gut aus. Bislang sind keine grossen Fortschritte zu ver-
zeichnen. Eine Untersuchung von 2022 ergab, dass die
meisten Kantone keine Massnahmen vorsehen. Zwar be-
absichtigen einige Kantone oder Departemente in den
Weiterbildungen ihres Personals bei Bedarf auch eine
Vertiefung des Wissens dariiber, wie man mit Menschen
mit Behinderungen kommuniziert. Offizielle, explizite
Schulungen zu diesem Thema gibt es aber in keinem
Kanton. Einzig der Kanton Graubilinden bot den Kurs
«Wie bediene ich Kunden mit einer Behinderung opti-
mal» an. Er war in Zusammenarbeit mit Procap durch-



gefiihrt worden. Der Kanton Graubiinden erwartet von
den Mitarbeitenden der 6ffentlichen Verwaltung einen
beispielhaften Umgang mit allen Kundengruppen, dazu
gehoren auch Kunden/Kundinnen mit Behinderungen.
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Das unterschiedliche Wirken
der Direktorinnen und des
Direktors von Pro Infirmis

Pro Infirmis ist aufgrund ihrer Mitarbeiterzahl und Be-
triebskosten die grosste Behindertenorganisation in der
Schweiz. Bereits kurz nach ihrer Griindung im Jahr 1920
erhielt sie eine landesweite zentrale Rolle (vgl. Buch
«100 Jahre Behindertenpolitik Schweiz»). Die Position
des Direktors oder der Direktorin von Pro Infirmis ist
daher die bedeutendste Stelle im Bereich der Behinder-
tenhilfe ausserhalb der 6ffentlichen Hand. Die Person in
dieser Position kann entscheidende Impulse fiir Men-
schen mit Behinderungen in der Schweiz geben. Jedoch
gelingt dies nicht allen, wie ich in meinen 22 Jahren bei
Pro Infirmis erfahren musste.

Wahrend meiner Zeit bei Pro Infirmis hatte ich
mit drei Direktorinnen und einem Direktor zu tun: Erika
Liniger, Dr. Juliana Schwager, Alard du Bois-Reymond
und Rita Roos. Mein Kontakt mit Frau Liniger war zwar
nur kurz, dennoch habe ich von ihr profitiert. Von 1965
bis 1991 war sie bei Pro Infirmis tdtig und hat massgeb-
lich dazu beigetragen, dass sich die Behindertenorgani-
sation stark weiterentwickelte. In dieser Zeit stieg
beispielsweise die Anzahl der Beratungsstellen von 16
auf 48. Dadurch gab es nun gut erreichbare Beratungs-
stellen in allen Kantonen und Regionen, die sich den
Problemen von Menschen mit Behinderungen und ihren
Angehorigen widmeten. Erika Liniger setzte sich auch



fiir die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen
ein. Bei einem Neujahrsempfang mit dem damaligen
Bundesratsprasidenten Kurt Furgler betonte sie 1977,
dass «die Welt der Behinderten leider in vielen Belan-
gen noch eine abgesonderte Welt ist, weshalb es wichtig
ist, Schranken in der Schule, in der Freizeit, im Beruf
und zu Hause abzubauen». Die Forderung des hinder-
nisfreien Bauens war darum auch bei Pro Infirmis seit
den 1980er-Jahren ein Thema.

Erika Linigers Entschluss, sich im Behinderten-
wesen zu engagieren, fiel friih in ihrer Kindheit. Als
Tochter eines Heimleiterehepaars in einem grossen Be-
hindertenheim wurde sie im Alter von sieben Jahren
Zeugin, wie ein Angestellter des Heims eine kognitiv be-
hinderte junge Frau vergewaltigte. Dies veranlasste sie
dazu, ihr Leben in den Dienst behinderter und schwa-
cherer Menschen zu stellen. Erika Liniger war allseits
beliebt und verkorperte eine Art «Mutter der Behinder-
ten». Aufgrund von Herzproblemen trat sie Ende 1991
zurlck.

Anfang 1992 iibernahm Dr. iur. Juliana Schwa-
ger-Jebbink das Zepter bei Pro Infirmis (damals wurde
diese Position noch als «Zentralsekretarin» bezeichnet,
was nicht unbedingt schmeichelhaft war). Mit dieser
Wahl traf das Prasidium, das hochste Gremium von Pro
Infirmis, jedoch keine gliickliche Entscheidung. Frau
Schwager, geboren 1947, absolvierte ihr Jura-Studium
in den Niederlanden und der Schweiz. Acht Jahre lang
arbeitete sie als leitende Beamtin in der Verwaltung der
Stadt St. Gallen im Bereich der Sozialdienste. Ab 1988
gehorte sie der Geschiftsleitung der Stiftung des World
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Economic Forum in Genf an. Sie setzte sich fiir die
Emanzipation der Frauen ein und befiirwortete deshalb
die Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderun-
gen. [hr Wechsel zu Pro Infirmis erfolgte in einer wirt-
schaftlich schwierigen Zeit, in der vermehrte Konkur-
renz auf dem Spendenmarkt auftrat und die Bundeskas-
sen immer leerer wurden. Juliana Schwager versuchte,
dies mit modernen Managementmethoden aus der Pri-
vatwirtschaft, wie Effizienzsteigerung und Straffung des
Personalbestands, zu bewaltigen. Dies stiess jedoch bei
einem Grossteil der Belegschaft auf Unmut. Sie verlor
dadurch das Vertrauen der Mitarbeiter und trat bereits
nach fiinf Jahren zuriick.

Im Oktober 1996 wurde Alard du Bois-Reymond
zum neuen Zentralsekretdr von Pro Infirmis gewahlt. Er
hatte Wirtschaftswissenschaften mit Schwerpunkt
Volkswirtschaftslehre an der Universitat Ziirich studiert
und anschliessend an der Eidgendssischen Technischen
Hochschule Ziirich das Nachdiplomstudium fiir Ent-
wicklungslander (NADEL) absolviert. Seine berufliche
Laufbahn fiihrte ihn als Delegierter des IKRK in ver-
schiedene afrikanische Staaten und nach Ex-Jugosla-
wien. Wahrend seiner Amtszeit bei Pro Infirmis erfolgte
ein erheblicher Ausbau der Dienstleistungen, insbeson-
dere im Bereich der Sozialberatung fiir Menschen mit
psychischen Behinderungen. Er setzte sich ebenfalls fiir
eine verbesserte Arbeitsvermittlung und den Erhalt von
Arbeitsplatzen fiir Angestellte mit Behinderungen ein.
Dies wurde spater ein wichtiger Pfeiler zur Senkung von
Neurenten im Rahmen der 5. [VG-Revision. Alard Du
Bois-Reymond trug massgeblich zur Starkung des Ima-



ges und der Bekanntheit von Pro Infirmis bei, was zu
einem signifikanten Anstieg der Spendeneinnahmen
fiihrte. Die Plakatkampagne «Wir lassen uns nicht be-
hindern», die ab 2001 in der ganzen Schweiz eindrucks-
volle Bilder selbstbewusster Personen mit Behinderun-
gen zeigte, erregte grosse Aufmerksamkeit. Auf den 1.
Januar 2005 wechselte er ins Bundesamt fiir Sozialver-
sicherung (BSV), wo er die Leitung der Invalidenver-
sicherung tibernahm.

Rita Roos-Niedermann leitete wahrend der letz-
ten zwei Jahre von du Bois-Reymonds Amtszeit das Pra-
sidium von Pro Infirmis und war daher gut mit den Auf-
gaben des Direktionspostens vertraut. Sie bewarb sich
erfolgreich um diese Stelle und wurde am 20. April
2005 einstimmig gewahlt. [hr Wechsel an die Spitze der
operativen Fiihrung der Behindertenorganisation er-
folgte auf Berufung.

Rita Roos hatte Rechtswissenschaften an der
Universitdt Freiburg studiert und 1975 mit dem Lizen-
tiat abgeschlossen. Danach war sie Assistentin an der
Universitat Basel und erwarb anschliessend das An-
waltspatent. Von 1981 bis 1984 arbeitete sie als Juristin
in der Steuerverwaltung des Kantons Luzern. Im Jahr
1984 griindete sie ihre eigene Anwaltskanzlei in Lich-
tensteig. 1988 begann sie ihre politische Laufbahn und
wurde Kantonsratin in St. Gallen. Acht Jahre spater wur-
de sie als erste Frau gemeinsam mit Kathrin Hilber in
den Regierungsrat gewahlt, wo sie das Volkswirtschafts-
departement iibernahm. Bekannt wurde sie durch ihre
Kandidatur fiir den freiwerdenden Bundesratssitz von
Arnold Koller im Jahr 1999. Aufgrund eines fehlenden
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oder falsch beschrifteten Stimmzettels verlor sie jedoch
die Wahl gegen Ruth Metzler. Bei den darauffolgenden
Regierungsratswahlen im Jahr 2000 erreichte sie nur
den letzten Platz und zog sich daraufhin aus der Politik
zuriick. Sie absolvierte weiterfithrende Ausbildungen in
den USA, darunter in Business Management und Rechts-
lehre (LL.M).

