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1. In einem Satz: was ist der Assistenzfonds?

Der Assisienzfonds existiert noch nicht. Die Selbstbestimmt Leben Bewegung schiSgt vor, einen
Fonds zu errichten

der alle Gelder welche heute
" ausverschiedensten Kassen
in die Pflege, Versorgung und Betreuung
behinderter und chronisch kranker Menschen fliessen auff Shgt

und jeweils asglobale Summe
dem gemessenen Assisenzbedarf entsprechend
den betroffenen Menschen direkt auf ihr Bankkonto Yoerweist
S0, dass e sel bstbestimmt
die von ihnen benstigte Ass stenz einkaufen

und damit in voller Gleichberechtigung
an der Gesallschaft teilhaben kSnnen
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2. Welche Probleme sind zu ISsen?

A. Was sind "Behinderte"

Allen Menschen mit Behinderungen und chronischen Krankheiten ist gemeinsam, dass Se irgend
etwas - oder vides - nicht auf die selbe Art tun (kSnnen), wie es von "normalen” Menschen erwar-
tet wird. Beim weitaus gréssten Tell der Menschen betrifft die Behinderung nur ganz wenige
Funktionen. Diese Menschen schaffen esmeist, mit Hilfe von dlerlel Tricksihre Behinderung zu
Yberwinden, so dass niemand etwas davon merkt und sie ein v3llig normales Leben fYhren kSnnen.

Bei anderen wiederum ist die BeeintrSchtigung schwerwiegender. Aber mit spezidllen Hilfsmitteln
(z.B. einer Brille, einem H3rgerS, oder einer KrYcke) k3nnen sefast dlesfast genauso gut ma-
chen, wie dle anderen auch. Arbeiten und AktivitSen bei denen die betroffene Funktion besonders
wichtigist (z.B. gut sehen, gut hdren, schnell oder weit laufen) sind fYr diese Menschen - trotz dem
Hilfsmittel - vidlleicht besonders ermYdend oder manchmal nicht m3glich. Aber se kSnnen diese
Schwierigkeiten Yberwinden oder umgehen und fYhren ein fast normales Leben.

Schliesdich gibt es Menschen, deren BedintrSchtigung so massiv daherkommit, dass sie auch mit
Hilfsmitteln kein normales Leben fYhren k3nnen. Sie sind auf spezidle Hilfeleistungen anderer
Menschen angewiesen um z.B. zu atmen, sch anzukleiden, sich an Dinge zu erinnern, gesproche-
ne Worte zu verstehen, zu essen, die Tailette zu benutzen usw.

Man denkt, schwerbehinderte und chronisch kranke Menschen mYssten durch andere, Fachleute
"betreut” und "versorgt” werden, well man gelernt hat zu glauben, in so einem Zustand seien die
betroffenen Menschen so traurig, und schwach, dass se selber gar nicht mehr denken und ent-
scheiden k3nnen, was gut und was schlecht fYr sieist. Man meint, Behinderte und chronisch Kran-
ke fYhlten sich so, wie wenn man eine furchtbare Grippe hat - nur dass sie nie aufhsrt. Und wenn
man e ne so furchtbare Grippe hat, mSchte man doch nur, dass unsirgend jemand umsorgt, Sich
um alleskYmmert und der gute Doktor uns sagt, wie wir ganz schnell wieder gesund und frhlich
werden kSnnen. Man mSchte wie ein Baby getragen und verwshnt werden.

B.  Was ist der Unterschied zwischen Krankheit und Behinderung ?

Im Gegensatz zur akuten Krankheit besteht bei einer Behinderung oder einer chronischen Krank-
heit keine Hoffnung auf schnelle "Besserung”. Im Gegentell, € rzte und andere Fachleute sprechen
nun nicht mehr von Heilung, sondern von Rehabilitation. FYr die Betroffenen heisst das: so gut und
schnell wie m3glich lernen, die BesintrShtigung in all ihren Dimensionen gut zu kennen, neue
Formen und Wege der BewStigung zu finden und ins normale Leben zurYckzukehren.

Bei chronisch Kranken besteht noch immer ein Krankheitsherd - eine Ursache, die sich auf ihren
Gesundheitszustand auswirkt. Bei Behinderten im Gegensatz dazu, ist die Ursache (meist eine
Krankheit, ein Unfall oder eine genetische Disposition) nicht |Shger direkt aktiv. Die T bergShge
sind aber fliessend: die meisten chronisch Kranken sind "Behinderte” - viele ziehen es aber vor,
sich selbst nicht so zu nennen, weil das S0 negativ und hoffnungd ostSnt. Vielen chronisch Kran-
ken wird immer wieder Hoffhung gemacht, bald sai eine Therapie da, die Se wieder gesund ma-
chen kSnne. An dieser Hoffnung verdienen viele gut - auch wenn e oft falschis.

Behinderte haben meist gelernt, ohne diese Hoffnung auszukommen. Sie fhlen sich nicht krank,
sondern eben "anders'. Ausser ihrer Behinderung haben seja noch viele andere Eigenschaften: se
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sind vollstShdige Personen mit Vorlieben, S ken, SchwSchen, WYnschen, Hoffnungen, KrSten,
|deen und was immer halt Menschen so haben. Ihre Behinderung ist fYr sie ganz normal; sie ver-
gessen se fYr die meiste Zeit - ausser wenn sie durch ihre Umgebung darauf gestossen werden,
wenn unnstige Barrieren ihnen den Weg versperren, wenn se wie Mongter oder Dinge behandelt
oder ausgegrenzt werden. Dann tut Behinderung noch vidl mehr weh als Krankheit: Se zerstSrt das
eigene Salbstbewusstsain. Das kann krank machen.

C.  Warum Assistenz, nicht Betreuung?

Betreuung

Wer IShgere Zeit krank war weiss, dass der Wunsch nach totaler Betreuung sehr schnell vorYoer
geht. In den ersten Tagen geniessen wir endlich einmal wie kleine Kinder "armes HSufchen” spie-
len zu d¥rfen und zu wissen, dass alle um uns herum fYr uns denken, schaffen und sich Sorgen ma-
chen. Schon nach wenigen Tagen Krankheit beginnt es aber, uns ganz grSsdich auf die Nerven zu
gehen, wenn unsere lieben AngehSrigen versuchen, uns wie Babies zu bemuttern.

Nicht anders geht es Menschen mit Behinderungen und chronischen Krankheiten. Sie wollen wie-
der zurYck ins Leben, mitmachen, mitbestimmen, Verantwortung tragen, ihrem Alter und ihren
FShigkeiten entsprechend teilhaben an der GesdIschaft.

Betreuung verschiebt die Verantwortung: Der oder die Betreuerin ist verantwortlich £ das Wohl
des oder der Betreuten. "Betreuung” stSkt die Betreuerlnnen: Sewerden fYr alle EventualitSen
geschult, laufend weitergebildet, immer besser bezahlt. Sie geniessen den Respekt ihrer Umgebung
- én gewisse Heiligenschein ist fast nicht zu vermeiden, wenn man sich mit den armen Kr'Yppel
abgibt.

Letztere wird "behanddlt”, "therapiert”, "versorgt”, "gef Yttert", "gewicket", "beschStigt", "gerei-
nigt", "begl Yckt". Von ihm oder ihr wird nur erwartet, dasssie dl diese "BemYhungen" dankbar
|Schelnd anerkennt und Yber sich ergehen |Ssst. Weil man die "Betreuten” as hilflose (Mangel-)
Wesen betrachtet und entsprechend "versorgt”, lernen sie zusSzlich zu der BegintrSchtigung ihrer
Behinderung auch noch, sich hilflos zu fYhlen. Sie werden abhShgig, passiv und hilflos.

Assigenz

Assigtenz it eigentlich nur ein Fremdwort fYr "Hilfe". Wir Behinderten benutzen lieber dieses
Wort, well bel "Hilfe" immer jemand stark sein muss (der Helfer) und jemand schwach (der Hilf-
lose, der passive "Geholfene"). Zwischen Helferlnnen und Gehol fenen besteht ein MachtgefSle:
die einen k3nnen jederzeit selber entscheiden, die anderen sind abhShgig und mYssen die Entschei-
dung Yoer sich ergehen lassen.

Mit dem Wort "Assisenz" wollen wir eine andere Arbeitsbeziehung, e n ausgewogeneres Macht-
verhStnis beschreiben: Beide, Assistenznehmerln und Assstentin, sind vollstShdige ebenbYitige
Menschen. Aber einglr ist Arbeitnehmerin (der Assstent oder die Assistentin) und einelr ist Ar-
beitgeberIn: die behinderte Person. Ohne die Ass stenz abwerten zu wollen kann man in einem
gewissen Sinne sagen, Sesai eine Art von intelligentem Hilfsmittel: Sie erledigt fYr die behinderte
Person jene TSigkeiten, wel che die behinderte Person (wegen ihrer BeeintrShtigung) nicht selber
ausfYhren kann.

Dast3nt luxuriss wer mSchte nicht Diener um sich haben, die einem die|Stigen Arbeiten erledi-
gen. Die Wirklichkeit Seht anders aus. Wer einmal behindert ist entdeckt dies sofort: Assstenz ist
Yoerhaupt nicht lustig sonder - genauso wie andere Hilfsmittel eben - bestenfalls notwendiges 1 -
bel. Selber tun gibt Kraft, Selbstbewusstsein, Kontrolle und Mut. Delegieren heisst stShdig planen,
vorausdenken, Adminigtration und jede Menge von zwischenmenschlichen Problemen [Ssen. Eine

Grundsatzpapier Assistenzfonds SchlYssel zur Selbstbestimung.doc

I Seite 21/



! Ig ZYrich Assistenzfonds - SchlUssel zur Selbstbestimmung

Assigtenz - und m3ge sie noch so diskret und rYcksichtsvoll sein - ist immer eine Bedrohung der
IntimsphSe. Behinderte sind froh um jede Minute, wo Seihre Assistenz nicht benstigen. Die Er-
fahrung zeigt, dass Behinderte die Assistenz eher zu wenig benutzen (wasihrer Gesundheit abtrSy-
lich sein kann) aszu vidl.

PersSnliche Assgenz

Ausser einigen wenigen Einsedlern und vielleicht dem einsamen Trapper im Spaghetti-Western
gibt es keine Menschen, die nicht auf die tSyliche Assistenz von anderen Menschen angewiesen
sind. In unserer Gesallschaft kaufen wir unstSylich jede Menge von Assistenz: wir lassen fYr uns
backen, Kleider nShen, GerSe bauen, unser Essen und Trinken antransportieren, unsere Ausschei-
dungen entfernen, unsere Strassen reinigen, unsere Kinder erziehen, etc. etc. Wir sind uns dieser
Form von Assistenz nicht bewusst, weil wir daf Yr bezahlen, also immer eine Gegenleistung erbrin-
gen. Wir fhlen uns deshalb der assistierenden Person nichts schuldig: es ergibt sich keine perssn-
liche Beziehung. Wir sind (anonyme) Kundinnen, die bel einer anonymen Person eine Leisung
einkaufen. It der Preis zu hoch oder die Leistung qualitativ ungenYgend, wechseln wir die Anbie-
ter.

Die Anbieter ihrersaits verpflichten sich zu nichts mehr als zu ihrem Produkt: wer's nicht haben
will soll's nicht kaufen. Sie versuchen das Produkt so teuer wie mSglich anzubieten, werden aber
gleichzeitig versuchen, billiger und qualitativ besser anzubieten als die Konkurrenz - sonst mYssen
seihren Laden bald schliessen.

Wichtige Leute haben perssnliche Assstenz, weil se nicht (mehr) ales selber machen kSnnen: se
lassen ihre Briefe schreiben, ihre Besorgungen erledigen, der Ehefrau Blumen kaufen etc. Jeein-
flussreicher die Person, desto wichtiger die Rolle dieser persSnlichen Helferlnnen um sie herum.
Von persSnlicher Assistenz wird vor alem totale LoyalitS erwartet und entsprechend bezahlt: se
tut ales so wie wir eswollen, wann und wo wir eswollen.

