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EDpIToRrIAL

Liebe Leserinnen und Leser

m Laufe der vergangenen 22 Jahre hat die Aids-

Epidemie Ausmalle angenommen, die sie zu einer
weltweiten Bedrohung mit dramatischen sozio-6ko-
nomischen und politischen Auswirkungen hat wer-
den lassen. Uber 60 Millionen Menschen haben sich
inzwischen mit dem HI-Virus infiziert und mehr als
90% aller Infizierten leben in den so genannten Ent-
wicklungslandern. In ihrem Leitartikel geben Sonja
Weinreich und Christoph Benn eine Ubersicht iiber
die globale Situation mit den aktuellen Entwicklun-
gen der Epidemiologie, der Interventionen, der Aids-
beeinflussten Demographie und sozio-6konomi-
schen Bedingungen sowie Konsequenzen.

Selbstverstiandlich sind Menschen mit Behinder-
ung von einer solch umfanglichen Entwicklung nicht
ausgeschlossen. Dennoch werden sie bisher weder
als Betroffene noch als Zielgruppe von HIV/Aids-
Kampagnen ausreichend wahrgenommen — fiir uns
als Redaktionsgruppe Anlass genug, die aktuelle
Ausgabe der Zeitschrift diesem Schwerpunktthema
zu widmen. Warum und in welchen Bereichen Men-
schen mit Behinderung sogar in besonderem Malfle
von HIV/Aids betroffen sind, aber die 6ffentliche
Wahrnehmung des Problems eine ganz andere ist,
zeigt Nora Ellen Groce in ihrem Bericht auf. Immer
wieder scheinen Vorurteile oder zumindest Fehlein-
schitzungen eine entscheidende Rolle zu spielen.
Eine fundierte weltweite Datenerhebung iiber die
Zusammenhénge zwischen HIV/Aids und Behinder-
ung ist dringend geboten und erste Schritte in diese
Richtung werden unternommen.

Drei Artikel beschiftigen sich mit der Thematik
bezogen auf einen konkreten sozio-kulturellen Kon-
text und bestimmte Beeintrdchtigungsarten. So
beschreibt Florence Thune die Benachteiligung von
gehdrlosen Menschen in Athiopien beim Zugang zu
allgemeinen, iiber Radio und Fernsehen verbreiteten
Informationen {iber HIV und Aids. Um dem zu bege-
gnen, wurde in Zusammenarbeit mit dem nationalen
Selbsthilfeverband eine speziell an die Bediirfnisse
nicht-horender Menschen angepasste Aufklarungs-
kampagne durchgefiihrt.

Regina Gérgen informiert iiber die schwierige,
ebenfalls mit Vorurteilen befrachtete und hiufig von
sozialem Druck sowie sexuellem Missbrauch
geprigte Situation von Jugendlichen mit Albinismus
in Tansania.

Frank Mischo beschreibt in seinem Beitrag die
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Aids-Epidemie im Kontext der Nachkriegssituation
in Uganda, die spdteren erfolgreichen Bemiihungen
von Regierung und Nichtregierungsorganisationen
zur Einddmmung der Epidemie und richtet seinen
Blick insbesondere auf die Lage der Aids-Waisen in
dem ostafrikanischen Land. Ein Fallbeispiel gibt
einen konkreten Einblick in den Lebensalltag mit all
seiner Miihsal, aber auch Hoffnung und Leistungs-
fahigkeit eines Aidswaisen mit Korperbehinderung.

Und schlieBlich berichtet Katja Roll von den
Aktivitdten des bundesweiten Aktionsbiindnis gegen
Aids, dem sich in Deutschland bisher 46 Organi-
sationen der Aids- und Entwicklungszusammen-
arbeit angeschlossen haben.

Wir wiinschen Thnen auch mit den {ibrigen, nicht
zum Schwerpunktthema gehorenden Beitrigen wie
immer eine spannende und erkenntnisreiche Lektiire

und freuen uns auf Lob und Tadel.

Ihre Redaktionsgruppe
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SCHWERPUNKTTHEMA

Aids - eine Krankheit und ihre Auswirkungen
Christoph Benn/Sonja Weinreich

Mehr als 40 Millionen Menschen leben weltweit mit HIV, davon 95% in den sog. Entwicklungsldndern. Obwohl einige
Lé&nder Erfolge in der Aids-Bekdmpfung erzielt haben, breitet sich die Epidemie weiter aus. Die Uberwiegende Zahl die
Betroffenen hat keinen Zugang zu lebensverldngernden Aids-Medikamenten, so dass die Folgen fur die armen L&nder
durch Krankheit und Tod ganzer Generationen katastrophal sind. Ein verstérktes internationales Engagement in der
Bereitstellung von Ressourcen zur Vorbeugung von HIV- Infektionen, Behandlung von Erkrankten und zur Milderung

der sozialen und 6konomischen Folgen ist dringend geboten.