Rita Roos brachte nicht nur umfassendes Wissen
aus der Politik und Verwaltung in ihre Tatigkeit als Di-
rektorin von Pro Infirmis ein, sondern auch reiche Er-
fahrung im Umgang mit Menschen mit Behinderungen.
Der schwere Unfall ihrer Schwester in ihren Zwanzi-
gern, der zu einer Querschnittslahmung fiihrte, ermog-
lichte ihr einen hautnahen Einblick in die Rehabilitation
und Integration von Menschen mit Behinderungen.

Insgesamt war Rita Roos rund 16 Jahre bei Pro
Infirmis tatig, wenn man ihre Zeit im Prasidium mitein-
bezieht. Sie trieb den langjahrigen Wunsch von Men-
schen mit Behinderungen voran, eigenstandig und
selbstbestimmt zu leben. Sie setzte sich insbesondere
fiir die Assistenzentschadigung ein, die im Zuge der 4.
[VG-Revision 2003 probeweise eingefiihrt wurde und
durch Pilotprojekte abgesichert werden musste. Eben-
falls wichtig waren ihr das hindernisfreie Bauen, das sie
auf vielfaltige Weise forderte, und die Schaffung sinn-
voller Arbeitsmoglichkeiten fiir Menschen mit Behin-
derungen. Durch meine haufigen Kontakte mit ihr lernte
ich sie als offene und engagierte Verfechterin der
Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen ken-
nen.

Rita Roos wurde im Februar 2017 pensioniert.



Seit dem 1. Juli 2017 leitet Felicitas Huggenberger Pro
Infirmis. Sie hat ein zweisprachiges Lizenziat in Rechts-
wissenschaften an der Universitit Freiburg und spater
das Anwaltspatent in Basel erworben. Vor ihrer Anstel-
lung bei Pro Infirmis war sie in einer Stiftung im Be-
reich Sozialversicherungs- und Arbeitsrecht tatig und
beim Mieterinnen- und Mieterverband Ziirich beschaf-
tigt, die letzten acht Jahre als dessen Geschéftsleiterin.

89



90

Der Tod meiner Lebenspartnerin

Am 13. Mirz 2012, einem sonnigen und angenehm war-
men Dienstag fiir diese Jahreszeit, stromten gegen 18
Uhr zahlreiche Menschen in die Basler Innerstadt. Auf
dem Barfiisserplatz war eine Grossleinwand aufgestellt,
um das Fussballspiel zwischen Bayern Miinchen und
dem FC Basel zu iibertragen. Viele hatten sich dort ver-
abredet.

Zur gleichen Zeit beschloss in den Universitdten
Psychiatrischen Kliniken (UPK) Basel ein 27-jahriger
Patient, der an paranoider Schizophrenie litt, nach Ma-
zedonien zu fliichten. Er iiberwaltigte eine Pflegerin,
entriss ihr die Tiirschliissel und rannte ins St. Johanns-
Quartier. Dort stiess R.L.* zuféllig auf eine Autokolonne
an einer Ampel, wo ein Mann in seinem grauen VW Pas-
sat sass. Er o6ffnete die Seitentiire und griff den Mann an.
Als dieser ausstieg, setzte sich R.L. ans Steuer, raste
davon und begann eine Irrfahrt durch die Stadt Basel.
Mit hoher Geschwindigkeit fuhr er in Richtung Innen-
stadt auf die Mittlere Briicke zu. Beim Restaurant Lalle-
konig kam es zu einer Kollision mit einem Skateboard-
fahrer. In seiner Wahnvorstellung glaubte er, von Hub-
schraubern verfolgt zu werden und beschleunigte wei-
ter. Die Mittlere Briicke, auf der gerade das 15er-Tram
von Kleinbasel in Richtung Schiffldnde fuhr, tiberquerte
er mit 80 km/h teilweise auf der Strasse, teilweise auf
dem Trottoir. Dabei rammte er mehrere Velofahrer. Am
Ende der Briicke kam das Auto mit einer zertrimmer-
ten Windschutzscheibe zum Stillstand. R.L. versuchte zu



fliehen, wurde jedoch von drei Passanten vor dem Mo-
belgeschaft Pfister festgehalten, bis die Polizei eintraf.
Die tragischen Folgen dieser Irrfahrt waren sieben Ver-
letzte, mehrere davon schwer verletzt, und der Tod
einer 46-jahrigen Frau. Diese Frau war meine Lebens-
partnerin Murielle Monfort-Bertels. Sie war gerade mit
dem Fahrrad auf dem Heimweg vom Biiro.

Murielle Monfort-Bertels
Murielle war eine wunderbare Person - ruhig, humor-
voll und bodenstandig. Sie hatte stets ein offenes Ohr
fiir die Sorgen anderer. Familie, Freunde und die dazu-
gehorigen Feierlichkeiten waren ihr dusserst wichtig. In
Wallonien, dem franzésischsprachigen Teil Belgiens, ge-
boren und aufgewachsen, entdeckte sie schon friih ihre
Leidenschaft fiir Sprachen. Der Lateinunterricht im
Gymnasium begeisterte sie, auch wenn nur sechs Schii-
lerinnen daran teilnahmen und er oft aufgrund zu gerin-
ger Anmeldezahlen zu enden drohte. So war es kaum
liberraschend, dass sie sich in Briissel zur Ubersetzerin
von Deutsch/Englisch ins Franzosische ausbilden liess.
Wir lernten uns 1985 in einem Kinderlager im
Val-de-Travers kennen (siehe Seite 10). Als sie wegen
mir und besseren Jobaussichten in die Schweiz zog,
libernahm sie eine Sekretariatstatigkeit im belgischen
Konsulat in Ziirich. Nach zwei Jahren bot ihr der Bank-
verein (heute UBS) in Basel eine Stelle im Uberset-
zungsbiiro an. Sie sagte zu, was dazu flihrte, dass wir
heirateten, denn nur so erhielt sie damals eine Arbeits-
bewilligung fiir die Schweiz. Endlich hatte sie die Mog-
lichkeit, ihren Traumberuf auszutiben, und sie blieb
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dabei.

Mit 32 Jahren wurde sie schwanger. Unser Sohn
Leonard kam Ende 1997 auf die Welt. In den frankopho-
nen Landern war es iiblich, dass Frauen nach der Ge-
burt viel arbeiteten. Fiir sie stand fest, dass sie ihren ge-
liebten Beruf mindestens zu 70 % weiterfiihren wiirde.
Das gelang, auch wenn die Schweiz zu der Zeit in Bezug
auf Kindertagesstatten weit zuriicklag. Dennoch fanden
wir immer passende Losungen fiir unseren Sohn. Im
Laufe der Zeit erhohte sie ihr Arbeitspensum auf 90%.
Das hatte zwei Vorteile: Einerseits tibernahm ich zuneh-
mend die Erziehung unseres Sohnes, da ich nur im Teil-
zeitpensum arbeitete. Andererseits profitierte sie von
guten Sozial- und Unfallversicherungsleistungen. Beides
spielte nach ihrem tragischen Tod eine wichtige Rolle,
denn in der Erziehung unseres Sohnes gab es keine
grundlegende Anderung, und finanziell waren wir abge-
sichert.

Trauer und Fragen

Der Tod von Murielle war fiir mich, meinen Sohn, Freun-
de und Arbeitskollegen ein gewaltiger Schock. Eine zen-
trale Saule und die Liebe meines Lebens waren von
einer Sekunde auf die andere verschwunden. Es fiihlte
sich an, als hatte mir jemand ein Bein oder einen Arm
abgetrennt. Anfangs wusste ich nicht, wie ich damit um-
gehen und wie es weitergehen sollte. Doch eines wurde
schnell klar: Ich musste mich sofort anpassen. Ich erin-
nerte mich an Berichte von Querschnittgeldahmten, die
nach der Operation aufwachten und dann erfuhren,
dass sie fortan im Rollstuhl sitzen wiirden. Sie waren



gezwungen, sofort ein neues Leben zu beginnen - und
genau so kam ich mir nun vor.

Ich trauerte intensiv um Murielle, und gleichzei-
tig kimmerte ich mich um meinen 14-jahrigen Sohn.
Das war zwar schwierig, half aber dabei, wieder eine ge-
wisse Normalitdt zu erlangen. Nach ein paar Monaten
begannen wir, uns an das neue Leben zu gew6hnen. Fra-
gen beziiglich Rentenanspruchs und Entschadigungen
konnten geklart werden, auch dank der Opferhilfe. Doch
zahlreiche andere Fragen beschaftigten mich weiterhin.
Warum wurde gerade sie getroffen, eine Person, die nie-
manden etwas zu Leide tun konnte? Warum musste sie
sterben, wihrend andere Verletzte, denen Ahnliches an
diesem Tag passiert war, iiberlebten? Hatte sie etwas
geahnt? Einige Monate vor der Tat hatten wir iiber Mu-
sik gesprochen, die bei einer allfdlligen Beerdigung von
uns beiden gespielt werden sollte. Sie hatte klare Vor-
stellungen und klebte dann zuhause entsprechende Hin-
weise auf diese CDs, damit ich sie im Bedarfsfall finden
konnte.