Menschen mit Behinderungen sind selten wichtige Leute. Aber fYr Sieist Assistenz |ebenswichtig:
ohne sie kSmen sie vidlleicht nicht aus dem Bett, wYrden verhungern, in ihren Ausscheidungen
liegen bleiben, nicht zur Arbeit kommen, keine Kontakte mit der Umwelt pflegen kSnnen, Rech-
nungen nicht bezahlen - sterben. Assstenz bedeutet oft KSrperpflege, Handlungen im intimsten
Bereich einer Person, im Schlafzimmer, in der Toilette, in Haushalt, der Familie, direkt neben der
behinderten Person am Arbeitsplatz etc.

" Esigt darum von grSsster Wichtigkeit, dass die behinderte Person sich diese Assistenz selber
auswShlen kann. Wer m3chte sich schon von einer fremden Person tSylich den Hintern putzen
lassen ?

Esig von grssster Wichtigkeit, dass die behinderte Person selber bestimmt, wer ihr wann wie
und wo hilft. Nur so kann sieihre FShigkeiten Yben, einbringen und ihr Leben selbst bestim-
men.

Tota von fremdbestimmter Hilfe abhShgig zu seinist wohl fYr die meisten Menschen die
schlimmste Horrorvorstellung - auch fYr Behinderte. Die meisten Menschen stellen sich vor,
dann schnell zu sterben bzw. ihrem Leben ein Ende zu setzen - und verdrShgen den Gedanken
ganz schnell. Behinderte erinnern se an diese Horrorvorstellung - und werden darum oft lieber
nicht gesehen. DasmYsste nicht sein: persSnliche Assistenz ist eine menschenw Yrdige Alternar
tive.
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D. Wie sieht Betreuung heute aus?

In der Schweiz i die Gleichung
behindert = krank = hilflos= zu Betreuen = zu versorgen = kogtspielig

tief in den KSpfen der meisten L eute verankert. Im schwelzerischen Gesetz gibt es keine Behinder-
ten - nur "Invalide" und "Hilflose". InvaiditS ist definiert durch (behinderungsbedingte) Erwerbs-
losigkeit. Hilflosigkeit durch den tSlichen Bedarf an "fremder Hilfe" in mindestens2 von 5 "Le-
bensbereichen” - wovon vier das nackte t berleben, der fYnfte "KnYpfen von sozialen Kontakten”
umschreibt. Die entsprechende "HilflosenentschSdigung” (in FranzSs sch "allocation aux impo-
tents') vergtet bei einem maximalen Assistenzbedarf (in alen fYnf Bereichen) gerade ma genug,
um die bendtigte Assistenz whrend ca. 2 - 3 Tagen pro Monat zu bezahlen.

Ausserdem kSnnen sehr arme Behinderte, die nur von Rente, aso unter dem Existenzminimum,
leben f¥Yr "medizinische Audagen” noch bis maximal 2000F. pro Monat erhalten. In den meisten
Kantonen darf davon nur ein Teil ¥ spitalexterne Pflege ausgegeben werden - und das meist wie-
derum nur, wenn die "Pflegenden” einer anerkannten (also quersubventionierten) Spitexorgani sati-
on angehSren.

Dassalbe gilt fYr Krankenkassenleistungen: gemSss Urteil EVG vom 18.12.1998 muss die Kran-
kenkasse an die Pflege zuhause nur soviel bezahlen wie sie BeitrSye an die Pflegeim Heim errich-
ten mYsste. Der KK-Beitrag an die Pflegeim Heim wiederum ist per Dekret des Bundesrates auf
20-70Fr. pro Tag limitiert. Mit anderen Worten: obwohl die Krankenkassen nach Wortlaut des
KVG die Sztlich bestSigten Kosten der Pflege zu Hause Yoernehmen mYssten, decken sie hichs-
tens1 bis 1,5 Stunden pro Tag. Se sind berechtigt, diesen "Zustupf” dle drei Monate durch eine
neue AbklSung in Frage zu stellen.

Allerdingsist die behinderte Person auch hier wieder entmYhdigt: nicht sie selbst, sondern die
Krankenkasse bestimmt, welche "anerkannte Spitex-Organisation™ diese Leistung erbringen darf.
Im Namen der "QualitSsscherung” werden an die Anerkennung durch die KK hohe Anforderun-
gen bezYglich der Ausbildung dieser "Pflegenden” gestellt - was natYrlich die Preise fYr diese Leis-
tung erheblich verteuert.

Geradezu grotesk sind die aus dieser staatlich gedeckter Monopol wirtschaft resultierenden Zahlen:
eine Spitexangestellte, die im Normalfall Behinderte "pflegt” erh3t 25.-Fr. netto in der Stunde. Die
Spitex kassiert daf'Yr von der Krankenkasse bis zu 55.-Fr. pro Stunde und weist gegenYber dem
subventi onierenden Kanton Z Yrich Stundenkosten von 105.-Fr. aus. Da Yoer die KK finanziert,
wird die SpitexangestelIte weder die Katze fYttern, noch Pflanzen giessen noch Kaffee zubereiten.
Es kommt jene Person, welche die Vermittlungsstelle daf Yr auserwShit, und nur zu normalen Ar-
beitszeiten - wenn es eben der Spitex ins Programm pass. Die Spitex entscheidet mit der ihr zuge-
teilten BedarfsabklSung Yber den "wirklichen Bedarf" - auf Grund ihrer eigenen KapazitS.

Zum Vergleich: ein privater nicht saatlich subventionierter Anbieter von Spitexle stungen verlangt
ebenfallsin der Stadt ZYrich 53.-Fr. pro Stunde - bei gleichem Ausbildungsstandard und Lohnni-
veau. Er offeriert zusSzlich einen (leicht teureren) SpSdienst, o dass die Betroffenen nicht schon
um 19 Uhr ins Bett gehen mYssen, und einen Notfalldienst f¥r die Nacht. Und ist immer noch pro-
fitabel.
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Der Witzan der ganzen Gechichte:

Wenn eine behinderte Person zuhause | ebt, kann seim besten Fall 2 Stunden Pflegeassstenz
und ca. 1/2 Stunde Haushalthilfe pro Tag bekommen. Subventionen elngerechnet kosten diese 2
1/2 Stunden an die 300 Fr. pro Tag. Die so finanzierbare Hilfe ist fremdbestimmit, die behinder-
te Person kann a so nicht bestimmen, wer ihr wie und wann auf die Toilette hilft, ihren Unter-
leib reinigt, die Kleider vom Leib nimmt. Assistenz wShrend der Nacht it nicht bezahl bar.

Hilft die Familie, Angehsrige oder Freunde in der Pflege mit, wird dasin keiner Weise unter-
stftzt: es gibt keine BetrSye (ausser einem minimalen Zustupf bei behinderten Kindern), keine
L ohnausfal lentschSdigung, keine Ferien, keine Pensionskasse, seit kurzem auch keine Steuerab-
zYge ¥ die geleisteten Stunden. In den meisten FSlen kracht das familiSe UnterstYtzungssys-
tem frher oder spSer wegen andauernder finanzieller, physischer und /oder psychischer T ber-
belastung zusammen. VSer fliehen in neue Beziehungen. Oft werden zusSzliche Mitglieder des
Systems sdlbst pflegebedYrftig. So ist verstShdlich, dass vide Familien die Ausgrenzung ihrer
AngehSrigen in eine Ingtitution al's Segen empfinden.

Wenn dieselbe Person die heute erhStliche Summein bar bekSne, k3nnte sie sich damit ca. 10
Stunden Assistenz pro Tag zu Bruttokosten von 30.-die Stunde einkaufen. Sie wSe Arbeitgebe-
rin und wYrde bestimmen, wer, wann, wie und wo ihren KSrper berYhrt.

Dadies nicht m3glichist, wird die Person sobald der Pflegebedarf die 2 1/2 Stunden Yoersteigt
ins Heim gehen mYssen. Dort werden weder Freunde noch Familie bei der Pflege mithelfen.
Staat, Kanton, Gemeinden und Krankenkasse bezahlen - dles eingerechnet - zwischen 500.- Fr.
und 800.- Fr. pro Tag. Die LebensquditS ist auf ein Ghettoleben eingeschrShkt: am Rande der
Gesdllschaft, unter "ihresgleichen” wird die selbe Person weder einem Beruf nachgehen, noch
eine Familie grYnden, noch einen Beitrag an die Gesdllschaft leisten k3nnen.
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E. Was zahlen die Sozialzweige ftir Pflege und Betreuung Behinderter heute?

Heim PrivatesWohnen mit | PrivatesWohnen
Spitex (bei KK-Limit) mit Assstenz
KV (KLV 9a) 10.- bis 70.- 30.- his65.- 0.-
IV (Art. 73) 20.- bis 260.- 0.- 0.-
Bau-/BetriebsbeitrSye
Kanton/Gemeinde Ca 138-- Ca. 20.- bis60.- 0.-
Bau-/Betriebsbeitrye Subventionsbeitrag
EL Krankheitskogten Ca. 100.- Bis14.- Bis 66.-
HE/PB 7.- bis30.- 7.- bis 30.- 7.- bis 30.-
FYrsorge Restbetrag
Gesamt pro Tag 275.- bis598.- 57.- bis 169.- 7.- bis96.-

Die ungleiche Finanzierung fYhrt dazu, dass zumindest die H3fte der Personen mit Assistenzbe-
darf nur noch die MSglichkeit seht, Schin eine Ingtitution einwel sen zu lassen. Um diesem Miss-
stand wirkungsvoll entgegen zu treten, ist es zwingend notwendig, en einheitlich geltendes In-
strument (BedarfsabklSung) zur Erhebung desindividuellen Assistenzbedarfs zu schaffen - unab-
hShgig davon, ob die Betroffenen eine ingtitutionalisierte oder integrativ normalisierte Lebensform
wShlen. Die Koordination unter den KostentrSyern wYrde damit erheblich vereinfacht werden; erst
recht, wenn diese gemeinsam einen Ass senzfond spiessen oder zumindest klar umrissene Assis-
tenzbereiche zu finanzieren hSten.

Aus unserer elgenen Heimerfahrung wissen wir, dass mit den Pflegebedarfsstufen geschummelt
wird, weil das System sonst nicht funktionieren wYrde. Das Heim, bzw. der ihm verbundene Arzt,
legt fedt, in wel che Pflegebedarfsstufen die Heimbewohnerinnen gehSren. Je hSher der angegebene
Pflegebedarf, desto hdher die BSV-Gelder, "HilflosenentschSligung” und andere Subventionen.
Eine echte Kontrolle dieser Angaben findet nie statt. Das System wYrde sonst zusammenbrechen,
denn die maximalen Subventionen decken die effektiven Kosten bei extrem PflegebedYrftigen nie.
So mYssen Menschen mit hohem Assistenzbedarf durch solche mit niedrigem in einer Mischrech-
nung quersubventioniert werden. Solche komplexen Mischrechnungen und Subventionen nach
historischen gatt logischen Kriterien haben - wie aus der Landwirtschaft bestens bekannt - groteske
Folgen. Ingtitutionen sind auf Behinderte angewiesen, die wenig Assisenz benstigen, um mit dem
so "verdienten” Geld die Pflege jener Menschen zu subventionieren, von denen man lieber weniger
hat aber in deren Namen die ganze 1 bung abgehaten wird: jene mit hohem Assi stenzbedarf.

Durch diese Quersubventionierung werden nicht nur jene Personen mit eher niedrigem Assistenz-
bedarf - jene die eigentlich "draussen” leben kSnnten - in Ingtitutionen gezwungen, sondern auch
die Behinderten, welche einen hohen Assisienzbedarf ausweisen - und angeblich nur in einer Insti-
tution leben kSnnen - werden in eben diese gezwungen: die vermischte K ostenrechnung suggeriert
nSmlich, dass der ingtitutionelle Aufenthalt bei Schwerbehinderten g¥nstiger ist d's die Finanzie-
rung einer PersSnlichen Assigenz rund um die Uhr.
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F. Was sind Existenz- und was Assistenzkosten?