Rickblick auf eine kurze Geschichte

Innerhalb kiirzester Zeit hat sich ein Virus iiber die
ganze Welt ausgebreitet und in bisher kaum vor-
stellbarer Weise nicht nur Millionen von Menschen-
leben gefordert, sondern ganze Gesellschaften an
den Rand des Zusammenbruchs gebracht.

Es sind gerade einmal 22 Jahre vergangen, seit-
dem 1981 die ersten Fille einer neuen Immun-
schwichekrankheit in den USA unter homosexuel-
len Ménnern diagnostiziert wurden. Zwei Jahre spé-
ter wurde das auslosende Virus entdeckt, das spéater
Human Immunodeficiency Virus oder kurz HIV
genannt wurde. Im Jahr 1985 gelang es, die ersten
Tests zu entwickeln, mit denen Antikorper gegen
HIV nachgewiesen werden konnten. Erst durch den
Antikorper-Test wurde das ganze Ausmal} der Aus-
breitung von HIV/Aids bekannt und es zeigte sich
schnell, dass sich das Virus auf allen Kontinenten
ausbreitete. Eine entsprechende Reaktion auf die
sich abzeichnende Katastrophe blieb lange weitge-
hend aus.

Aids ist eine unangenehme Krankheit, weil sie
hauptsichlich auf sexuellem Wege iibertragen wird.
Menschen, die mit diesem Virus infiziert waren,
sahen sich in fast allen Gesellschaften massiver
Diskriminierung und Schuldzuweisung ausgesetzt.
Die Krankheit wurde tabuisiert und verdriangt, so
lange es nur ging. Inzwischen hat es sich aber sogar
in politischen Kreisen herumgesprochen, dass es
sich ldngst nicht mehr nur um eine Infektionskrank-
heit handelt, sondern um eine globale Bedrohung
mit sozio-6konomischen und politischen Konse-
quenzen. Im Jahre 2000 beschiftigte sich der Welt-
sicherheitsrat in einer Sondersitzung mit HIV/Aids
und im Juni 2001 berief der Generalsekretér der Ver-
einten Nationen, Kofi Annan, eine Sondergeneral-
versammlung zu HIV/Aids ein. Auf dieser Ver-
sammlung unterzeichneten die Mitgliedslédnder eine
Verpflichtungserkldrung und beschlossen die
Einrichtung eines Globalen Fonds zur Bekdmpfung
von Aids.
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Epidemiologie

eit dem Auftreten der ersten HIV-Fille 1981 ha-

ben sich weltweit mehr als 60 Millionen Men-
schen mit dem Virus infiziert. Von diesen sind bisher
circa 20 Millionen gestorben. Im Jahr 2002 trugen
weltweit 42 Millionen Menschen das HI-Virus in
sich, fiinf Millionen haben sich neu mit HIV infi-
ziert, d.h. fast 14.000 Menschen haben sich téiglich
mit dem tddlichen Virus angesteckt. 3,1 Millionen
sind im vergangenen Jahr insgesamt an Aids gestor-
ben.

Mehr als 90% aller HIV-Infizierten leben in den
sog. Entwicklungslédndern. Die global am stirksten
betroffene Region ist Afrika siidlich der Sahara. Hier
leben mit 29,4 Millionen Menschen mehr als zwei
Drittel aller HIV-Infizierten. Damit hat diese Region,
die nur 10% der Weltbevolkerung beherbergt, 70%
aller HIV-Infizierten und 77% aller Aids-bezogenen
Todesfalle. HIV/Aids ist dort Todesursache Nummer
eins (UNAIDS 2002).

Bis zum Jahr 2010 werden weltweit 45 Millionen
neue HIV-Infektionen erwartet, davon 40% allein in
Asien. In Asien leben zurzeit schitzungsweise 7,2
Millionen Menschen mit HIV. Bisher liegt die Rate
der Neuinfektionen dort bei 20% im weltweiten
Vergleich.

Die Staaten Osteuropas und der russischen Fo-
deration haben seit Jahren weltweit die hdchsten
HIV-Zuwachsraten. Neue Schitzungen geben die
Zahl der HIV-Infizierten mit 1,2 Millionen an
(UNAIDS 2002). Etwa 82% aller HIV-Infektionen
entstehen durch gemeinsamen Gebrauch des Injekt-
ionsbestecks unter Drogenbenutzern im Alter zwi-
schen 15-24 Jahren. In den letzten fiinf Jahren ist der
Drogenkonsum unter Jugendlichen in der Russisch-
en Foderation um das Dreifache gestiegen.

In Deutschland haben sich seit Beginn der Epi-
demie rund 60.000 Menschen mit HIV infiziert,
20.500 sind an Aids gestorben. Im Jahr 2002 infi-
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zierten sich etwa 2.000 Menschen neu mit HIV.
Ende 2002 gab es 39.000 HIV—infizierte Menschen
in Deutschland, davon waren 77% Maénner und 23%
Frauen. 5.000 Menschen waren an Aids erkrankt.
Die Infektionswege waren in geschitzten Zahlen:
50% homosexuelle Kontakte bei Ménnern, 23%
Herkunft aus einem Hochprévalenzland, 18% hete-
rosexuelle Kontakte, 9% intravendser Drogenge-
brauch, <1% Mutter-zu-Kind-Ubertragung (Robert-
Koch-Institut 2002).