Dann kamen auch verriickte Gedanken auf, wie
zum Beispiel, ob Schizophrenie als Behinderung galt.
Falls ja, war es nicht seltsam, dass ausgerechnet mir als
langjahrigem Unterstilitzer von Menschen mit Behin-
derungen so etwas widerfuhr?

18 Monate spater stand R.L. vor Gericht. Er wur-
de wegen vorsatzlicher Totung verurteilt, jedoch auf-
grund seiner Krankheit als schuldunfihig eingestuft. Da
er bereits 2007 wegen einfacher Kérperverletzung zu
einer Freiheitsstrafe von sechs Monaten verurteilt wor-
den war, hielt das Gericht besondere Vorsichts- und Ab-
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klarungsmassnahmen fiir zukiinftige Lockerungen fiir
erforderlich.

Ich war wahrend des Prozesses anwesend, denn
ich wollte die genauen Umstande dieses schrecklichen
Tages verstehen. Meine Neugierde konnte gestillt wer-
den, und ich fand, dass das Gericht die Sache gut ver-
handelt hatte. Oft werde ich gefragt, ob sich bei mir
irgendein Hass gegeniiber R.L. gebildet hat. Das ist nicht
der Fall, denn ich weiss, dass Schizophrenie eine sehr
schwere Storung ist. Durch eine Depression, die ich
selbst mit Anfang 30 erlebt habe, weiss ich, dass man in
unsinnigen Gedanken gefangen sein kann.

In der Schweiz gilt Schizophrenie als Grund fiir
die Ausrichtung einer [V-Rente. Dabei spielt nicht die
Ursache eine bedeutende Rolle, sondern welche Auswir-
kungen die Krankheit auf die Arbeitsfahigkeit hat - und
diese kann durch Schizophrenie stark eingeschrankt
sein. So gesehen kann man diese kognitive Storung
durchaus als «Behinderung» bezeichnen.

*Name ist mir bekannt



Die wechselvolle Geschichte der
Kleinklassen in Basel

Mir gegeniiber wohnt eine Familie mit zwei Kindern,
einem Jungen und einem Madchen. Beide sind heute
tiber 20 Jahre alt und haben eine Autismus-Spektrum-
Storung. Wahrend das Madchen nur leichte Merkmale
aufweist, ist ihr jlingerer Bruder stark davon betroffen.
Er erlebt die Welt anders als seine Mitmenschen und
meidet daher oft den Kontakt zu ihnen. Seine Alltags-
ablaufe sind meist gleich gestaltet, da es ist fiir ihn eine
Herausforderung ist, sich auf Neues einzustellen. Aus-
serdem sind seine Bewegungen eher ungeschickt, und
er benotigt Zeit, um bestimmte Dinge zu erlernen.

Beide Kinder haben hier in Basel die Schulbil-
dung absolviert. Das Madchen besuchte in der Regel-
schule die Primar- und Oberstufe. Der Junge ging zu-
ndchst auch in die Primarklasse der Regelschule, wech-
selte jedoch in die Sonderschule, da sie fiir ihn besser
geeignet war. Beide profitierten vom heutigen sonder-
padagogischen Setting im Basler Schulsystem. Ob dies
auch in Zukunft noch so sein wird, ist jedoch offen.

Die «Freiwillige Schulsynode FSS», Berufsver-
band der Lehrerinnen und Lehrer, hat im Mai 2021 auf-
grund der Unzufriedenheit vieler Lehrkrifte seine Mit-
glieder gefragt, welche Massnahmen sie zur Entlastung
empfehlen wiirden. Ganz oben auf der Liste stand die
Forderung nach kleineren Klassen, was bedeutet, dass
die Obergrenze von 25 Schiilerinnen und Schiilern pro
Klasse gesenkt werden soll. Gleichzeitig verlangte die
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Lehrerschaft die Wiedereinfithrung von Kleinklassen, in
denen Verhaltensauffallige, Lernschwache und notori-
sche Storenfriede untergebracht werden kénnten.

Nachdem sich die Schweizerische Konferenz der
kantonalen Erziehungsdirektoren (EDK) in einem be-
sonderen Konkordat, das am 1. Januar 2011 in Kraft
trat, auf minimale Standards in der zukiinftigen Sonder-
padagogik geeinigt hatte, begann der Kanton Basel-
Stadt damit, seine Klein- und Sonderklassen abzubauen.
Das Konkordat empfahl im Sinne des Behinderten-
gleichstellungsgesetzes (BehiG) die Integration vor der
Separation. Kinder und Jugendliche mit Lernschwierig-
keiten oder Behinderungen sollten, wenn immer mog-
lich, in den Regelklassen unterrichtet werden. Der Kan-
ton Basel-Stadt hat dies in den letzten 12 Jahren umge-
setzt und dabei das Integrationskonzept regelmassig
angepasst. Heute gibt es nur noch an einigen wenigen
Standorten heil- und sozialpadagogisch gefiihrte Klein-
klassen.

Die Schiilerzahlen der separativen Angebote
sind laut Erziehungsdepartement in den letzten sieben
Jahren von 525 auf 474 zuriickgegangen, obwohl die Ge-
samtzahl der Schiilerinnen und Schiiler deutlich zuge-
nommen hat. Gleichzeitig wurden die Férdermassnah-
men zur Unterstiitzung der Regelklassen ausgebaut. Die
Zahl der integrativ geforderten Kinder ist im selben
Zeitraum von 366 auf 729 gestiegen (ohne ukrainische
Kinder).

Nun fordern die Lehrerinnen und Lehrer mit
einer Volksinitiative eine Riickkehr zum fritheren Sys-
tem. Sie wiinschen sich neben den Integrationsklassen



die Wiedereinfiihrung von heilpadagogisch gefiihrten
Forderklassen (sprich: Kleinklassen), die sich auf eine
Separation von verhaltensauffalligen Kindern konzen-
trieren. Diese Klassen sollen wieder von einer eigen-
stdndigen Leitung mit voller Fiihrungskompetenz ge-
leitet werden, so wie es frither der Fall war. Wie stark
andere Kinder in dieses Konzept involviert werden, ist
heute unklar. Es besteht jedoch die grosse Gefahr, dass
dadurch Kinder mit Behinderungen, die die Regelschule
besuchen kénnten, wieder vermehrt separiert werden.
Mit dieser Initiative wird ein neues Kapitel in der lan-
gen und kontroversen Geschichte der Kleinklassen in
Basel geschrieben.

Die ersten Schritte

Alles begann 1880, als der Kanton Basel-Stadt sein ers-
tes Schulgesetz einfiihrte. Es legte den Grundstein fir
ein modernes Schulsystem mit vierjahriger Primar-
schule und einer Einteilung in Realschule und hohere
Schulen. Der Schulbesuch war unentgeltlich, und es galt
die konfessionelle Neutralitat. Bis 1914 baute die Stadt
dafiir 30 palastdhnliche Schulhduser. Angesichts der
Armut und Krankheit vieler Kinder wurden 1886 das
Schularztamt, die Schulfiirsorge und weitere Schul-
dienste eingefiihrt. Zudem entstanden Spezialklassen
(Hilfsklassen) fiir Kinder mit Behinderungen.

1928 kamen die ersten Beobachtungsklassen
dazu. Ein Jahr darauf fithrte das Erziehungsdeparte-
ment (ED) eine Revision des Schulgesetzes durch. Dabei
verankerte es unter anderem in den Paragrafen 23-28
die «Hilfsklassen fiir Geistesschwache» und «Beobach-
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tungsklassen fiir Verhaltensgestorte». Alle 20 Hilfsklas-
sen wurden anschliessend im Rheinschulhaus (heute:
«Theobald Baerwart-Schulhaus») konzentriert.

1951 erweiterte das ED die «Beobachtungsklas-
sen fiir Verhaltensgestorte» von der Primarschulstufe
auf die tibrigen Schulstufen im Pflichtschulbereich. Sie-
ben Jahre spéter erfolgte eine Differenzierung des
Schulangebotes in «Arbeitsklassen», «Hilfsklassen fiir
Lernbehinderte» und «Beobachtungsklassen fiir Verhal-
tensgestorte». Arbeitsklassen waren fiir jene gedacht,
die als bildungsunfahig eingestuft wurden.

Da die Anzahl der Sonderklassen stetig zunahm
- sie waren zwischenzeitlich auf 48 angewachsen -,
nahm man 1961 eine komplette Dezentralisierung vor.
Die 27 Hilfs-, 13 Beobachtungs-, 7 Einflihrungsklassen
und eine Sehschwachenklasse wurden auf alle Schul-
hduser der Regelschule verteilt. Aufgrund von Koor-
dinationsschwierigkeiten forderte die Lehrerschaft der
Sonderklassen, dass diese zu einer eigenen Schule mit
eigenem Rektorat, eigener Inspektion und eigener Leh-
rerkonferenz umgewandelt wiirden. Das Erziehungs-
departement kam diesem Wunsch nach und errichtete
1963 das «Rektorat Kleinklassen», wobei Felix Mattmyiil-
ler zum ersten Rektor ernannt wurde. Er bekleidete
dieses Amt wahrend 23 Jahren und forderte die soziale
Integration, indem er die Schiilerinnen und Schiiler der
Kleinklassen lokal und, wo immer moglich, in den Re-
gelunterricht integrierte. Nach und nach entstand ein
breit gefachertes und differenziertes Angebot an Son-
derklassentypen. Die Kleinklassen wurden in A) Einfiih-
rungsklassen, B) Kleinklassen fiir Verhaltensauffallige



und C) Kleinklassen fiir Lernbehinderte unterteilt. Dazu
kamen sogenannte [V-Klassen fiir schwerbehinderte
und schwer verhaltensauffillige Kinder in Sonderschu-
len.