Die Diskusson wird immer wieder erschwert, wenn die Bereiche Existenzsicherung und behinde-
rungsbedingte Mehrkosten (u.a. Assistenzbedarf) miteinander vermischt werden. FYr die nStige
Unterscheidung 1St die K ostentransparenz momentan stark zu wYhschen Yorig, wo z.B. in
Wohnheimen ein Zimmer einen Pensiongpreis von 3000.- Franken im Monat aufwelst! Diese e-
norme Zahl kann der Realit§ nur dann entsprechen, wenn in ihr Zimmerreinigung, WSschebesor-
gung, KYchenfYhrung und andere Aufgaben der HaushaltsfYhrung (bei der Menschen mit Behin-
derungen oft auf Ass stenz angewiesen snd) miteingerechnet (quersubventioniert) werden. Grund-
sSzlich sollen Erwerbseinkommen, oder Renten (dameist nicht existenzsichernd, mit ErgShzungs-
lelstungen aufgestockt) die normaen L ebenshaltungskosten decken. Aufgabe einer Assistenzent-
schSdigung (AE) ist hingegen die Abgetung behinderungsbedingter Mehrkosten.

Wer die Diskussion um Zahlen ernsthaft fYhren will, muss darum zwischen Existenz- und Pflege-
kosten (Assstenzkosten) strikte unterscheiden. Rente und "normale” Ergshzungdestung EL de-
cken nur den einfachen Existenzbedarf. Unsere Zahlen beinhaten fol gerichtig keine Renten und
keine einfachen ErgShzungd eistungen - sondern nur die zus3zlichen, behinderungsbedingten
Mehrkosten. In der heute gShgigen Praxis werden diese K ostenarten laufend vertuscht und ver-
mischt. So kann man z.B. feststellen, dass gewisse Heime ganz legal e nerseits Pensionskosten fYr
Kost (aus der gemeinsamen HeimkYche) und Logis (in einem minimalen Einzelzimmer) 3000.-Fr.
pro Monat und auf der anderen Seite sehr wenig Betreuungskosten berechnen. Das hat einen ein-
fachen Grund: 1 ber "Kost und Logis' zapft die Indtitution Rente und EL an. Die maximale Sub-
vention fYr die (behinderungsbedingte) Haushaltsarbeiten anderseits deckt die Kosten bei
Schwerstbehinderten nie - wird also Yoer den Posten "Kost und Logis' quer-subventioniert. So be-
zahlen Behinderte die (behinderungsbedingten) Kosten der Haushatsasssenz ausihrer (aufs Exis-
tenzminimum beschrSkten) Rente, wel che eigentlich die nicht-behinderungsbedingten L ebens-
kosten decken sollte.

Diese Quersubventionierungspraxis funktioniert im Bereich des privaten Wohnens nicht. Diesist

an sich auch richtig so - nur wird dabei f3schlicherweise der Eindruck erweckt, dass Assstenz zu
Hause bel Personen mit hohem Bedarf teurer ist a's Pflege und Betreuung in einer Ingtitution.
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Schema der Finanzfliisse
unter den Sozialversicherungszweigen bei persénlicher Assistenz
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G. Limiten bei Wohnen zu Hause

Assistenzfonds - SchlUssel zur Selbstbestimmung

Rein theoretisch it niemand dazu gezwungen, bestimmite L eistungserbringer - mit ihrer Bindung
an einen Wohnort, der eingeschrShkten zeitlichen Flexibilit und der minimalen Wahim3glichkeit
hinsichtlich der die IntimssphSre ber'Yhrenden Personen - zu beauftragen, die nStige Hilfe zu geben.
So gesehen, kann jeder das Modell der Perssnlichen Assistenz wShlen. Daaber die Finanzierung
des Assistenzbedarfs schnell einma mehrere tausend Franken (bis zu 14 000.-) Yoersteigt, steht
diesem Ansatz auf dem Papier die harte RedlitS entgegen, in welcher darYber hinaus ein Grosstell
der Betroffenen nur Yoer geringes Einkommen verfYgt. Aber auch die mangel nde Finanzierung des
Wohnens zu Hause ganz algemein zwingt Menschen mit Assistenzbedarf in Institutionen. Somit
wird es relevant, welche Sozial versicherungszwei ge perssnliche Assistenz anerkennen und welche
Limiten in der Folge der einsaitigen Ausrichtung auf die stationSe Pflege und Betreuung im ein-

zelnen gesetzt werden.
Assgsenzbereich |Bedarf proTag |BedarfproTag |Limitegenerdl Limite bel Per-
in Stunden in Franken Snlicher Asss
tenz
Selbstsorge Biszu4 Std Biszu 120.- 40 Min KV 105 Min EL
Haushaltsfyhrung | Biszu 2 Std Bis zu 60.- 4000.-/Jahr EL |30 MinEL
MedizinischeBe- |Biszu 1l Std Biszu 50.- Dorscheid (nichts, | (nichts, wenn bei
handlung wennbe Sdbs- | Selbssorge ausge-
sorge ausge- schspft)
schdpft)
Therapie Biszu2 Std 1-2 Std /Woche
Kommunikation, |Biszu2 Std Biszu 60.- 7.- bis21.- HE 7.- bis21.- HE
Orientierung, Mo- GebSdendol met-
bilit scher 100.-
Panung, lebens- | Biszu 8 Std Biszu 240.- 7.- HE 7.- HE
praktische Begle -
tung
T berwachung, Biszu8 Sid Biszu 160.- Dorscheid (nichts, | (nichts, wenn bel
Nachtdienst Nachtpauschde | 50.- wennbe Sdbs- | Selbssorge ausge-
sorge ausge- schspft)
schdpft)

H.  Was wollen die Betroffenen?

WYrde die Finanzierung der Assistenz pl3tzlich mSglich, wYrden sich wohl vorerst Yoerraschend
wenig Schwer- und Schwerstbehinderte fYr ein Leben ausserhalb der sicheren Indtitution entschei-
den. Die meisten Menschen schrecken vor unbekannter Freiheit zurYck.
Wer mehrere Jahrein einer Ingtitution vor allem gelernt hat, hilflos zu sein, bringt kaum den Mut,
die Tatkraft und die organisatorischen FShigkeiten auf, um in die Freiheit auszubrechen. Auch
wenn das Zentrum fYr Selbstbestimmtes L eben oder andere spezidisierte Organisationen diesen
Menschen Beratung und UnterstYtzung anbietet, steht ihnen doch ein langer Lehrpfad bevor. Oft
mYssen sie Jahrzehnte dlte, tief verankerte Denk- und Reaktionsmuster neu erarbeiten, all die Feh-
ler und Lernprozesse erwachsener Menschen nachholen, vor denen sie zeitlebens "geschtzt" wur-

den.
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Alle Betroffenen mSchten aber gemeinsam eines. an dieser Gesallschaft in dl ihren Facetten teil-
haben. Vor der damit verbundenen Eigenverantwortung werden viele noch Angst haben - aber
auch dasist lernbar.

Vidleicht ein paar hundert Schwer- und Schwerstbehinderte und chronisch Kranke kSmpfen ver-
zweifelt um jeden Tag ausserhalb der Ingtitution. Jeder und jedevonihnenist Mesterininder 1 -
berwindung unendlich verzwickter Barrieren, im Organisieren von Nebenwegen, im Durchhalten.
Sie wYrden von einem Tag auf den anderen von der oft fast nicht zu ertragenden Angst erl3st, am
Ende doch ihre UnabhShgigkeit und Freiheit zu verlieren. Viele dieser Menschen kennen SpitSer
und Heime von innen - Se wissen, welche Trostlosigkeit Sie erwartet und gerade darum setzen se
all ihre Lebensenergie ein, um nicht noch einmal dorthin zu kommen.

EswSe gelogen zu behaupten, dass dl diese Behinderten Wert auf eine subjektorientierte "freie”
Finanzierung legen. Die meisten k3nnen sich kaum vorstellen, was das bedeuten wrde. In Tat und
Wahrheit Snd sefroh um jede halbe Stunde Assistenz, die Sie von irgendwo ergaitern kSnnen. Nur
einige wenige wissen, was mit selbstbestimmter Assstenz msglichist - z.B. weil Seschinden
USA, Kanada, Schweden, Norwegen, Deutschland oder .. sterreich danach umgesehen und inten-
siv damit beschStigt haben. Sie wissen, dass der zentrale SchiYssel zur Gleichberechtigung eine
Machtverschiebung - weg vom mSchtigen "Helfer" hin zum "Geholfenen” - verlangt.

A Was wollen die professionellen Helferinnen?
Die 1 berzeugung " Gutes zu tun" motiviert ungemein. Wird das auch noch mit einem Lohn ge-
krsnt, kSnnte es nicht besser kommen. "Helfen" as Beruf birgt allerdings einige bSse Falen:
" JestSker man als"Helferln" wird, desto schwScher - relativ und absolut - werden die
"Geholfenen”
Die wachsende Hilflosigkeit der Opfer verstSkt den Helfertrieb des TSers
" Esentsteht ein Teufelskrais, in welchem TSer und Opfer sehr bald nicht mehr wissen,
wer jetzt eigentlich welche Interessen hat - ein symbiotisches AbhShgigkeitsverhStnis
entsteht, welches bei de Seiten weder geniessen noch aufgeben kSnnen.

Der Effekt ist als"Helfertrip” 1Shgst bekannt. Ausgebildete professionelle Helferl nnen wissen theo-
retisch auch, dass nur was den anderen Skt Hilfe - jede andere Form der "Hilfe" egentlich Miss-
brauch darstellt.

Die Helfer-Fale 1St sich auf der individuellen Ebene fast nicht vermeiden, so lange die Entschei-
dungsmacht (und damit die Verantwortung) strukturell bedingt so ungleich verteilt ist.

Die meigten professionellen Helferlnnen wYrden unserem Wunsch nach einer finanzierten Assis-
tenz theoretisch zustimmen - allerdings oft mit der EinschrShkung "das kommit halt nur fYr die Eli-
te unter den KSrperbehinderten in Frage". Beobachtet man das Verhalten dieser Leute, merkt man
schnell, dass zwischen rationaler Erkenntnis und emotionaler Wunschwelt tiefe GrSoen klaffen.
Instinktiv wehren sie sich gegen jeden auch noch so kleingten Schritt in Richtung gel Sster AbhSh-
gigkeit - auch die abstrusesten Argumente sind gut genug, um wieder und wieder Bedenken datt
verShdernde Taten in den Vordergrund zu stellen.

Obwohl die Forderung nach einer bedarfsgerechten Ass stenzentschStligung seit Jahrzehnten an
oberger Stelle auf der Wunschliste der Dachorgani sation der schweizerischen Behinderten-
Selbghilfe (ASKI0O) steht, schlief das Traktandum bis zum vehementen Auftreten unserer kleinen
Gruppe sainen ungest3rten Dornrdschenschlaf. Jetzt, wo das Bundesamt fYr Sozial versicherungen
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das Themaim Rahmen der vierten IV G-Revision endlich traktandiert, sind nicht etwa die BefYr-
worterlnnen erwacht: die Gegnerlnnen mischen in jedem m3glichen Gremium tatkrStig mit -
meist mit offiziell proklamiertem "Wohlwollen" und faktischer Sabotage.

Wir meinen, Angst um ihren Job mYssten eigentlich nur jene Betreuerlnnen haben, die schlechte
Arbeit liefern. Wir Behinderten werden immer allerlel Formen von Assistenz benStigen, also Ar-
beitspl Sze schaffen. Im Gegenteil, in einer offenen Konkurrenz (an Stelle der heutigen Staats-
Misswirtschaft) wYrden die wirklich guten Dienstlei sterlnnen vom Markt belohnt - und die neuro-
tischen Selbstbefriedigungshelfer verschwinden. Das br&chte viel Segen Y dle. Wir meinen, die
heutige eigentlich unm3gliche Situation, welche den Diendleistern eine Verantwortung aufbYrdet,
die sie eigentlich gar nicht tragen k3nnen - nSmlich f¥r das Gl Yek ihrer erwachsenen Schutzbefoh-
lenen - macht die wirklich professiondlen und ehrlich um unser Wohl bekYmmerten krank. Von
einem punkto Machtverteilung und Verantwortung ausgewogenen DienstleistungsverhStnis kdnn-
ten auch sie nur gewinnen - weil sie wieder einfache Menschen statt verknorzte Engel sein dYrften.