Die 1960 eingefiihrte Invalidenversicherung (IV)
iibernahm bei Minderjahrigen die vollen Behandlungs-
kosten von Geburtsgebrechen und leistete auch Bei-
trage, um gute Voraussetzungen fiir die Zukunft zu
schaffen. In diesem Zusammenhang richtete sie fiir be-
hinderte Kinder, welche die Volks- und Sonderschule
besuchen, Beitrage aus. Dieses Schuldgeld stand dem
einzelnen Kinde zu und kam nur zur Anwendung, wenn
das Kind offiziell von der IV anerkannt war. Es wurden
aber auch Subventionen an die Sonderschulen selbst
entrichtet, z.B. fiir das notige Fachpersonal oder fiir
raumliche Einrichtungen. Dadurch entstanden in Basel
und vielen anderen Orten der Schweiz Sonderschulen.
Getragen wurden sie entweder vom Kanton oder von
einer privaten Organisation, wobei die Kantone bei der
Entstehung immer mitwirkten und auch eine Kontroll-
funktion wahrnahmen.

Im Jahr 1975 erfolgte in Basel eine Umbenen-
nung der Sonderklassen. Sie wurden einerseits in
«Kleinklassen fiir Schiiler/-innen mit Schulschwierig-
keiten» umbenannt und in die verschiedenen Typen Pri-
mar-, Sekundar-, Realstufe und Werkjahr unterteilt. Die-
se Kleinklassen waren fiir Kinder gedacht, die sich in
einer grossen Klasse iiberfordert fiihlten, sich lang-
samer entwickelten und Schwierigkeiten in einzelnen
Bereichen hatten (z.B. Sprache, Konzentration, Mathe-
matik, POS, Wahrnehmung, Motorik usw.). Es galten die
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Lehrziele und Lehrpldne der Regelschulen.

Andererseits erhielten die Klassen fiir schwer-
behinderte und schwer verhaltensauffallige Kinder die
Bezeichnung «IV-Klassen fiir Schul- und Praktischbil-
dungsfahige (IV-Kleinklassen)». Die IV-Kleinkassen wa-
ren entweder von der 6ffentlichen Hand oder von einer
privaten Institution organisiert und in einer Sonder-
schule oder einem Schulheim untergebracht. Alle IV-
Kleinklassen wurden vom Rektorat Kleinklassen kon-
trolliert. Ziel der heilpddagogischen IV-Kleinklassen war
es, die Kinder individuell ihren Fahigkeiten entspre-
chend zu férdern, vor allem in den Bereichen Selbstén-
digkeit im taglichen Leben, manuelle Geschicklichkeit,
sprachliches Verstandnis, Ausdrucksvermégen und bild-
nerisches Gestalten. Der Unterricht richtete sich nach
jedem einzelnen Kind, wahrend sich der Unterrichts-
stoff und das Unterrichtstempo an der Zusammenset-
zung der Klasse orientierten.

1987/88 verfiigte der Kanton Basel-Stadt tiber
rund 50 Kleinklassen fiir Schiiler/-innen mit Schul-
schwierigkeiten auf den vier Schulstufen. Sie waren auf
30 Schulungsorte in der Stadt Basel, in Riehen und Bet-
tingen verteilt. Damit das Ganze richtig organisiert wer-
den konnte, wurden jeweils entsprechende Lehrer-,
Fach- oder Stufen- und Schulhauskonferenzen abgehal-
ten. Fiir schwerbehinderte und schwer verhaltensauffal-
lige Kinder und Jugendliche, die offiziell von der IV an-
erkannt waren, standen 13 [V-Klassen in Sonderschulen
usw. zur Verfligung, wobei 5 davon Tagesschulen waren.

1998 wurden die IV-Kleinklassen zusammen-
gefiithrt und als «Heilpdadagogische Schule (HPS)» eigen-



stdndig organisiert. Anfangs lag der Fokus der HPS
hauptsachlich auf der Unterstiitzung von Schiilern der
[V-Kleinklassen. Nach und nach iibernahm sie auch Auf-
gaben in den Integrationsklassen der Regelschulen.

Umstellung

Um 2002/2003 wurde festgestellt, dass die Anzahl der
Kinder und Jugendlichen mit Indikation «Kleinklassen»
und «ambulante Heilpadagogik» seit den 1990er-Jahren
stetig angestiegen war. Besonders stark war dieser An-
stieg bei den Schiilerinnen und Schiiler in Kleinklassen
zu verzeichnen. Zu Beginn des 21. Jahrhunderts gab es
im Kanton Basel-Stadt rund 64 Kleinklassen, in denen
tiber 800 Schiilerinnen und Schiiler unterrichtet wur-
den. Ein betrachtlicher Anteil davon waren Kinder mit
Migrationshintergrund, die Lern- und Verhaltensstérun-
gen aufwiesen. Es entstand teilweise der Eindruck, dass
die Lehrerkrifte sie in die Kleinklassen abschoben.

Die Kleinklassen hatten Wartelisten, was viele
Eltern emporte, da sie nicht verstanden, warum ihre
Kinder keinen Platz in den Kleinklassen bekamen, ob-
wohl sie kurz zuvor um Einwilligung gebeten worden
waren. Trotz zunehmender Investitionen nahm die Un-
zufriedenheit nicht ab. Fiir das ED war klar: So konnte
es nicht weitergehen. Um dem entgegenzuwirken, ver-
anderte es zwei Dinge:

Zum einen wurde das Aufnahmeverfahren ange-
passt. Nicht mehr die Schulpsychologinnen und Schul-
psychologen allein waren fiir die Uberweisung zustin-
dig, sondern ein Team, das regelmassig am runden
Tisch zusammenkam. Dieses Team bestand aus dem
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Rektorat der Kleinklassen, dem Rektorat oder der
Schulhausleitung der Regelschule und dem zustdndigen
Schulpsychologen. Je nach Fall waren auch Lehrkrafte
oder die Abteilung Kindes- und Jugendschutz involviert.
Jedes Team oder Schulhaus hatte ein Kontingent an
Kleinklassenplatzen zur Verfligung, von denen bei Be-
darf eine Reserve fiir spitere Anfragen zuriickbehalten
wurde. Die Verteilung der Platze pro Schulhaus/Team
nahm das Rektorat Kleinklassen vor, wobei es sich nach
der Schiilerzahl in den Regelklassen richtete.

Zum anderen wurden die Unterstiitzungsange-
bote in den einzelnen Schulhdusern besser koordiniert,
vernetzt und gegebenenfalls erganzt. Das Ziel war es,
die Schulhduser zu Integrationszentren zu machen und
so wesentlich zur Umsetzung der Zielsetzungen des In-
tegrationsleitbildes von 1999 beizutragen. Gemass dem
ED sollten die Kinder, wenn immer moglich, in der Re-
gelklasse verbleiben. Bei Bedarf sollten sie dort zusatz-
lich entsprechend ihrem individuellen Potenzial von
Lehrern oder anderen Fachkraften unterstiitzt werden,
um die reguldren Lehrkrafte zu entlasten. Dabei sollten
Teamteaching, flexible Gruppenunterrichte und Bera-
tungsangebote in der Schule gefordert werden.

Ausserdem wurden Integrationsklassen einge-
fihrt, in denen 12-16 nicht behinderte Kinder und vier
Kinder mit geistiger Behinderung eine Klasse bildeten.
Im Jahr 1998 startete das Erziehungsdepartement ver-
suchsweise mit einer Integrationsklasse in einem Kin-
dergarten. Ab 2001 wurden solche Klassen auf der
ganzen Primarstufe eingefiihrt. Zwei Jahre spater gab es
bereits in vier Schulhdusern solche Klassen. Trotz die-



ser Anpassungen sollten die Kleinklassen keinesfalls
tberfliissig werden. Das Ziel bestand vielmehr darin,
Schiiler, die in die Regelklassen integriert werden konn-
ten, von den Kleinklassen in die Regelschule zu ver-
legen. In den verbleibenden Kleinklassen sollten umfas-
send lern- und verhaltensbehinderte Kinder und Ju-
gendliche unterrichtet werden.

Im Jahr 2004 kam es zu zwei Ereignissen, die
den Ausschlag gaben, den Integrationsprozess, der in
Basel bereits Ende des 20. Jahrhunderts begonnen hat-
te, weiterzuentwickeln. Zum einen trat das nationale
Behindertengleichstellungsgesetz (BehiG) in Kraft. Die-
ses Gesetz halt fest, dass die Kantone dafiir sorgen sol-
len, dass Kinder und Jugendliche mit Behinderungen
eine Grundschule erhalten, die ihren Bediirfnissen ent-
spricht. Die Kantone sollen dabei, soweit dies moglich
ist und dem Wohl des behinderten Kindes oder Jugend-
lichen dient, mit entsprechenden Schulungsformen die
Integration in die Regelschule férdern. Zum anderen
stimmte eine Mehrheit der Stimmbevolkerung am
28.11.2004 der Neugestaltung des Finanzausgleichs
und der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen
(NFA) zu. Damit ging die Sonderschulung von Kindern
mit Behinderungen ab 2008 komplett an die Kantone
tiber. Damit nun nicht 26 verschiedene Modelle entstan-
den, nahm sich die EDK dieses Themas an. In einem be-
sonderen Konkordat vom 25.10.2007 einigte sie sich auf
minimale einheitliche Standards fiir die Sonderpadago-
gik. Dabei wurde, ganz im Sinne des BehiG, die Integra-
tion vor die Separation gestellt. Die EDK entschied, dass
Kinder und Jugendliche mit Lernschwierigkeiten oder
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Behinderungen, wenn immer maglich, integrativ in den
Regelklassen geschult werden sollten. Im Juni 2010
wurde die notwendige Anzahl von zehn Kantonen fiir
die Inkraftsetzung des Konkordats erreicht. Am 1. Ja-
nuar 2011 trat das Konkordat offiziell in Kraft.

Die «Integrative Schule»

Der Grosse Rat des Kantons Basel-Stadt hatte bereits
2010 den Beitritt zum Sonderpddagogikkonkordat be-
schlossen und die neue Aufgabe mit der integrativen
Ausrichtung ins Schulgesetz aufgenommen. In der Folge
wurde die Sonderpadagogik schrittweise in die Volks-
schule integriert. Auf der Basis der neuen Bestimmun-
gen im Schulgesetz (§ 63a, 63b, 64) setzte der Regie-
rungsrat im Jahr 2011 eine neue kantonale «Verordnung
tiber die Schulung und Férderung von Schiilerinnen und
Schiilern mit besonderem Bildungsbedarf (SPV)» in



Kraft, die die Details regelt.

Hauptbestandteil der Schulreform war die Be-
reitstellung verschiedener Férderangebote (zusatzli-
cher Deutschunterricht, schulische Heilpddagogik,
Logopadie usw.), die im Rahmen der Regelschule fiir
Schiilerinnen und Schiiler mit besonderem Bildungs-
bedarf eingesetzt werden sollten. Den Forderbedarf
sollte ein pddagogisches Team feststellen, das aus Lehr-
und Fachpersonen besteht, die fiir den Unterricht der
Klassen zustindig sind. Falls die normalen Férdermass-
nahmen nicht ausreichten, konnte eine «verstarkte
Massnahme» beantragt werden. Dabei handelte es sich
um Unterstiitzungsangebote, die langer, intensiver oder
einschneidender waren oder einen hohen Spezialisie-
rungsgrad der Fach- und Lehrpersonen erforderten.
Schiilerinnen und Schiiler mit schweren Sinnes- oder
Korperbehinderungen, geistigen Behinderungen,
schweren (Mehrfach-)Behinderungen sollten so weit
wie moglich integrativ in der Regelklasse geschult wer-
den. In begriindeten Fallen hatten sie aber auch separa-
tiv geschult werden kénnen. Eine separative Schulung
ist zuldssig, wenn es flir das Kindeswohl noétig ist oder
wenn die Tragfahigkeit der Regelschule - insbesondere
wegen Lern- und Verhaltensstorungen der Schiilerin
oder des Schiilers - iiberfordert ist. Anstelle eines Rek-
torats wurde eine Stabsstelle «Zusatzliche Unterstiit-
zung» vorgesehen, die fiir die kantonale Planung, Ent-
wicklung, Beaufsichtigung und tibergeordnete Finanz-
planung der verstarkten Massnahmen zustiandig war.
Damit wurde die «Integrative Schule» ins Leben geru-
fen.
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Das ED unterschatzte aber das Ausmass der An-
passungen, das diese Schulreform von den Lehrkraften
verlangte. Der Widerstand der Lehrerinnen und Lehrer
wuchs von Tag zu Tag. Immer hiufiger wurde von Uber-
forderung gesprochen. Zuerst betrachtete man dies als
normale Reaktion auf Verdnderungen. Als sich jedoch
auch kantonale Interessengruppen der Lehrkréfte wie
die Kantonale Schulkonferenz Basel-Stadt KSBS und die
Freiwillige Schulsynode FSS fiir eine Uberpriifung der
Schulreform einsetzten, musste das ED tiber die Biicher.

Nach langeren Vorarbeiten veroffentlichte das
ED am 1. Januar 2021 die «Richtlinien Férderung und
Integration in den Volksschulen des Kantons Basel-
Stadt». Die neuen Richtlinien regelten detailliert die
Forderangebote fiir die Regelschule und wann diese
zum Einsatz kdmen. Als Erstes werden die Schiilerinnen
und Schiiler der Regelklassen mit einem Grundangebot
gefordert (Forderstufe 1). Befinden sich auch Schiilerin-
nen und Schiiler mit einem besonderen Férderbedarf in
den Klassen, kommt Forderstufe 2 zum Zug. Dabei wer-
den die lernschwachen und verhaltensauffalligen Kin-
der stundenweise innerhalb der Regelklasse besonders
betreut, sei es von Heilpddagogen, Logopdden oder an-
deren Fachpersonen. Dafilir verantwortlich sind die
Schulleitungen, in Zusammenarbeit mit den entspre-
chenden Fachpersonen und Fachstellen. Sie entschei-
den, mit welchen Forderangeboten die Schiilerinnen
und Schiiler unterstiitzt werden sollen, und teilen die
Forderressourcen zu. Unterstiitzt werden die Schullei-
tungen dabei von der «Fachstelle Forderung und Inte-
gration» des ED.



Verstarkte Massnahmen kommen nur dann zum
Einsatz, wenn die am Schulort iiblichen Férderangebote
nicht geniigen. Dann kann die Schulleitung einen Antrag
bei der «Fachstelle Zusatzliche Unterstiitzung» des ED
einreichen. Uber die Zuteilung der verstiarkten Mass-
nahmen entscheidet dann die Leiterin oder der Leiter
Volkschulen bzw. in Riehen und Bettingen die zustan-
dige Stelle der Gemeinden. Mogliche integrative Ange-
bote sind Integrationsklassen, zusatzliche schulische
Heilpadagogik bei einer Einzelintegration, spezifische
Sprachférderung, Assistenz oder bimodale Schulung
(Forderung von Laut- und Gebardensprache). Es konnen
aber auch separative Angebote wie sonderschulische
Spezialangebote (SpA) oder Sonderschulen sein, die in
der Regel in Kleinklassen von sechs bis acht Schiilerin-
nen und Schiilern durchgefiihrt werden. SpA-Kleinklas-
sen in Regelschulhdusern wurden auf die vier Standorte
Theodor, Wasgenring, Insel und Sandgruben konzen-
triert.

Die zusatzlichen Klarungen durch die «Richt-
linien Férderung und Integration in den Volksschulen
des Kantons Basel-Stadt» konnten aber die Lehrkrafte
nicht besanftigen. Aus ihrer Sicht gab es keine addquate
Losung fiir stark verhaltensauffallige Kinder, die knapp
keine verstarkten Massnahmen bendtigten. Zudem fehl-
te es immer noch an gentigend ausgebildetem Personal.

Die Lehrkréafte starteten daraufhin eine kan-
tonale Initiative mit dem Titel «Forderklassen-Initia-
tive». Sie fordert, dass Schiilerinnen und Schiiler, die
grundsatzlich eine kleine Lerngruppe benétigen, um
sich zu entfalten, oder solche, die wegen ihres hohen
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Betreuungsbedarfs nicht einfach in eine Regelklasse in-
tegriert werden kénnen, in heilpadagogischen Forder-
klassen - innerhalb der integrativen Volksschule -
unterrichtet werden sollen. Zudem sollen die sonderpé-
dagogischen Schulen sowohl staatlich als auch privat
ausgebaut werden. Kurz gesagt, die Initiative zielt da-
rauf ab, wieder Kleinklassen in der Regelschule ein-
zufiihren. Aktuell gibt es im Bereich der sonderschuli-
schen Spezialangebote (SpA) 21 SpA-Kleinklassen auf
der Primarstufe und 11 SpA-Kleinklassen auf der Se-
kundarstufe. Damit liegt der Kanton Basel-Stadt, der
einst zu den Spitzenreitern in der Anzahl Kleinklassen
zahlte, heute auf den hinteren Platzen.

Das ED hat als Reaktion auf die Férderklassen-
Initiative ein Massnahmenpaket zur Verbesserung der
integrativen Schule verabschiedet. In den kommenden
Monaten soll es im kantonalen Parlament behandelt
werden, in der Hoffnung, dass dadurch die Forderklas-
sen-Initiative zuriickgezogen wird.