J. Was will die Gesellschaft?

Die GesdlIschaft - das sind natYrlich wir alle. Wir alle mSchten m3glichst viel Einfluss und Gestal -
tungsmacht aber mSglichst wenig Verantwortung; ein logischer Widerspruch. Wir dle mSchten
schine, intelligente, zuverl Sssige perfekte Menschen um uns haben - speziell, wenn sie fYr unsar-
beiten sollen. Wir mSchten alle wenig Steuern bezahlen, aber die Sicherheit, einen perfekt funktio-
nierenden Staat im RYcken zu haben, der jegliche Unbill bessitigt bevor sie uns st3rt. Wir m3chten
in der Natur leben - mit allem Komfort natYlich und ohne die | Sttige Nebenerscheinung von
Schwche, Krankheit und Tod, wenn'sirgendwie geht.

Wir Behinderten erfYllen die Rolle des symbolischen Totenkopfsim Studienzimmer des mittelal -
terlichen Intellektuellen: Memento Mori - denk immer an Deine Sterblichkeit. Wer will das schon?

Seit 150 Jahren predigt uns die Wissenschaft, dass sie in K Yrze ale Krankheiten im Griff haben,
alle Gebresten heilen, jabald einmal Ungterblichkeit f¥r alle (Reichen) offerieren werde. Die Reli-
gion der Gesundheit hat die Religion des Guten ersetzt - das Kranke hat dem BSsen den Garaus
gemacht. Teufd und Hexen kommen verkleidet als Viren, Bakterien und Prionen daher - und wer-
den mit dlerle giftigen Chemikalien exorziert. Nach der neusten Definition der WHO von Ge-
sundheit benstigt jeder ErdenbYrger dauernde Sztliche Hilfe - weil niemand so gesund sein kann.
Die dlseits propagierte Norm vom perfekten Menschen ist immens profitable fYr eine masslos
boomende Gesundheitsindustrie, die an EigenmSchtigkeit, Profitsucht, Korruption und Verlogen-
heit jegliche Ausschweifungen mittelalterlicher KirchenfYrsten in den Schatten sellt.

| nteressanterwel se hat eine Erfindung zum Schutz der einfachen Menschen vor der Unberechen-
barkeit von Krankheit und Unfal diese Industrie erst ekrm3glicht: die Krankenkasse. Ohne sewSe
die EntmYnhdigung aller "Kranken" durch die Gesundheitsindustrie gar nicht denkbar. Die Kran-
kenkasse - al's eigenstShdiges Unternehmen an stetem Umsatzwachstum interessiert und durch
Staatlich geschtzte, automatische RYckkoppel ung zwischen Ausgaben und subseguenten Einnah-
men vor jeglichem unternehmerischen Risiko geschtzt - ist selbst symbiotisch mit der Gesund-
heitsindustrie verknYpft. Alles was das Wohl der Kranken betrifft wird von nun an zwischen (ge-
winnorientiertem) Leistungsanbieter und dem selbst wachstumsorientierten Zwi schenfinanzierer
Krankenkassenkartel|l ausgehandelt. Greift der Angesichts dieser Monsterkonzerne immer schwS
cher werdende - aber im Namen der Armen mitfinanzierende - Stast mal ein, dann hSchstensum
im Nachhineln einem weiteren Schritt in Richtung totaler Macht des Systems seinen segnenden
Stempel aufzudrYcken. Echte Instrumente, um sich gegen die tSylich teurere Religion der Gesund-
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heit zu wehren hat er schon lange abgegeben - die Mehrheit der Palitikerlnnen verdient schon lan-
ge mit.

Wir dle - die Gesell schaft - wissen, dass es so nicht weiter gehen kann. Wir hSren schockiert von
Rationalisierung, Rationierung, der Schliessung unserer ortsnahen, dezentralen KrankenhSuser zu-
gunsten von zentralen Gesundheitsfabriken, von QualitSsgeschwafel welches noch hihere Preise
legitimiert und den Klientlnnen noch weniger Mitsprache einrSumt. Konsumentenmedien erklSen
uns offen, woran das System krankt, um dann im nSchsten Atemzug von der neuesten Lohnerhs-
hungsrunde der ChefSzte zu berichten. Wir stehen hilflos da und bezahlen unsere staztlich ver-
schriebenen PrSmien.

In einem Gesundheitssystem, das die Betroffenen abhShgig macht und ihnen jegliche Mitbestim-
mung nimmt (alles natYrlich unter dem Vorwand der Sorge um das Wohl deslieben Dummer-
chens) kSnnen die anderen beiden Partner (Diengtleistungsanbieter und Finanzierer) sich gegensai-
tig endlos erpressen: LeistungskYrzungen werden sofort an die "Kranken" weitergegeben - die
schreien PflichtgemSss auf und protestieren gegen die K Yrzungen - und wieder dreht sich die Kos-
tenspirae aufw3ts.

Die Vorstellung einmal ernsthaft krank und dann total abhShgig von diesem YbermSchtigen Ge-
sundheitskartell zu seinist fYr die meisten von uns der Inbegriff des Horrors. Wir verdrShgen ihn
so schnell es geht - und mit ihm auch alles, was uns an unsere eigene Schwche, an Krankheit und
Tod erinnert: die Kranken, Behinderten und Sterbenden. Damit erzeugen wir fYr diese Menschen
genau die RedlitS, vor der wir uns so fYrchten.

Es gbe einen Ausweg: die radikale Demaskierung der Gesundheits- und Pflegeindustrie. Die Er-
kenntnis, dass € rzte, Pflegende, Apotheker und wie dl die hochrespektierten MedizinmShner und -
Frauen sich nennen m3gen nur - wie viele andere - einfache GeschStemacher sind. |hr GeschSit
spinnt Goldf Sen aus unserer Angst vor Krankheit, SchwSche, Abweichung, Behinderung und
Tod. Einige bieten uns guten Service - andere hauen uns Yoers Ohr, wie das halt Yoerall so gent.

So lange wir Kranke, Schwache, Behinderte und Sterbende behandeln wie unnstigen stSrenden
Abfall - so schnell wie m3glich aus den Augen - wird das GeschSt ewig bl Yhen.

K Eine Definition des Problems

Das Problem, dases zu |Ssen gilt, heisst konkret:

" Wie kann die von einigen Menschen mit Behinderungen benstigte Assistenz durch Dritte so
organidert und finanziert werden, dass die Betroffenen ihr Leben so norma und selbstbestimmt
wie mSglich, integriert in der Gesdllschaft |eben kSnnen.
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3. Wie funktioniert der Assistenzfonds genau?

A. Ist der Assistenzfonds das Gelbe vom Ei?

Nein! Mit dem Vorschlag des Ass senzfonds propagieren wir eine NotlSsung, die sich unseres
Erachtensin der heutigen Schweiz mit relativ wenig Gesetzes- und VerordnungsShderungen und
darum relativ schnell verwirklichen |Ssst. Ehrlich um die LebensqualitS der weniger M&htigen
bemYhte Sozia demokraten und ehrliche Bef Yrworterl nnen der | dee von freien BYrgerlnnen in ei-
nem sozialen Markt aus den bYrgerlichen RShgen sollten das Modell beide glei chermassen unter-
stYtzen k3nnen. In dar Annahme, dass es noch ehrliche Politikerlnnen gibt" meinen wir, dass das
Modéll auch politisch readlisierbar wSe.

B.  Was wére eine Ideallbsung?

| deal erwei se mYsste der gesamte Gesundheits-, Pflege- und FYrsorgemarkt radikal umstrukturiert
werden, dahingehend, dass der dritte Partner - die Kranken und Behinderten - gleichberechtigt am
Diskurs Yoer alles, was die Gesundheit betrifft, beteiligt wSe. Das liefe auf eine radikale Entmach-
tung der Gesundheitsindustrie - inklusive Versicherungen - hinaus und wYrde Pfrndein zig-facher
Milliardenhshe neu verteilen. Darauf werden wir wohl noch ein paar Jahrzehnte warten mYssen.

C.  Warum nicht gleich eine Assistenzentschédigung?

Eine bedarfsdeckende Ass senzentschSdigung wSre schin...

Eine Ass stenzentschSligung wie siein der 4.1V G-Revision auf der Traktandenliste steht wYrde

bei bedarfsdeckender Ausgestaltung wenigstens die Behinderten aus der AbhShgigkeit befreien.
Auch damit wSre das Leben behinderter Menschen noch kein Zuckerschiecken. Mit knappen As-
sistenzgel dern zu wirtschaften, Verantwortung fYr das eigene, schwierige Leben zu Yoernehmen ist
auch nicht jedermanns Sache. Allerdingsw3e uns damit die M3glichkeit, wenigstens zwischen der
schwierigen Freiheit und der entmYhdigenden AbhShgigkeit zu wShlen, gegeben.

Eine echte Befreiung behinderter Menschen aus der AbhShgigkeit von ihren "Helferlnnen” ist aber
nur msglich, wenn die Betroffenen ihre Assistenz auch wirklich as Kundl nnen einkaufen und
selbst bezahlen k3nnen - dso selbst Yoer genYgend Geld verfYgen.

Tricks des Bundesamtes fYr Sozalversicherungen

Die VorschlSye, die zur Zeit vom Bundesamt fYr Sozialversicherungen auf den Tisch gelegt wer-
den, sind sowelt absehbar bestenfals ein Versuch das gesamte Flickwerk mit noch einem Leuko-
plast zu verzieren. Wahrscheinlich aber bewusst nur reine Kosmetik:
" Eineeinfache Umbenennung der v3llig ungenYgenden "HilflosenentschSdigung” zum neuen
Namen "Ass stenzentschSligung” ist Etikettenschwindel und sicher nicht was wir brauchen.
Soll die LSsung wie vorgeschlagen "kostenneutral sein” gleichzeitig aber auch Sinnes- und
geistig und psychisch Behinderten glelchermassen zugute kommen - soll also der bestehende
"Kuchen" f¥r die "Hilflosen" einfach auf noch mehr M Ynder aufgeteilt werden - kann jedes

! Die Motion von Nafionalr&in Christine Goll "Schaffung eines Assisterzfonds f¥r Behinderte", eingerécht im Dezemier
1999, 13 denBundesat ein, die gesetzlichen Grundlagen zur Schaffung eines Assisterzfonds fYr Behinderte spSedersim
Ralmender4. IV G-Revision vorzuegen. Der Fonds soll Behindertendurch eine kostendederde Finarwierung perssnlicher
Assistere ein selbstbestimmtes Lebenermglichen. Die heute begehenden Schittstellen zwischen Invalidenversicherung,
anderen Sazidversicherungszweigen (AHV, UV, MV, KV), ErgSreungs eistungen, Sazialhilfe sowie die Beitrye der Kan-
tone und Gemendenim Berdch der Finanzierung sind zu berYtksichtigenund in eéinemgemeénsamenFinanziemungstrSger
zukoordinieren
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Kind ausrechnen, dass niemandem wirklich geholfen wird. Vielmehr handelt essich bel diesem
Vorschlag um einen Trick mit dem versucht wird, die Behinderten gegeneinander auszuspielen.
Sozusagen aus SolidaritS sollen die heutigen EmpfShgerlnnen eines (niemals den BedYrfnissen
entsprechenden) Almosens mit denen teilen, die noch gar nichts bekommen (und die um jeden
weiteren Franken ringen).

BundesrSin Dreifuss glaubt an die"TYr in der Angel"-Taktik: zuerst eine (v3llig ungenYgende)
kleine AssisenzentschStligung fYr ale - dann von Jahr zu Jahr der Kampf um die Anpassung auf
eine brauchbare H3he. Dieses Spiel kennen wir aus der HilflosenentschStligung schon zu genY-
ge.

Die Alternativvorschl Sje des BSV gehen von weiteren Finanzspritzen an die |V in der Gris-
senordnung von 300-600 Millionen Franken fYr die EinfYhrung einer AssistenzentschSligung
aus. Dabel weiss jedes Kind, dass das Parlament nicht einmal bereit i<t, die gegenwStigen 1V-
Defizite zu decken - geschweige denn neue Ausgaben zu bewilligen. DaswSre vidleicht noch
verzeihlich, wSe danicht die unbestreitbare Tatsache, dass auch weitere 600 Millionen das
Problem NICHT ISsen. Bezogen auf die ca. 80'000 Menschen im 1V-Alter, diein der Schweiz
Assistenz benstigen, wSen das gerade mal durchschnittlich 8 bis 16 Fr. pro Tag. Umgerechnet
auf die durchschnittlichen Kosten einer Spitexstunde (77.-Fr.) bedeutet das ca. 6-12 Minuten
Pflege.