Verleumdete Institutionen

Am 22. Oktober 2023 wurde der Ztircher Islam Alijaj in
den Nationalrat gewahlt. Das ist aus zwei Griinden be-
merkenswert: Erstens hat Islam Alijaj nur wenig Erfah-
rung in der Politik, da er erst seit einem Jahr im Ziircher
Gemeinderat sitzt. Davor war er nie in einem Parlament
tatig. Trotzdem wurde er gewahlt. Zweitens hat er eine
Cerebralparese und ist daher bei vielen Dingen wie
Sprechen und Sitzungen stark auf Unterstiitzung ange-
wiesen. Er ist neben Christian Lohr erst die zweite Per-
son mit einer schweren Behinderung, die den Einzug in
die grosse Kammer im Bundeshaus geschafft hat. Kein
Wunder also, dass viele Medien iiber dieses Ereignis be-
richteten und ein Interview mit ihm organisierten. Sie
wollten wissen, wie er sich fithlt und was er in Bern vor-
hat.

Auch die NZZ am Sonntag veroffentlichte eine
Woche nach den Wahlen ein Gesprach mit Islam Alijaj.
Dort teilte er viel aus seinem Leben und seinen Erfah-
rungen als Mensch mit Behinderungen mit. Auf die Fra-
ge des Journalisten, wie es sich anfiihlt, in einem gefan-
genen Korper zu sein, wahrend der Geist vollig wach ist,
antwortete er: «Es ist die Holle. Es ist erniedrigend, es
ist furchtbar. Am Anfang, in der Jugend, in der Pubertit,
habe ich meinen Koérper und meine Behinderung ge-
hasst. Ich wollte das nicht akzeptieren. Ich musste da-
her viel an mir arbeiten.» Das gesamte Interview zeigt
einen 37-jahrigen Mann, der genau weiss, was er will,
und sich auch nicht scheut, all seine Verletzungen und
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Enttduschungen offenzulegen. Es ist ein gelungenes In-
terview, bis Islam Alijaj am Schluss zu den {iblichen Be-
schimpfungen von Institutionen tiberging.

Wie viele andere Menschen mit Behinderungen,
die ein selbststandiges und selbstbestimmtes Leben
flihren, ist er der Meinung, dass Behinderteneinrichtun-
gen hauptsachlich dazu dienen, Menschen mit Behinde-
rungen zu verwahren und sie in Heimen, Werkstatten
usw. zu versorgen. Sie sind dort auf eine bestimmte Art
gefangen und haben keine Freiheiten. Das ist jedoch ein
Irrglaube. Keine Institution entsteht ohne einen klar de-
finierten Bedarf. Solche Einrichtungen werden und wur-
den nur dort geschaffen, wo viele Menschen iiberzeugt
sind, dass sie dringend notwendig sind. Entscheidungs-
trager solcher Einrichtungen sind oft Betroffene oder
deren Eltern, die nach zukunftstrachtigen Losungen su-
chen. Es gibt daher keine Behindertenindustrie, die nur
aus Eigeninteresse existiert. Viele Behinderteneinrich-
tungen wiirden sich wahrscheinlich auflésen, wenn es
sinnvolle Alternativen gabe.

Warum aber werden Behinderteneinrichtungen
immer wieder von Menschen mit Behinderungen, die
unabhingig leben, negativ beurteilt? Vermutlich spielen
dabei verschiedene Faktoren eine Rolle. Es konnte eine
generelle Unzufriedenheit sein, da sie oft im Alltag mit
Schwierigkeiten kampfen. Vielleicht gibt es auch Neid,
da viele von ihnen in Projekte involviert sind, bei denen
es oft an finanziellen Mitteln fehlt. Sicherlich spielt je-
doch auch Unkenntnis eine Rolle. Kritiker kennen oft
nicht die genauen Hintergriinde, Aufgaben usw. der In-
stitutionen. Sie sind oft nicht vertraut mit der Leitung



solcher Einrichtungen. Fiir das Funktionieren solcher
Vorhaben sind bestimmte Regeln fiir das Zusammen-
leben erforderlich. Ohne solche Strukturen kénnte keine
Institution erfolgreich organisiert werden.

Dies wird oft von Kritikern tibersehen. Sie kon-
zentrieren sich hauptsachlich auf die Kosten und glau-
ben, dass solche Mittel besser bei anderen Organisatio-
nen, die in ihrem Sinn tdtig sind, investiert waren. Sie
vergessen jedoch, dass solche Umverteilungen oft nicht
maoglich sind. Die finanziellen Ressourcen von Heimen,
Werkstatten usw. werden durch verschiedene Quellen
generiert, die an diverse Bedingungen und Vertrage ge-
bunden sind. Eine einfache Umleitung dieser Mittel ist
nicht moglich.

Ein weiterer Aspekt ist die Medienberichterstat-
tung, die sich gerne auf Verschwendung konzentriert, da
sie dies als eine ihrer Hauptaufgaben betrachtet. Halb-
staatliche Organisationen wie Behindertenheime und -
verbande geraten dabei besonders in den Fokus. Vor-
wirfe der Misswirtschaft, vor allem wenn sie von Men-
schen mit Behinderungen erhoben werden, finden
schnell ihren Weg in die Medien. Es ist eine unangreif-
bare Kritik, die kaum widerlegt werden kann.

Am Anfang meiner Karriere im Behindertenwe-
sen war auch ich tiberzeugt, dass Institutionen wie Hei-
me und Werkstatten fiir Menschen mit Behinderungen
unnotig seien und ein betrachtlicher Teil davon abge-
schafft werden konnte. Meine Ansichten dnderten sich
jedoch, als ich von 1995 bis 2005 im Vorstand der Ver-
einigung Cerebral Basel tatig war. Diese Vereinigung,
hauptsachlich von Eltern mit Kindern, die eine Cerebral-
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parese haben, geleitet, sah sich Ende der 1990er-Jahre
mit der Herausforderung konfrontiert, die Wohnsitua-
tion verschiedener Kinder mit Cerebralparese zu ver-
bessern. In den bestehenden Einrichtungen der Region
Basel gab es kaum noch freie Platze. Die meisten Eltern
befiirchteten, dass sie keinen ausserfamilidren Wohn-
platz fiir ihre behinderten Kinder finden wiirden, sobald
diese das Erwachsenenalter erreichten. Aufgrund ihrer
korperlichen und kognitiven Einschrankungen war
selbststandiges Wohnen fiir die meisten nicht moglich.
Deshalb wurde die Beratungsstelle der Vereini-
gung beauftragt, ein passendes Wohnkonzept fiir Men-
schen mit schweren korperlichen und/oder kognitiven
Beeintrachtigungen zu entwickeln. Das neue Wohnpro-
jekt sollte, wenn moglich, in eine normale Wohnumge-
bung integriert werden, um maoglichst normalisierte
Lebensbedingungen zu schaffen. Nach fiinf Jahren inten-
siver Planung und Umsetzung konnte schliesslich im
Horburghof, Basel, ein Unternehmen eingerichtet wer-
den, das fiir 19 Personen mit schweren Behinderungen
Wohnraum und Beschaftigungsmaoglichkeiten bot.
Dieses Projekt hat mir gezeigt, dass solche Ein-
richtungen enorm viel Arbeit erfordern, sowohl bei der
Entwicklung als auch im Betrieb nach der Er6ffnung.
Um die notwendige Betriebsqualitdt aufrechtzuerhal-
ten, muss man standig gegen zahlreiche Widerstande
und Schwierigkeiten ankdmpfen. Doch iiber allem stand
stets der Wunsch, den Bewohnern ein gutes Zuhause
und passende Beschiaftigungsmaglichkeiten zu bieten.
Nattirlich gibt es immer Raum fiir Verbesserungen, aber
eine pauschale Kritik an solchen Institutionen, insbe-



sondere von Menschen mit Behinderungen, ist unange-
bracht. Gerade sie sollten wissen, was alles erforderlich
ist, um gute Lebensbedingungen zu schaffen. Ein gegen-
seitiges Ausspielen dient niemandem.
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Streit um die Deutungshoheit

Ende April 2023 startete in Bern die Unterschriften-
sammlung fiir die Inklusionsinitiative. Die Initiative ver-
langt vom Gesetzgeber, dass er die rechtliche und
tatsachliche Gleichstellung von Menschen mit Behin-
derungen in allen Lebensbereichen sicherstellt. Bis
Ende Oktober 2024 miissen dafiir iiber 100'000 Unter-
schriften gesammelt werden. Ein ambitioniertes Ziel,
das nur erreicht werden kann, wenn alle Behinderten-
organisationen mitmachen und am gleichen Strick zie-
hen. Tatsachlich scheint dieser Teamgeist momentan da
zu sein. Alle grossen und kleinen Verbédnde, Vereine und
Organisationen haben sich der Initiative angeschlossen
und sammeln Unterschriften. Eine solche Einigkeit
unter den Behindertenorganisationen ist jedoch nicht
immer vorhanden. Hin und wieder herrschen Kritik und
Vorbehalte vor, bis hin zur gegenseitigen Ablehnung.