Schlussfolgerungen:

" Eine bedarfsgerechte, subjektorientierte AssistenzentschStligung ist nur durch massive Umla-
gerung von Geldern aus der (objektorientiert finanzierten) Versorgungs ndustrie politisch reali-
Serbar.

Dazu braucht es elne massive Neustrukturierung der gesamten Finanzierung im Langzeitpfle-
gebereich. Sehr vide Gesetze und Verordnungen mYssten auf nationaler und den kantonalen
Ebenen geShdert werden.

Daswird in der Schweiz viele Jahre dauern.

D.  Wie funktioniert's theoretisch?

Der Assistenzfonds besteht aus a) einer Kasse (AFK) und b) einem Bedarfsabkl Sungsgremium
(BAG). In der Leitung der AFK sitzen Vertreterlnnen der verschiedenen Versicherungs- und Fi-
nanzierungskSrperschaften und Vertreterlnnen der Betroffenen. Im BAG sind € rzte, Reha-
Spezialistinnen, Pflegespezidistinnen und die Betroffenen vertreten.

1. st oder wird eine Person assistenzbed\Ytftig, meldet Se' sich bei der AFK an.

2. Die AFK beauftragt das BAG, den genauen Assistenz-Bedarf der Person abzuklSen.

3. DasBAG (eventudl regionale Zentren) ermittelt den Assistenzbedarf auf Grund eines
" objektiven" Bedarfsabkl Sungs nstrumentes (wahrscheinlich abgestuft in ca. 5-10 As-
dstenzstufen + Abweichungen nach oben und unten auf Grund spezieller VerhStnisse).
Der Bedarf wird sowohl in Stunden asauch in Franken festgelegt, wobel die Umrech-

! Im folgenden ist mit "assistenzbedVrftige Persn" oder "Betroffene.” immerauch der oder die gesstzliche Vertreterin (z.B.
bei Kindernoder ertmYhdigten Pesonen) einbezogen DasAssisterzgeld gehdrt allerdings eindeutig der behinderten oder
chronisch kranken Persn und darf - z.B. bei UnmYndigkeit - nur in dessen Interesse verwerdet werden
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10.

nung in Franken auf die notwendige Qudifikation der Assigtenz (in drel Stufen: nicht
qualifiziert, wenig qualifiziert, hoch qualifiziert) RYcksicht nimmt.*

Variante a Die AFK vertellt die benstigte Summe auf ale nach heutiger Gesetzgebung
f¥r die Finanzierung aufkommenden Stellen und stellt dort im Namen der Person
Rechnung.

Variante b: Die AFK erhSt automatisch von allen involvierten Finanzierungsk3rpern
Pauschal betrSye auf Grund der jShrlich ausgerechneten Durchschnittswerte.

Die AFK Yberweist den von der BAG festge egten Betrag monatlich auf das Pogt-
checkkonto der behinderten oder chronisch kranken - d.h. assistenzbedYrftigen Person.
Die betroffene Person (oder deren gesetzliche Vertreterin) kauft die benStigte Assstenz
entweder auf dem freien Markt ein, oder kauft einen Platz in einer Ingtitution.

Die betroffene Person fYhrt wShrend den ersten drei Monaten pr&ise Buch Yoer dlein
Auftrag gegebene Assigenz (Art, Dauer, Preis, Quittungen), versehen mit den Unter-
schriften und Ausbildungsattesten der ass stierenden Personen. Siereicht diese nach 3
Monaten der BAG ein.

Die BAG kontrolliert nach 3 Monaten, ob und wie die ausgef Yhrte Assistlenzzeit und -
QualitS mit dem festgestelIten Bedarf Ybereingtimmt. Unter BerYcks chtigung von sai-
sonaden Schwankungen, Ferienzeiten etc. kann sie Anpassungen nach unten und oben
vornehmen, um den tatsSchlichen Bedarf einzugrenzen. N$tigenfalls (z.B. bei sehr gro-
ben Abweichungen ) kann sie eine weitere PrYfungsperiode von 1-2 Monaten vor-
schreiben.

Keine Korrekturen sind vorzunehmen, wo das marktgerechte Verhalten der betroffenen
Person Vorteile (d.h. Assistenz zur selben QualitS aber zu g¥nstigeren Preisen und
damit Ersparnisse) bringt. Im Gegenzug soll auch der Einkauf von Ass stenzstunden zu
hSheren Preisen nur dann zur Anpassung fYhren, wenn die betroffene Person Yoerzeu-
gend klarmachen kann, dass die ursprYngliche Vorgabe unberechtigt niedrig war.

Nach Ablauf der PrYfungsperiode wird der festgel egte Assistenzbetrag monatlich au-
tomatisch auf das Bank- oder Postcheckkonto der betroffenen Person Yoerwiesen. Das
BAG kann periodische NeuprYfungen (z.B. alle 5 Jahre bei konstanter Behinderungs-
art) durchfYhren. Im Gegenzug kann die betroffene Person oder ihre gesetzliche Vertre-
tung bel gravierenden VerShderungen der Situation eine Neubestimmung verlangen.
Die Umrechnungstabelle Stunden in Assistenzbetrag (nach Assistenzqualit3sstufe)
wird periodisch den L ohnbedingungen in der Schweiz - auch unter BerYcksi chtigung
der RYckmel dungen aus den individuellen PrYfungsperioden - angepasst. Die entspre-
chenden Auszahlungen werden automatisch angepasst.

E.  Gibt es funktionierende Modelle?

PersSnliche Asssenz angtelle von Versorgung in einer Ingtitution setzt Sch weltwelt durch. Auch
und gerade in armen L Shdern setzt man heute weltweit auf die dezentrale Assistenz, weil so lokae
Ressourcen effizienter genutzt werden k3nnen. Verschiedene europSsche L Shder (Holland, DS
nemark, Schweden, Itaien) sowie USA und Kanada kommen ganz von den Ingtitutionen ab bzw.

! Bei denhdchsten Assisterzstufen - bei deren im heutigen Systemdie Betroffenen normaerweise in einer Institution "ver-
sorgt" werden- ist darauf zu actten, dass der Assistenzbeitrag den effektiven Kosten Rechnung tr3gt. Institutionenerhaltenja
dam keine weiteren BeitrSye fYr die Versorgung der betroffenen Person, mYssenaso volltrarsparent rechnen.
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setzen ganz auf das Modéll der perssnlichen Assistenz. In anderen L Shdern (Deutschland, .. ster-
reich, Frankreich) ist der Umbau auf verschiedenen Stufen erst in Arbeit.

Die Finanzierung der Modelleist so unterschiedlich wie die Herkunftd Shder. In Schweden kennt
man das halb subjekt- halb objektorientierte Modell STIL : die Betroffenen schliessen sch zu As
s stenzgenossenschaften zusammen und erhalten das (individuell ermittelte) Assstenzgeld im Kol-
lektiv. Dieses 9|t die (individuell ausgesuchten) Assstentlnnen an. Betroffene besorgen die
Vewatung f¥r ale, Stundenguthaben k3nnen z.B. fYr Ferien aufgespart werden. € hnliche, wenn
auch nicht deckungsgleiche Modelle gibt esin den anderen skandinavischen L Shdern. InHolland
wurde vor ein paar Jahren das PersSnliche Budget eingef Yhrt und IS¢t seit Anfang 2000 die ge-
samte Heimfinanzierung ab, in Deutschland und .. sterreich ermsSglicht das Pflegegeld ein gewis
ses Mass an autonomer perssnlicher Assisenz. Die Koppel ung an anerkannte Ass stenzvermitt-
lungsorganisationen oder - wieim Fall .. sterreich - an Stundengutscheine verhindern aber den
volkswirtschaftlich wichtigen Beitrag an die Kosteneingrenzung durch die Betroffenen selbst. In
den USA und in Kanada snd es die privatwirtschaftlich organis erten Krankheitsversicherungen,
die (den gut versicherten d.h. vormals meist gut Verdienenden) den Einkauf von persSnlicher As-
sistenz ermglichen, aber auch staatliche Ingtitutionen wie z.B. UniversitSen bieten eigene (nicht
persSnlich orientierte) Ass stenzdienste an.

Die Erfahrungen sind - global gesehen - durchwegs positiv. Je nach Modell sind natYrlich auch
unterschiedliche Probleme festzustellen. Insgesamt mYssen die Betroffenen vidl lernen: verantwor-
tungsvolle/r Arbeitgeberin zu sein ist einem nicht in die Wiege gelegt. Arbeitspl Sze fYr Betroffene
aller Behinderungsarten entstehen: Beratung, Ausbildung zur und Verwaltung der persSnlichen
Assistenz erfordert das spezifische Knowhow, welches gerade Betroffene einbringen kSnnen. Klar
ist, dass die Umstellung zur persSnlichen Assistenz nicht fYr Spar'Youngen (Beispiel Pflegeversi-
cherung in Deutschland) missbraucht werden darf. Integration kommt im Endeffekt in Sch selbst
nicht billiger a's Segregation, bringt aber den Betroffenen und der Volkswirtschaft al's Ganzes be-
deutend mehr.

F.  Was bedeutet "objektorientiert"?

Objektorientiert - im Gegensatz zu subjektorientiert - nennt man Finanzierungsmodelle, in welchen
eine Ingtitution Geld erhSt, damit Sie irgend einen Zweck erf¥lt - z.B. die Versorgung der Bed'ri-
nisse behinderter und chronisch kranker Menschen. In der Landwirtschaft z.B. wurden noch bis
vor kurzem Milliarden f¥r Produktesubventionen ausgegeben unter dem Vorwand, dieswYrde die
armen Bergbauern vor dem Ruin - und damit die Schweiz vor der ZerstSrung der Kriegsversor-
gung - retten. In der Folge entstand eine groteske Pseudowirtschaft, in welcher fYr Milliarden 1 -
berschYsse am Markt vorbei produziert wurden, um sie dann wiederum mit Milliardensubventio-
nen zu vernichten oder im Audand zu verscherbeln. Derweil mussten immer mehr der kleinen
Bauern ihre Betriebe aufgeben und das Schweizervolk bezahlt noch immer Yberrissene Preise fYr
seine Lebensmittel. Den Profit sackten industrielle Grossbauern und ihre starken subventionierten
VerbShdeein.

Dielngtitution wird alsein Objekt subventioniert. Es profitiert zuerst eénmal die Ingtitution. In der
Gesundheits- und Behindertenindustrie ist diese Form der Finanzierung gang und gSoe. Sie basiert
auf der | dee, dass ausgebil dete Fachleute wissen, was ¥ die betroffenen Personen (ursprynglich
"die Patienten”, heute "die Klientinnen") notwendig bzw. gut ist.
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Der eigentliche Kunde - nach Definition, derjenige der fYr ein Produkt bezahlt - ist der Finanzierer
(oft der Staat, bzw. Sozialversicherungen). Er subventioniert die Diengtleister dafr, die Betroffe-
nen zu versorgen. Der Preis der Leistung wird zwischen Anbieterin (Diengtleister) und Finanziere-
rln ausgehandelt. 1999 erhielten die Diendtleister der Schweiz rund 8,4 Milliarden Franken f¥r die
"Versorgung" von rund 190'000 Behinderten. Das macht rund 120 Fr. pro Tag und behinderter
Person. Das sind vidle Arbeitspl Sze.

Die"QualitS" der angebotenen Leistung wird bisher vor alem vom Dienstleister bestimmt. Er
weissja, was die Versorgungsobjekte benstigen. Nach der neuesten Idee des Parlamentes sollen
neuerdings vertraglich zwischen Finanzierer (z.B. BSV) und Diendleister ausgehandelte sogenann-
te "Qualit3sanforderungen’ festgelegt werden, um zuk Ynftige Subventionen zu rechtfertigen. Mit
QualitS im eigentlichen Sinn des Wortes (nSmlich den Aspekten eines Produktes DIE DER
KUNDE W1 NSCHT) hat das dlerdings wenig zu tun.

In diesem System gibt eskeine Kundinnen - nur Objekte der Versorgung. Der Anbieter des Pro-
duktes"Versorgung" bestimmt selbst die Nachfrage, die QualitS, den Preis und die Handel smen-
ge. Im Namen der "Effizienzgeigerung” wird jetzt sogar noch vorgeschlagen, dass " Doppel spurig-
keiten abzubauen seien”, d.h. wasimmer an Konkurrenz der Diengtleister Yoriggebliebenist (Kar-
telle Snd sowieso die Norm), soll jetzt mit offiziellen Kartellabsprachen oder sogar mit Monopolen
verhindert werden. Dasist so, wie wenn ein einziger LebenamittelhShdler vom Staat beauftragt
wSe festzulegen, wer in der Schweiz was zu essen benstigt und dann dieses Essen auch noch sei-
ber herzustellen und zu verkaufen. Wie sich sol che Wirtschaftssysteme entwickeln, wie Qualits,
Preis und Angebot der Lebensmittel sich verShdern, konnten wir an den stalinistischen Systemen
im Ogten studieren.

Kranke und Behinderte sind diesem System fast vollkommen ausgeliefert. Sie snd die zu bearbel -
tende AckerflSche: wann immer die Anbieter finden, e bekSnen nicht genug Geld, k3nnen sie

L eistung und QualitS des Produktes vermindern, dann schreien die Betroffenen planmSssig auf.
Mit etwas Gl Yck spuckt der Staat noch mehr Geld an die Anbieter aus und das Spidl beginnt von
vorn. Inder Rolle der "Versorgten" haben sie keinerlel Verantwortung. Da kein Zusammenhang
zwischen ihrem Verhalten und den ihnen persSnlich zugeteilten Ressourcen besteht, und ihre Be-
d¥rfnisse sowieso nie gedeckt werden, ist ihnen im Prinzip v3llig egal, wievid das System kostet -
solange sie irgendwie Yoerleben. Wer passiv mitmacht wird verwaltet, wer aufmuckt dient dem
Anbieter zur Legitimation seines Einkommens.

G. Was bedeutet "subjektorientiert"?

Subjektorientiert bedeutet, dass Geld nicht an Ingtitutionen, sondern direkt an jene Menschen aus-
bezahlt wird, fYr die das Geld gedacht ist. Zum Beispiel in der Landwirtschaft: anstatt den Bauern-
stand Yoer die Milchwirtschaft zu subventionieren (was zur Milchschwemme, zu grassierender
Subventinitisin der Milchverwertungswirtschaft und zu entsprechenden 1 berschussvernichtungs-
kosten fYhrt) unterstYtzt man die Landwirte direkt. Die Bauern haben pl3tzlich ein aktives Interesse
daran, nur gerade sovid zu produzieren wie sie verkaufen k3nnen, ihre Produkte in QualitS und
Preis den BedYfnissen des Marktes anzupassen. Kein Mensch fragt danach, ob der Bauer die Sub-
vention versSuft oder in sainen Betrieb steckt - Dasist sein Problem. Seltsamerwei se hdren wir von
den Feinden dieses " Giesskannenprinzips' auch nie den Vorschlag, nur noch die armen Bauern zu
subventionieren.

Schon seit Jahrzehnten mahnen unabhShgige Volkswirtschaftler, dass die UnterstYtzung an Behin-
derte und Kranken subjektorientiert zu erfolgen hSte. D.h. dasvom der Gesdllschaft Y Sie einge-
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setzte Geld soll zuerst ganz direkt die kranke oder behinderte Person erreichen und von ihr nach
eigenem Bedarf wieder ausgegeben werden, um die benstigten Diende stungen auf einem freien
Markt einzukaufen.

Einige dieser Mahner verstecken ganz egoistische Mative: Se mSchten gleichzeitig mit der sub-
jektorientierten Finanzierung auch noch das Bedarfsprinzip einfYhren, also nur noch jenen Geld
geben, die"arm" sind und zwar nur gerade soviel, dass sieirgendwie Yoerleben. DaswSe natYrlich
das Ende jeder Gleichberechtigung behinderter Menschen. Sie mYssten arm sein, um Unterstt-
zung zu bekommen und bekSmen gerade soviel, dass sie immer arm bleiben wYrden. Solche Spar-
Ybungen sind volkswirtschaftlicher Unsinn, dennim Teufelskrei's der Armut gefangenen Betroffe-
nen wYrde auch der letzte Rest von Wille sich anzustrengen gr'Yndlich gebrochen. Wer solche PSS
ne hegt, dem it die Gesdllschaft ds Ganzes vSllig egd - solange seine Profite immen.

Andere schreien auf, sobald se dasWort "Markt" auch nur hSren. Sie behaupten, Markt sai die

I nkarnation des BSsen schlechthin. Bei genauer Beobachtung stellt man fest, dass Se selbst sich
mit VergnYgen im Markt bewegen, Preise vergleichen und aushandeln, Kartelle bilden, Monopole
verteidigen, Gewinne anlegen und ihre Ersparnisse per Aktienmarkt maximieren etc. Se verteidi-
gen eigentlich nur ihr vermeintliches Recht a's "BeschYtzer der Schw&cheren”, andere - nSmlich
die Behinderten und Kranken - vom Markt fernzuhalten. Sie verteidigen ihre Position a's konkur-
renzlose Anbieter.

In der subjektorientierten Finanzierung erhalten Behinderte und Kranke e ne volkswirtschaftlich
sehr bedeutende Rolle: wenn sie sdlbst ein Interesse daran haben, m3glichst gute Qualit§ zu m3g-
lichst niedrigen Preisen einzukaufen, bilden sie das natYrliche Gegengewicht zu den Interessen der
Diengleister. Nur die Betroffenen dsinformierte, denkende, whlende Kundinnen k3nnen die
Preise von Diengtleistungen unter Kontrolle halten und gleichzeitig deren QualitS stShdig fSrdern.
Das erfordert auch von Behinderten und kranken Menschen einen aktiven Beitrag, ist Verantwor-
tung. Aber wenn die Anrei ze gimmen, werden se diese V erantwortung wahrnehmen und dabei
gewinnen.

Das m3glicherweise "unschSne" an der Subjektorientierung - mindestensin den Augen al jener,
die noch von der schdnen Wt der freiwilligen Almosen trSumen - ist, dass Behinderte und Kran-
ke, wenn sie schlau und geschickt handeln, " Gewinne machen" kSnnten. D.h. Geld sparen und auf
die Seite legen k3nnten. Wo kSmen wir denn dahin, fragen sie, wenn der Staat einem MillionS
noch Geld nachwirft. Hier versteckt sich das ganze Vorurtell gegen Behinderte: unsere ganze Wirt-
schaft beruht darauf, dass Erfolgreiche (auch) vom Staat Erleichterungen und Subventionen be-
kommen. Wer Menschen zu Erfolg bringen will, muss Erfolg auch bel ohnen. Nur, wer will schon
erfolgreiche Behinderte ?

H.  Wer legt fest, wieviel eine behinderte Person bekommt?

Im heutigen System it das reine Gl Ycksache: Je nachdem, wann und wo eine Krankheit oder ein
Unfall jemanden erwischt, sieht die Finanzierung total anders aus. Ein erwerbstSiger Mann, der
beim AufhShgen eines Bildes bei sich zu Hause vom Stuhl 31t und seine WirbelsSule bricht, be-
kommt danach von 1V, SUVA und Pens onskasse zeitlebens ca. 80-90 % seines Einkommens zum
Zetpunkt des Unfalles. Seine Ehefrau die zu Hause die Kinder grosszieht, beim Fengterputzen von
der Bockleiter fSIt und sich die selbe Verletzung zuzieht, bekommt eine Hausfrauenrente von
hSchstens 2004 Fr - wenn sSe vorher schon einma gut verdient hat. Songt weniger. Thr Kind, dem
die salbe Verletzung durch einen betrunkenen Autofahrer zugef Ygt wird, bekommt nach jahrelan-
gem Streit mit dessen Haftpflichtversicherung im besten Fall die Pflege und Rehabilitationskosten
und eine Einmal entschigung von vielleicht 1000000 Franken ergtattet. Dann gibt's lebendang ei-
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ne Rente von ca. 1300.-Fr. im Monat. Kommt das Kind mit einer kaputten Wirbe sSule zur Welt,
oder hat es a's S3ugling eine Krankheit, die seine Wirbelslule zerst3rt, gibt@ auch keine Einmal-
entschSHligung, die Pflegekosten-Deckung der |V spottet ihrem Namen. Die Familie muss hat so
gut f¥r das Kind aufkommen, wie sie kann. Als Erwachsene wird die Tochter mit 1300.- Fr. Rente
pro Monat ihr Leben leben mYssen. Weitere Unterschiede gibt es zwischen verschiedenen Behin-
derungsarten, zwischen Kantonen, ja sogar zwischen verschiedenen Gemeinden. Entscheidend ist
auch, ob eine behinderte Person oder ihre Familie sch wehren kann, ob die Behinderung gerade
popul S (z.B. K3rperbehinderung, Blindheit) ist oder eher verpsnt ist (z.B. psychische oder geistige
Behinderungen), ob die behinderte Person ein herziges M Sichen oder ein entstellter Junge, in
"tYchtiger Mann" oder "nur" eine Frau ist. Es gibt sozusagen keinen Zusammenhang zwischen den
durch die Behinderung entstehenden K osten und ihrer Deckung durch die verschiedenen K Sssdli.
Niemand bestimmt wirklich, wieviel jemand erhSt. In alen KSssdli sind SachzwShge, undurch-
sichtige Verordnungen, Sympathien, ZufSle, Beziehungen und Filz ausschlaggebend - nicht Per-
sonen.

Anders, wenn die Person in eine Ingtitution kommt - was bel mittel schwerer bis schwerer Behinde-
rung fast unweigerlich geschehen wird. Das Heim legt zusammen mit dem Heimarzt fest, welcher
Pflegestufe jemand angehsrt. Dann kassiert es die Subventionen, die kantonalen BeitrSye, die Bei-
trSye der Wohngemeinde und die Spenden der Bev3lkerung. Eine Mutter eines schwerbehinderten
Kindes erzShlt, e erhalte nie Zeichnungen ihrer Tochter: die werden an den jShrlichen "Bazaren"
verkauft, um die Heimkosten zu bezahlen.

Wird ein Assistenzfond gegrYndet, bestimmt eine spezielle Abteilung nach einem "objektiven”
Ermessungsbogen den gesamten Bedarf an Assistenz jeder berechtigten Person. Im Gremium Sit-
zen nicht nur € rztlnnen, Pflegespezialistinnen und Rehabilitationsfachleute, sondern auch Vertre-
terlnnen der Behinderten - welche aus Erfahrung am eigenen K3rper abschSzen k3nnen, welche
EinschrShkungen wel chen Assistenzbedarf ausi$sen. Das fY alle Schweizerinnen und Schweizer
gleichermassen g¥itige Erfassungsinstrument ist natYrlich niemal's perfekt und muss laufend ver-
bessert werden. Aber esermsglicht eine faire Zuteilung der Ressourcen.

I Wie wird der Bedarf einer Person fair gemessen?

Im Rahmen des Projektes " Experiment Assistenzdienst” der Pro Infirmis ZYrich hat das Zentrum
f¥r Selbstbestimmtes L eben folgendes Erhebungsformular entwickelt. Es zeigt u.E. den richtigen
Ansatz, auch wenn man es scher auf der Basis der damit gemachten Erfahrungen weiterentwi-
ckeln kSnnte:

Minuten/Tag Franken/Tag

Qualifikation der Assistenz:, A | B | C A B C

Aufstehen: Morgentoilette,anziehen usw.

FrYhstYck: zubereiten, essen/trinken, versorgen usw.

\1.1 Total Selbstsorge Morgens

Mittagessen: zubereiten, essen/trinken, versorgen usw.

Mittagtoilette: WC, Zahne putzen, usw.

\1.2 Total Selbstsorge Mittags

Abendessen: zubereiten, essen/trinken,versorgen usw.

Zubettgehen: Abendtoilette, ausziehen, betten, lagern u

1.3 Total Selbstsorge Abends
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Periodische KSrperpflege: Haar-/Nagelpflege, Mo-
natspflege bei Frauen, allg. Gesundheitspflege usw.
1.4 Total Selbstsorge Periodisch

Medizinische Behandlung: Medikamente, Infusi-
on,Spritzen, Dekubitus, Diabetes, Blutdruck, Wundbe-
handlung, Blasen-/ Darmentleerung usw.

Therapie: Bewegungsiibungen, mobilisieren, durch-
dehnen, massieren, Atemtherapie, inhalieren, abklopfen,
absaugen usw

2. Total Therapie / Behandlung

ErnShrung: einkaufen, verrdumen, Vorratshaltung,
Festessen usw.