Als ich begann, mich in diesem Bereich zu enga-
gieren, erlebte ich hautnah, wie schwierig das Verhalt-
nis untereinander manchmal sein kann. Die Schwei-
zerische Fachstelle fiir behindertengerechtes Bauen
(heute «Schweizer Fachstelle hindernisfreie Architek-
tur»), bei der ich 1989 meine erste Stelle antrat, war da-
mals in einen heftigen Streit mit einer grosseren Behin-
dertenorganisation verwickelt. Diese Organisation ver-
langte von der Fachstelle, ihren Betrieb einzustellen, da
sie der Meinung war, die Tatigkeiten der Fachstelle
seien unnotig und wiirden bereits von anderen abge-
deckt.



Durch Untersuchungen konnte die Fachstelle je-
doch belegen, dass es erhebliche Liicken in der Umset-
zung des hindernisfreien Bauens gab. Die angreifende
Organisation beharrte aber weiterhin auf die Schlies-
sung der Fachstelle, und es folgte ein jahrelanger
Schriftverkehr, der zahlreiche Ordner fiillte. Bewirkt
hatte das Ganze nichts. Die Schweizerische Fachstelle
fiir behindertengerechtes Bauen liess sich nicht vom
Kurs abbringen und setzte ihre Tatigkeiten fort, was,
wie man heute weiss, auch zum gewiinschten Erfolg
fiihrte.

Ein paar Jahres spater griindete ich mit ein paar
Freunden mit Behinderungen einen Verein in der Re-
gion Basel. Er setzte sich fiir die Gleichstellung von
Menschen mit Behinderungen, insbesondere von Roll-
stuhlfahrenden, ein. Wir sahen unsere Aufgabe darin,
die Bevolkerung fiir diese Anliegen zu sensibilisieren,
denn aus unserer Sicht war dies der Schliissel, um vo-
ranzukommen. Eine ortsansadssige Behindertenorgani-
sation war von unseren Aktivitdten aber nicht angetan.
Ahnlich wie bei der schweizerischen Fachstelle fiir be-
hindertengerechtes Bauen warf man uns eine fehlende
Existenzberechtigung vor, obwohl wir an konkreten Bei-
spielen aufzeigen konnten, dass noch vieles im Argen
lag. Auch wir liessen uns nicht beirren, und schliesslich
legten sich nach einer gewissen Zeit die Vorbehalte.

Das Zentrum fiir selbstbestimmtes Leben (ZSL)
Ebenfalls gewissen Vorbehalten ausgesetzt sah sich
Peter Wehrlij, als er 1996 zusammen mit dreizehn Men-
schen mit Behinderungen das Zentrum fiir selbstbe-
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stimmtes Leben (ZSL) in Ziirich griindete. Das ZSL enga-
gierte sich fir Gleichberechtigung, personliche Assis-
tenz, subjektorientierte Hilfsmittelfinanzierung und
eine hindernisfreie Gesellschaft. Es war in zahlreichen
Gremien vertreten und regelméssig in Printmedien,
Radio und TV prasent.

Die grossen Behindertenorganisationen betrach-
teten das neue Zentrum aber eher kritisch, da sie der
Meinung waren, bereits genug dafiir zu tun. Das Verhalt-
nis verschlechterte sich weiter, als das ZSL begann, die
grossen Behindertenorganisationen wegen ihrer Spen-
denaktionen zu kritisieren. Aus Sicht des ZSL «miss-
brauchten» sie Menschen mit Behinderungen als notlei-
dende Opfer fiir ihre Spendenaufrufe.

Besonders schwierig wurde die Situation, als
das ZSL im Jahr 2006 ein Referendum gegen die 5. IVG-
Revision anfiihrte. Die grossen Behindertenorganisatio-
nen wollten sich trotz Kritik an der Vorlage dem Refe-
rendum nicht anschliessen, da sie befiirchteten, dass die
Finanzierung der Invalidenversicherung als Ganzes ge-
fahrdet ware, wenn die 5. IVG-Revision nicht durch-
kdme. Das Volk nahm in einer Abstimmung Mitte 2007
die 5. IVG-Revision an, und das ZSL unterlag. Nun war
das Verhaltnis zwischen dem ZSL und einigen Behinder-
tenverbdnden endgiiltig zerriittet.

Es entwickelte sich ein regelrechter Streit um
die Deutungshoheit zwischen dem ZSL und mehreren
grossen Behindertenorganisationen, wer die Fithrung in
der Behindertenpolitik innehabe. Noch heute wundere
ich mich dariiber, wie heftig diese Kontroverse aus-
getragen wurde. Niemand gewann sie, denn dafiir war



die Sachlage zu komplex. Nur eines war sicher: Darun-
ter litt die Zusammenarbeit der verschiedenen Organi-
sationen.

Das ZSL setzte seinen Kurs fort und konnte auch
verschiedene Erfolge vorweisen. Schliesslich stellte es
2018 seinen Betrieb ein. Es gelang nicht, eine geeignete
Nachfolge fiir den Geschéftsleiter Peter Wehrli zu fin-
den. Eine spannende, aber auch aufreibende Zeit nahm
ihr Ende.

Manchmal triigt der Schein

Leute, die sich nicht im Behindertenwesen auskennen,
meinen vermutlich, dass die Behindertenorganisationen
untereinander ein harmonisches Zusammensein pfle-
gen, denn dies wird irgendwie erwartet, wenn man sich
fiir diese Thematik engagiert. Viele tun es auch, aber es
gibt auch eine andere Seite. Hin und wieder gibt es auch
grosse Spannungen unter den Organisationen oder be-
teiligten Personen. Umso erfreulicher ist es, dass sich
nun fiir die Inklusionsinitiative wieder einmal alle zu-
sammengeschlossen haben. Hoffen wir, dass das auch
bei der Umsetzung der Initiative so bleibt.
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Es gibt noch viel zu tun...

Nach dem Tod meiner Lebenspartnerin (siehe Seite 90)
ereignete sich etwas Eigenartiges. Da sie nahezu voll-
zeitbeschaftigt war und iiber eine Pensionskasse sowie
eine Unfallversicherung verfiigte, erhielt ich fortan eine
angemessene Witwerrente. Dadurch war ich nicht mehr
gezwungen, einer bezahlten Beschaftigung nachzuge-
hen. Zwei Jahre nach ihrem Tod entschied ich mich da-
her, meine Tatigkeit bei Pro Infirmis, die ich 22 Jahre
lang ausgeiibt hatte, aufzugeben und ein eigenes Biiro
zu griinden. Mein Fokus sollte auf dem Verfassen von
Grundlagen und Biichern tiber die Gleichstellung von
Menschen mit Behinderungen liegen.

Seit 2014 schreibe ich, und eigentlich ging ich
davon aus, dass keine weiteren Aufgaben mehr auf mich
zukommen wiirden. Doch ich tduschte mich: Anfang
2016 nahm Linda Mihlemann, Prasidentin der Stiftung
MOVE, Kontakt mit mir auf. Sie bat mich, ihre Stiftung
zu Uibernehmen, da sie und ihre Stiftungsratskollegin-
nen und -kollegen altersbedingt zuriicktreten wollten.
Nach einer gewissen Bedenkzeit nahm ich dieses Ange-
bot an. Ich besetzte den Stiftungsrat mit neuen Mitglie-
dern und richtete die Stiftung neu aus. Das Ziel lautete,
das Bewusstsein in den Stadten und Gemeinden fiir die
Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen zu
verbessern. Eine Untersuchung iiber die Gemeinde
Aesch (BL), die ich damals durchfiihrte, zeigte, dass die
Umsetzung der Gleichstellung in Gemeinden und Stad-
ten nach wie vor unzureichend war. Zwar haben die Ver-



antwortlichen in vielen Bereichen begonnen, diese An-
liegen umzusetzen, aber der Handlungsbedarf war nach
wie vor gross. 15 Jahre nach der Inkraftsetzung des Be-
hindertengleichstellungsgesetzes war Aesch immer
noch sehr weit von der Gleichstellung entfernt.

Anfang 2019 entschied der Stiftungsrat, kiinftig
nur noch Auszeichnungen an Gemeinden und Stadte fiir
beispielhafte Leistungen im Rahmen der Gleichstellung
von Menschen mit Behinderungen zu vergeben. Die Stif-
tungsratin Chikha Benallal, die aufgrund einer Polioer-
krankung im Kindesalter Rollstuhlfahrerin ist, und ich
wurden beauftragt, mogliche Kandidatinnen ausfindig
zu machen. Eine erste Gemeinde war schnell gefunden,
denn uns war bekannt, dass die Stadt Uster sich seit lan-
gerem dafiir einsetzt, dass die Stadt hindernisfrei und
inklusiver wird. Und tatsachlich zeigte eine Besichti-
gung vor Ort, dass Menschen mit Behinderungen tiber-
all auf Erleichterungen stossen. Die Stadt Uster erhielt
den ersten MOVE-AWARD im Jahr 2020.