Kleidung: Waschepflege, Betten machen, Schuhpflege
usw.

Geschirr: abwaschen, abtrocken, verrdumen usw.

Reinigung: putzen, Treppenhaus wischen, Fenster put-
zen

Ordnung: aufrdumen, Abfall entsorgen, Briefkasten lee-
ren

Handwerk: Kleine Reparaturarbeiten, Wartung von
Hilfsmitteln, heizen usw.

Flora/Fauna: Haustierhaltung, Gartenpflege usw.

Administration und Finanzen: Budget,
Korrespondenz

3. Total Haushalt

Kinderbetreuung: Hausaufgabenhilfe,
spez. Unternehmungen

Erwerbsarbeit: vorlesen, dolmetschen,
planen, Mobilitat

Aus-/Weiterbildung: vorlesen, dolmetschen, Mobilitat

..ffentliches Engagement: vorlesen,
dolmetschen, Mobilitat usw.

4. Total Arbeitsgebiete
Information: vorlesen, Korrespondenz, Kommunikation
Planung: Assistenzplanung, Planen der Zeitgestaltung

Lebenspraktische Beratung/Begleitung
Fortbewegung und Orientierung

5. Total Lebenspraktisches

Total Assistenzbedarf tags Yber

(sehe Fortsetzung auf der folgenden Seite)
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Stunden Sfr.

\6. Total Assistenz Tags Std. & Sfr:
T berwachung: Atemgeldhmte,
Altersverwirrte, Selbstgefahrdung
7. Total PrSsenz Tags in Std. & Sfr:
Nachtdienst: umlagern, WC, Uberwachung usw.
8. Total PrSsenz Nachts in Std. & Sfr:

Gesamttotal (pro Tag)

Legende:
DiegrYnen Felder sind von den Assistenznehmer | nnen al's Sdl bsteinschSizung auszufYllen.
Die Qualifikation A erf¥lit jedeR, der/die einen Haushalt fYhren kann; die Qualifikation B
verlangt Verantwortungsbewusstsein und eine geeignete PersSnlichkeit fYr intime Handlun-
gen;die Qualifikation C entspricht einem Diplomder Krankenpflege oder einer Aushildung als
GebS dendol metscher In, Physiotherapeutin oder eéinem Beruf aus der Psychiatrie,

J. Welche Lebensbereiche wiirden durch Assistenz gedeckt

Wir weisen noch eéinmal ausdrYcklich darauf hin, dass die aufgef Yhrten Assistenzbereiche keine
‘Neuerfindungen' sind, sondern heute bereitsin alen "Pflege e stungen™ erbracht werden. Sie stel-
len eine absolute Notwendigkeit fYr ein menschenw Yrdiges L eben dar. Mit der EinfYhrung einer
bedarfsgerechten AE, wel che volkswirtschaftlich ohne Mehrkosten redisiert werden kann, wYrden
jedoch bestehende Kartelle - durch Lei stungsauftrSye und QualitSss cherungamassnahmen mit
dem Bundesamt fYr Sozial versicherungen zusSzlich gefestigt - durchbrochen werden. Menschen
mit Behinderungen kSnnten ihren Assstenzbedarf dort einkaufen, wo ihnen das beste Preis-

L eistungs-VerhStnis geboten wird - und somit Eigenverantwortung dort wahrnehmen, wo sie dazu
durchausin der Lage Snd.
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Tabdle Asagenzbereiche

# Sdbssorge
Ankieiden, Auseiden, Toilettengang, Intimpflege, Ksrperpflege, Gesundheitspflege,
ErnShrung, Essen/trinken, Aufstehen, Zubettgehen, KSrper lagern und umlagern

Dieser Assigenzbereich ist fYr K3rper- und Mehrfachbehinderte zentral . Er entspricht dem

L eistungskata og der Grundpflegeim KV G. Das Urteil des Eidg. Verscherungsgerichtsim
Fall Dorscheid trifft hier Betroffene mit aler Wucht, da die Leistungen bei Pflege zu Hause
in der Folge von den Verscherern derart limitiert (bis auf 40 Minuten pro Tag) werden, dass
ein Zwang ins Heim entsteht. Die in den einzel nen Kantonen mehr oder weniger benutzer-
freundlich ausgestaltete M3glichkeit, Yoer die ErgShzungd eistungen eine "Privat angestellte
Pflegekraft” zu finanzieren, vermag die Grenze ein wenig (105 Minuten pro Tag) aber nicht
genYgend herauszuschieben.

#  FYhrung des persSnlichen Haushalts
Nahrungszubereitung,Handwerk, Wartung von Hilfsmittel, Einkaufen, Blumen- / Garten-
pflege, WSschepflege, Haustier haltung, Wohnungsreinigung, heizen, Adminigtration und Fi-
nanzen

Essen und kochen sind in der Finanzierung voneinander gelS<t, obwohl eins das andere be-
dingt. Personen, die hier Hilfe brauchen, kSnnen je nach Region unterschiedlich stark sub-
ventionierte Diengte (Haushalts/ Familienhilfe) in Anspruch nehmen. Die Kosten Yoer-
nimmt h3chstens eine Zusatzversicherung der Krankenkasse - welche fYr Behinderte aber ob
des Vorbehalts hSufig nicht abschliessbar ist. Wer Anpruch auf ErgShzungd eistungen ht,
kann einen jShrlichen Betrag von 4800.- (dies entspricht 30 Minuten pro Tag) geltend ma-
chen.

# Medizinische Behandlung
Medikamente, Infuson, Soritzen, Diabetes, Blutdruck, Dekubitus, Wundbehandlung, Blasen-
/ Darmentleerung

Diese Leistungen gehSren laut KV G in die obligatorische Krankenversicherung und entspre-
chen in etwa den Massnahmen der Behandlung gemSs KLV 7. Auch se sind vom Dor-
scheid Urteil tangiert - so dass das Damoglesschwert Yoer Betroffene, die gleichzeitig zur
Grundpflege auf diese Leistungen angewiesen sind, noch schneller herunter schiSt.

# Therapie
BewegungsYbungen, mobilisieren, massieren, durchdehnen, Atemtherapie, inhalieren, ab-
klopfen, absaugen

Auch dies kann die PersSnliche Assstenz durchaus lernen. Therapie wird nicht zu einem
Extraereignis, sondern | Ssst sich in den normalen Tagesablauf integrieren. Die Krankenkas-
sen limitieren auch diesen Bereich stark (in der Regel auf einmal pro Woche), wShrend in
den IV Inditutionen Therapie zum festen Bestandteil des Aufenthaltes gehsrt.
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# Kommunikation, Orientierung, Mobilit&
Dolmetschen, Orientierung, Vorlesen, Korrespondenz, Fortbewegung

Diese Assigenzbereiche snd von entschel dender Bedeutung, damit Menschen mit Behinde-
rungen am gesdllschaftlichen Leben teilnehmen kSnnen. Wie oft reden Nichtbehinderte mit-
einander, wielange lesen sie die Zeitung oder erledigen ihre Korrespondenzen, wievide Me-
ter legen e zurYck, um zur Arbeit zu fahren, einzukaufen oder einem Hobby zu frénen?
Gehsrlose, Sehbehinderte, Sprachbehinderte, M ehrfachbehinderte und stark KSrperbehin-
derte, deren Mobilit§ auch mit geeigneten Hilfsmitteln nicht genYgend gewShrleistet i<,
sind hier auf Assistenz angewiesen. GebSdendolmetscher, Behindertentransportdienste,
Bibliotheken fYr Sehbehinderte werden zwar subventioniert, ihre Inanspruchnahme ist aber
zeitlich wiefinanziell stark eingeschrShk.

#  Planung, lebenspr aktische Ber atung/Begleitung
Ass stenzplanung, Zeitgestaltung, Tagesstrukturierung, lebenspraktische Beratung / Beglei-
tung

Insbesondere Geistig- und Psychisch- und Mehrfachbehinderte snd hier auf Assistenz an-
gewiesen. Nur wenige Spitexorgani sationen bieten im Sinne der Psychiatrischen Grundpfle-
ge eine Leistung zu Hause an, welche darYoer hinaus ebenso wie die K3rperpflege unter die
Limitierung nach dem Dorscheid Urteil fS1t. Ansonsten sind Betroffene bei dieser klassi-
schen Form der Betreuung auf inditutionalisierte L eistungserbringer angewiesen. Dieserei-
chen vom Konzept des betreuten Wohnens Yber die Wohnheime und WerkstSten der 1V bis
hin zum Aufenthalt in einer Psychiatrischen Klinik. Eine Umlagerung der kollektiven Leis-
tungen ist auch deshalb wichtig, damit diese Menschen ihre Lebensform whlen k3nnen und
von jenen Assistenz erhalten, denen sie vertrauen.

# T berwachung, Nachtdienst

I nsbesondere schwer KSrperbehinderte, die sich nicht selbstShdig drehen k3nnen, benstigen
Assstenz in der Nacht. Aber auch ein Teil der Gelstig- und Psychi schbehinderten brauchen
jemanden, den sie gegebenenfalls rufen k3nnen, oder dYrfen tagsYber nicht alleine gelassen
werden. Diese Diengtleistung ist bel der Finanzierung im Privatbereich nirgends vorgesehen.
Namentlich Atemgel Shmte mYssen stShdig Yoerwacht werden. In Artikel 7 KLV als Mass-
nahme der Behandlung aufgezShit, welche der Kontrolle und Erhaltung von vitalen Funktio-
nen dient, fSIt auch diese unter die Limitierung nach dem Dorscheid Urteil. Ausserdem sind
hier Spitexorganisationen gar nicht mehr in der Lage, diesen Aufgabenbereich abzudecken.
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4. Wieviel wird das kosten?

Assistenzfonds - SchlUssel zur Selbstbestimmung

A.  Was kostet die Betreuung insgesamt heute?

Tabelle: Heute bekannte Allgemeinkosten’

Per sonen/PlQ ze

Individuell f¥r AE (1997) IV:
HilflosenentschSdigung
PflegebeitrSye fYr Kinder
Hauspflege

Total BezYgerInnen
Individudl im Kollektiv (1997) 1 V:
Diendleistungen Dritter

Indiv. SonderschulbeitrSe
Berufliche Massnahmen

Total

K ollektiv (1995) IV:
Sonderschule

Wohnheime/ TagesstSten

Berufl. EingliederungsstSten
WerkstSten

Total 1V anerk. BezYger Innen®
TransportkostenbeitrSye

Private Behindertenhilfe
AusbildungsstSten fYr Fachpersonal
Total

Heutige Ausgaben von IV
Kantonal 1V:

Sonderschule
Wohnheime/TagesstSten
WerkstSten etc.

Total ca.

Heutige Ausgaben von 'V und Kantonen

UVund MV:
HilflosenentschSigung/PB der UV
HilflosenentschSdigung/PB der MV

22 000

ca. 6000
ca. 2000
ca. 28 000

400
30 000
10 000

30000
ca. 20 000
10000
22 000
ca. 55000

1265
173

Jahr
1995/1997

130 Mio
30 Mio
10 Mio
170Mio

2,5Mio
300 Mio
250 Mio
552,5Mio

330 Mio
440 Mio
2,2 Mio
220 Mio
992,2Mio
10 Mio
160 Mio
34 Mio
204 Mio

900 Mio
400 Mio
ca. 300 Mio
1,6 Mrd

12 Mio
15 Mio

! AuszYge vom Bericht desEDI zu Handen des Bundegates Noverrber 1996
2 Die H3he der AssistenzertschSdgung ist gem$s Auftrags andie Arbeitsgruppe "Assi sterzentsch&ligung” vom 18.6.1998
mit den ertsprechenden Kostenfolgen (inkl. -verlagerungen) zu berectmen Dabei sind ausgeherd vom IdAFiSoll -Bericht
folgerde Varianten vorzuegen: 1) Kostenneutraler Umbavy, 2) Volkswirtschaftliche Mehrkosten von insgesant ca.650 Mio.
Frarken, 3) Volkswirtschaftliche Mehrkostenvon insgesamtca.330 Mio. Frarken
3 ca.33% der PIStzein von der IV subventionierten Institutionenwerdenvon Peronen belegt, welche im Sinne desGesetzes

(noch nicht) a's leistungsbereditigt gelten.