In den folgenden drei Jahren zeichneten wir die
Stadt Biel (2021), die Gemeinde Arlesheim (2022) und
die Stadt Kreuzlingen (2023) aus. Alle drei Ortschaften
hatten die Anliegen von Menschen mit Behinderungen
beispielhaft umgesetzt. Bei den beiden Stadten Biel und
Kreuzlingen war dies kein Wunder, denn beide Orte
waren durch ortsansassige politische Personlichkeiten
mit Behinderungen beeinflusst worden. Marc F. Sutter
(FDP), Nationalrat und Vater der Gleichstellungsinitia-
tive von 1998, lebte bis kurz vor seinem Tod in Biel. In
Kreuzlingen wohnt der 2023 wiedergewahlte National-
rat Christian Lohr (Die Mitte). Beide sind Rollstuhlfah-
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rer, und sicher hat dies die Verwaltung dazu veranlasst,
ihre Stadt entsprechend anzupassen.

Etwas anders lag die Sachlage bei der pramier-
ten Gemeinde Arlesheim im Kanton Baselland. Wir
suchten damals einen moéglichen Kandidaten in der
Nordwestschweiz. Ich liberlegte eine Zeitlang, ob viel-
leicht meine Wohngemeinde Riehen fiir eine solche Aus-
zeichnung in Frage kdme. Sie hatte in den letzten 15
Jahren an vielen Stellen entsprechende Anpassungen
vorgenommen. So waren viele Gebaude, Trottoirs und
Tramhaltestellen hindernisfrei und an einigen Stellen
behindertengerechte WC und Parkplatze eingerichtet
worden. Andererseits aber fanden sich keine Anzeichen
dafiir, dass sich die Gemeinde mehr als allgemein tblich
engagieren wollte.

Besser sah es in Arlesheim aus. Wie wir vor Ort
feststellen konnten, engagiert sich die Gemeinde auf
zahlreichen Gebieten fiir die Gleichstellung. Es gibt viele
hindernisfreie Gebaude, einen Strassenraum, der fiir
Menschen mit Behinderungen gut benutzbar ist, und
das Dorf-Schwimmbad ist ebenfalls behindertengerecht.
Es verfligt Uber zwei Badelifte und kann daher problem-
los von Rollstuhlfahrenden benutzt werden. Behinder-
tengerechte Parkpldtze und WC-Anlagen findet man
tiberall in der Gemeinde. Das gilt auch fiir den Dorfkern,
wo es ja immer besonders schwierig ist, und Kompro-
misse gemacht werden miissen. Die Domkirche sticht
hierbei besonders heraus. Neben dem optimalen seitli-
chen Eingang mit einem besonderen Bodenbelag und
den automatischen Fliigeltiiren gibt es auch eine induk-
tive Horanlage fiir Besucher/-innen mit Horbehinde-



rungen. Trotz des hohen Denkmalschutzes konnten die-
se Anpassungen bravourds umgesetzt werden.

Vorbildlich ist die Gemeinde Arlesheim aber
auch bei der Inklusion im Kulturbereich. Vom 4. Sep-
tember bis 23. Oktober 2021 fand die Freiluftausstel-
lung «Inklusiv Arlesheim» statt. Die Ausstellung, organi-
siert vom Wohnheim «Wydehofli», machte das Dorf zur
Galerie. Auf einem Rundgang durch die Gemeinde konn-
te man an 16 verschiedenen Standorten Kunstwerke
und Installationen von Bewohnern und Bewohnerinnen
des «Wydehofli» besichtigen, die in Zusammenarbeit
mit jungen Kiinstlerinnen und Kiinstlern aus der Region
geschaffen worden waren. Es wurden auch Fithrungen
sowie weitere Events und Performances angeboten.

Last but not least zeigt sich das Engagement
auch bei der Website der Gemeinde. Sie ist barrierefrei
gestaltet. Ebenfalls weist das Leitbild verschiedene
Massnahmen fiir die Gleichstellung von Menschen mit
Behinderungen auf. So hélt es unter anderem fest, dass
sich die Verwaltung fiir die berufliche Integration von
Personen mit Behinderungen engagiert. Sie bietet Inte-
grationsprogramme und Eingliederungen an. Zudem
unterstiitzt die Gemeinde die Integration im Bildungs-
bereich und «sorgt fiir Bewegungsfreiheit im Wohn-
umfeld und in 6ffentlichen Einrichtungen, speziell von
Kindern, Behinderten und alteren Menschen». Arles-
heim hat sich, so zeigen die Beispiele, an viele integra-
tive Aspekte herangewagt und ist deshalb eine wiirdige
Preistragerin des MOVE-AWARD 2022.

Ende 2023 beendete die Stiftung MOVE ihre Ta-
tigkeiten und stellte die MOVE-AWARD-Auszeichnung
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ein. Die Grinde dafiir waren sowohl der Mangel an fi-
nanziellen Mitteln als auch die Schwierigkeiten, eine ge-
eignete Kandidatin fiir den zukiinftigen MOVE-AWARD
zu finden. Dies trotz Anfragen bei verschiedenen Orga-
nisationen und Beratungsstellen im Bereich der Behin-
dertenarbeit. Moglicherweise ist die Anzahl der Ge-
meinden und Stddte, die sich intensiv mit der Thematik
auseinandersetzen, noch zu gering. Das zeigt, dass es
bei der Sensibilisierung und Beratung in der Gleichstel-
lung von Menschen mit Behinderungen noch viel Luft
nach oben hat...



Schlusswort

Nach fast 40 Jahren Engagement im Behindertenwesen
und Einsatz fiir die Gleichstellung von Menschen mit
Behinderungen werde ich mich nun mit 63 Jahren all-
mahlich zurtckziehen. Ich denke, dass ich genug getan
habe, und iiberlasse das Zepter der jiingeren Genera-
tion. Sie fragen sich vielleicht, wie ich mein Wirken in
all den Jahren im Riickblick einschitze und was mich
besonders gepragt hat. Nun, um von hinten anzufangen,
es gibt drei Dinge, die mich in dieser Zeit enorm stark
beriihrt haben:

Zum einen die Veranderungen im Bauwesen. Als
ich Mitte der 1980er-Jahre begann, fristete das hinder-
nisfreie Bauen hier in der Schweiz ein Schattendasein.
Das ist heute anders. Dank der von mir teilweise mitent-
wickelten und mitgepragten Grundlagen, gesetzlichen
Bestimmungen, Beratungsstellen und Weiterbildungen
ist diese Bauweise heute bei Architekten eine Selbstver-
standlichkeit geworden. Die schweizerische Architektur
wurde dadurch viel sozialer und nachhaltiger. Die meis-
ten Bauten und Anlagen, die in den letzten 30-40 Jahren
gebaut oder umfassend renoviert wurden, konnen heute
dank diesen Massnahmen von viel mehr Menschen be-
ansprucht werden als frither. Die Benutzbarkeit der
Gebaude ist generell fiir alle einfacher geworden, was
wichtige Grundvoraussetzungen fiir eine gute und
zweckmassige Nutzung der Bauten sind. Gemass der SIA
beruht die Nachhaltigkeit im Hochbau auf den drei Pfei-
lern Okologie, Okonomie und Gesellschaft. Gerade fiir
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den letzten Bereich bildet das hindernisfreie Bauen eine
wesentliche Voraussetzung. Die gesellschaftlichen Ziele
wie Integration, Durchmischung, soziale Kontakte, Zu-
ganglichkeit und Benutzbarkeit konnen nur durch eine
umfassende Hindernisfreiheit erreicht werden.

Das Zweite, das mir besonders stark in Erinne-
rung geblieben ist, ist die Entstehung des «Breite-Ho-
tels» (siehe Seite 64). Ich war mehr als 15 Jahren lang
direkt beteiligt und habe dabei im wahrsten Sinn des
Wortes Blut und Wasser geschwitzt. Besonders intensiv
war die Zeit, in der ich den Trigerverein als Prasident
leitete und eine wichtige Stellung im Betrieb und in den
Finanzen innehatte. Heute habe ich eine grosse Hoch-
achtung fiir kleine und mittlere Betriebe. Das Breite
Hotel ist heute ein bekannter Ubernachtungsort in Ba-
sel, und ich bin auch ein wenig stolz darauf, dass ich
dazu etwas beitragen konnte. Eine wichtige Rolle spielte
jedoch auch, dass ich zufallig zum richtigen Zeitpunkt
am richtigen Ort war.

Am meisten beeinflusst haben mich aber die
personlichen Begegnungen mit Menschen mit Behin-
derungen wahrend zahlreicher Zusammenkiinfte, Ge-
spriche, Meetings und Treffen. Ich kdnnte hier viele
Personen aufzidhlen, aber das erscheint mir nicht sinn-
voll. Nur eine Person méchte ich nennen: Hans B. Thn
lernte ich am Anfang meiner «Karriere» im Bereich des
Behindertenwesens kennen (siehe Seite 13), und er war
fiir mich der Tiroffner in die Welt der Menschen mit Be-
hinderungen. Durch ihn entwickelte ich eine wahre Lei-
denschaft, mich in diesem Bereich zu engagieren. Dafiir
bin ich ihm ewig dankbar.