Grundsatzpapier Assistenzfonds SchlYssel zur Selbstbestimung.doc

in MiIIioneij

AE zus3zl. Mittel?
330 650

170 500 820

Summe:

7225 10525 13725

Summe:
17147 20447 23647

Summe:
ca. 1900

Summe:
ca. 3500
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Assistenzfonds - SchlUssel zur Selbstbestimmung

Alter shereich:
Hilfl osenentschSdigung 37000 340 Mio
Private Altershilfe 224 Mio
Total heutige Ausgaben AHV 564 Mio Summe:
Heutige Ausgaben ca. 4100
ZusSzliches (teilweise nicht in Zahlen bekannt):
Krankenkassen Spitex/Langzeitbereich  ca. 64 000 ca 90 Mio
Krankenkassen Heime ca. 86 000 ca. 820 Mio
EL an Krankheitskosten ca. 100000 ca 14Mrd
Kanton/Gemeinde Heime der Wohlifahrt  ca. 40 000 ca 1Mrd
Kantone/Gemeinden an Offene Altershilfe 1Mrd
Total Ausgaben EL, KV, Kantone/Gemeinden 4,3Mrd

Summe:
H eutige Gesamtausgaben der Sozial aweige/Kogtentr Sger 8406,2

B.  Wieviele Menschen sind auf regelméssige Assistenz angewiesen?

Assigenzbedarf der potentiellen BezYgerl nnen

Aufgrund der IV Statistik, den inihr aufgef Yhrten Funktionsausfallgruppen und breit abgestYtzten
SchSzungen 1St sich die BezYgerstruktur fYr eine AssistenzentschSdigung im 1V Bereich umreis-
sen. DiefYnf Stufen stellen eine grobe Richtlinie fYr den Zuspruch an Leistungen dar, welche je-
doch individudl im Einzelfal auch zwischen den Stufen ausgerichtet werden sollten.

Assstenz Std. Kosten proTag | BezYgerinnen | BezYgerlnnen Kosten
Bedarf /Tag pro Person % Total Total/Jahr
/Person )\
1 30.- 51% 40 800 446'760'000.-
3 90.- 18% 14 400 463'185'000.-
5 150.- 17% 13600 744'600'000.-
8+Nacht 290.- 13% 10400 1'100'840'000.-
8+8t1 +Nacht 450.- 1% 800 131'400'000.-
Tota 100% 80 000 2'886'785'000.-
Durchschnitt 100.-

Bei der beabsichtigten Erweiterung des BezYgerkreises gegenYoer den heutigen Kriterien einer

HilflosenentschSdigung und einer weitrei chenden Subjektfinanzierung ist im 1V-Bereich redlisti-
scher Weise mit max. 80 000 Ass stenznehmerlnnen zu rechnen, bei denen die Mehrheit einen
kleinen bis mittleren Assistenzbedarf aufweisen wird (Gesamtkosten schSzungsweise 2,9 Mrd bei
mittlerer LohnhShe). Pro memoria: Heutige Ausgaben 1V im Betreuungsbereich 1,9 Mrd, IV und
Kanton 3,5 Mrd - Gesamtausgaben inkl. Krankenkasse und EL fYr Krankheitskosten 4,3 Milliar-
den.

Grundsatzpapier Assistenzfonds SchlYssel zur Selbstbestimung.doc

I Seite 21/



! Ig ZYrich Assistenzfonds - SchlUssel zur Selbstbestimmung

Unter Einbezug des AHV Bereichs al's zukunftsgerichtetes Instrument fYr die ansehende Heraus-
forderung aufgrund der demographischen Entwicklung:

Assstenz Std. KogenproTag BezYgerinnen BezYgerinnen Kosten

Bedarf /Tag pro Person % Total IVIAHV Total/Jahr
/Person (Sfr) [UVIMV (Millionen Sfr.)

1 30.- 51 % 96 900 1'062

3 90.- 18 % 34200 1123

5 150.- 17 % 32300 1768

8+Nacht 290.- 13% 24700 2614

8+8t +Nacht 450.- 1% 1900 312

Totd 100 % 190 000 6'879

Durchschnitt 100.-

Pro Memoria: Heute bekannte Allgemeinkosten dler Zweige der Sozialen Sicherhelt (Sozidvers-
cherungen, Subventionen an Ingtitutionen/Organisationen, EL) im Langzeitbereich 8,4 Milliarden.

BezYgerinnen in %
60- Die Grafik zeigt die Vertellung der poten-
50— tiellen BezYgerinnen in %, auf die oben
40— beschriebenen Bedarfskategorien.
301 Pr&iser dYifte die eingef Ygte Trendlinie

den effektiven Bedarf zeigen

20— — ~_
10— I~

0 T~

| [ I \Y Y
Assistenzkategorie

Eine Asd stenzentschStligung wird demnach einen durchschnittlichen Beitrag von 100.- pro Tag,
oder 3 Stunden Assistenz tSylich decken k3nnen mYssen, wenn sie fYr alle Behinderungsarten und
Schweregrade bedarfsdeckend ausgestaltet werden soll. Eine dergestatige Subjektfinanzierung ist
kostenneutra verwirklichbar.

Codes / Quellen:
t: T berwachung
N: Nachtwache
%V erteilung: Hilflosenentsch&li gung/Funkti onsausfal lgruppen/Spitexerhebung
BezYgerlnnen: | V-Statistik 98/ HE IV/AHV/UV/MV/ Spitexerhebung und international e Berechnungen im For-
schungsbericht Nr. 6/97 Sicherung und Finanzierung von Pflege- und Betreuungd e stungen bei PflegebedYiftigkeit
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5. Wer soll das bezahlen?

A.  Wer bezahlt heute?

Korrekt gerechnet, mit Einbezug von IV, KVG und der BeitrSye von Kantonen und Gemeinden,
stYnden heute durchschnittlich ca. 121 Franken pro Tag und behinderte Person fYr Assistenzleis-
tungen im weitesten Sinn zur VerfYgung (8,4 Mrd geteilt durch 190 000 Personen). Allerdings: Je
schwerer die Besintr&htigung (also je hher der Assistenzbedarf) desto weniger Personen gibt es
davon. Schwerstbehinderte mit einem Assi stenzbedarf von biszu 24 Stunden pro Tag gibt esin der
Schweiz hSchgtens 1900 (ca. 1% aller Menschen mit Assistenzbedarf ).

B. Welche Leistungen erlauben Wabhlfreiheit?

K osten- Leisung | Wahlfrei- | Person/Tag | Durch- | BezYger- Total
tr Sger heit Ort Von ....bis | schnitt* Innen (Mio. Sfr.)
v Dritte statt Bis50.- 17.- 400 25
Hilfsmittel
KK Spitex Lang- | Zu Hause 7.- bis70.- 4.- | Ca 64000 Ca 90,0
zelt
G/IK Offene Al- | Zu Hause 18.- | Ca150000| Ca. 1000,0
tershilfe
Spitex ZuHause 22.- 1090,0
MV HE/HP 24.- 173 15
[\ HE 7.- his30.- 16.- 22 000 130,0
uv HE/HP 18.- his53.- 26.- 1265 12,0
\% HP 17.- bis66.- 14.- Ca. 2000 10,0
AHV HE 16.- bis30.- 25.- 37 000 340,0
\% PB 7.- bis30.- 14.- Ca. 6000 30,0
Subj ekt 20.- | Ca. 66438 5235
Kantone | Wohnhe- 55.- 20000 400,0
me/TagesstS
tenlV
v Wohnheime Bis 260.- 60.- 20 000 440,0
KIG Heime der 68.- | Ca40000| Ca 1000,0
Wohlfahrt
KK Pflegeheime 7.- bis70.- 26.- | Ca 86000 Ca 8200
Wohnen 1475 | Ca. 106 000 2660,0
v Sonderschu- 58.- 30000 630,0
le
Kantone Sonderschu- 82.- 30000 900,0
le
Schule 140.- 30000 1530,0
v Berufl. Ein- 69.- 10000 252,2
gliederung

Kantone | WerkstSten
IV | WerkstSten

37-| Ca22000| Ca 3000
27.- 22 000 220,0
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Ber uf Institution 66.- Ca. 32000 772,2
EL Krankheits 13.- bis66.- 38- | Ca 100000| Ca 1400,0
kosten

Bedarfs Subj ekt

prinzip

38.- 1400,0

Total
Total
Total

Gesamt
* Aufgrund der schlechten Datenlage kann hier teilweise nur der mathemati sche Durchschnitt angegeben werden, nicht
die BerYoksichtigung der unterschiedlich getaffelten L eistungen.

GegenYber den heute bekannten Allgemeinkosten sind hier die Bereiche Beratung/Aushildung von Fachpersonal (204
Mio der IV und 224 Mio der AHV) f¥r die private Behinderten- und Betagtenhil fe ausgel assen.

Dieroten Felder bleiben wegen Doppe- und Dreifachnennung, schlechter Datenlage und wenig aussagekrStigen
Mischrechnungen unausgef Yllt.

C. Was wird der Assistenzfonds kosten?

Im VerhStnis zu den heute bekannten Allgemeinkosten wYrden bei kostenneutraler Umlagerung
(der 7982,2 Mio) zur Deckung der L Ycken, welche das folgende Diagramm nicht transparent auf-
zeigen kann (insbesondere schwer erfassbar ist der aus nicht funktionellen Behinderungen grn-
dende Assistenzbedarf), noch weitere 3'169'700'000.- Franken zur VerfYgung stehen:

Heute bekannte Allgemeinkosten 7982,2Mio
AbzYglich (heute gedeckt durch:)
HE/PB/HP der IV 170 Mio
HE/PB der UV und MV 13.5Mio
HE der AHV 340 Mio
KK an Spitex 90 Mio
EL Krankheitskosten 1400 Mio
K/G an Offene Altershilfe 1000 Mio
AbzYglich Finanzierungd Ycken (siehe Diagramm Folgescite)
5. Assigenzsiufe 218 Mio
4. Assgenzstiufe 1400 Mio
3. Assigenzsiufe 177 Mio
Total durch Assstenzfond gedeckt 4885 Mio
Restbetrag bei K ostenneutralitS 3169,7 Mio
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Dieser Betrag mYsste voraussichtlich nicht ausgesch3pft werden, liegt aber in jedem Fall unter den
BeitrSyen, welche heute fYr Aufenthalte in den verschiedensten Indtitutionen aufgewendet werden:

KostentrSger

Individudl im Kollektiv IV
Diendleistungen Dritter
Indiv. SonderschulbeitrSye
Berufliche Massnahmen
Total
Kollektiv IV
Sonderschule
Wohnheime/TagesstSten
Beruf. EingliederungsstSten
WerkstSten
Total
Kantone/Gemeinden
Sonderschulen
Wohnheime/TagesstSten
WerkstSten etc.
Helme der Wohlfahrt
Total ca.
Krankenkassen
Heime
Gesamttotal
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2,5Mio
300 Mio
250 Mio
552,5Mio

330 Mio
440 Mio
2,2 Mio
220 Mio
992,2 Mio

900 Mio
400 Mio
ca. 300 Mio
ca. 1000 Mio
2600 Mio

ca. 820 Mio
4964,7 Mio
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Stunden pro Tag

8Std. [+ Nachtwache +Uberwachung

218 Mio

8Std. -
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5Std. 7

3Std. 7

28td. -
G/K

1Std.

]
HE/PB HE/PB HE/PB

51% 18% 17/% 13% 1%

Assistenzbediirftige in Prozent von 190'000
aufgeteilt nach Assistenzbedarf in Std./Tag

Versicherungsprinzip: HE/PB und KK (HilflosenentschSigung, PflegebeitrSe und Krankenkas-
sen mit Dorscheid-Limite)

Versicherungsprinzip: G/K Subventionen an Spitexorgani sationen

Bedarfsprinzip: EL (ErgShzungdeistungen fYr Haushaltshilfe/ privat angestellte Pflegekraft)
Weisse FISchen entsprechen den nichtgedeckten Kosten fYr Assistenz bei frei gewShltem Wohn-
umfeld. Bei Personen mit wenig funktiondll ausgerichtetem Assistenzbedarf (kein durch
HE/PB/KK anerkannter Pflegebedarf) entstehen diese L Scher bereitsfrher.
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