Der Frauenanteil an den HIV-Infizierten weltweit
hat {iber die Jahre kontinuierlich zugenommen, bei
steigenden absoluten Zahlen. Im Jahr 2002 waren
die Hilfte der HIV-infizierten Erwachsenen Frauen.
In Regionen, wo die HIV-Ubertragung hauptsichlich
durch heterosexuelle Kontakte bestimmt wurde, lag
der Frauenanteil von Anfang an hoher. Jedoch ist
auch hier wie in Afrika eine iiberproportionale Zu-
nahme des Frauenanteils zu verzeichnen. In Region-
en, wo HIV hauptséchlich unter Drogenbenutzern
iibertragen wird, waren zunidchst mehr Méanner be-
troffen. Aber auch hier breitet sich HIV immer mehr
unter weiblichen Drogenkonsumenten und Sexual-
partnerinnen aus. Frauen haben im Allgemeinen eine
groBere Vulnerabilitét fiir eine HIV-Infektion.

Ungleiche Machtpositionen im sozialen Leben
manifestieren sich auch in den sexuellen Bezieh-
ungen. Frauen haben generell weniger Moglichkei-
ten als ihre minnlichen Partner zu bestimmen, ob
und unter welchen Bedingungen Sexualverkehr
stattfindet, ob Kondome benutzt werden (safer sex)
usw. Dariiber hinaus haben Frauen meist weniger
Zugang zu Informationen tliber Sexualitit, reproduk-
tive Gesundheit einschlieBlich HIV/Aids und weni-
ger Zugang zu den entsprechenden Ressourcen, wie
Kondomen.

Ende 2001 lebten in Afrika 2,6 Millionen Kinder
unter 15 Jahren mit HIV, 520.000 Kinder sind im
Laufe des Jahres an Aids gestorben. 700.000 Kinder
wurden 2001 neu infiziert, meist durch Mutter-zu-
Kind Ubertragung.

Die meisten Kinder, die iiber ihre Mutter mit HIV
infiziert werden, sterben wahrend der ersten zwei
Lebensjahre. Manche Kinder lberleben bis zum
Alter von fiinf Jahren oder noch lidnger, abhingig
von der Erndhrungssituation, dem Zugang zu medi-
zinischer Versorgung und anderen Faktoren.

Weltweit haben mehr als 14 Millionen Kinder

unter 15 Jahren einen oder beide Elternteile durch
Aids verloren, 11 Millionen waren es alleine in
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Afrika siidlich der Sahara. Es wird geschitzt, dass
diese Zahl bis zum Jahr 2010 auf 40 Millionen
ansteigen konnte (UNAIDS/UNICEF 2002, UNFPA
2002).

Ubertragungswege

lle Formen des HIV werden durch vier ver-

schiedene Infektionswege iibertragen: Sexual-
verkehr (vaginal, anal, oral); Blut und Blutprodukte;
Injektionsnadeln und Instrumente; Mutter-zu-Kind-
Ubertragung von einer HIV-infizierten Frau wihrend
der Schwangerschaft, unter der Geburt oder durch
die Muttermilch (perinatale Ubertragung).

Die Wahrscheinlichkeiten fiir eine HIV-Ubertragung

variieren sehr stark je nach Ubertragungsweg:

- Das Risiko fiir die Ubertragung von HIV durch
einen infizierten auf einen nicht-infizierten Part-
ner durch Geschlechtsverkehr liegt generell fiir
einen einmaligen Sexualkontakt wesentlich nied-
riger als allgemein angenommen, ndmlich bei
durchschnittlich 0,01% (Gray et al 2001). Dieses
Risiko erhoht sich allerdings bei einer hohen Vi-
ruskonzentration im Blut (etwa bei fortgeschritte-
ner HIV-Krankheit) und bei Vorliegen von Ge-
schlechtskrankheiten, bleibt allerdings immer
noch unter 1%.

- Studien haben gezeigt, dass das Risiko nach einer
Stichverletzung mit einer Hohlnadel, die Kontakt
zu infiziertem Blut hatte, 0,3% betrdgt (Hender-
son et al 1990).

- Die hochste Ubertragungswahrscheinlichkeit hat
eine Bluttransfusion mit infiziertem Blut (>90%),
da hier groBe Mengen des infizierten Blutes
direkt in die Blutbahn des Empfingers gelangen.

- Bei der Mutter-zu-Kind-Ubertragung von HIV
hiangt die Wahrscheinlichkeit von verschiedenen
Faktoren ab und variiert zwischen <2% in Indus-
trieldindern und >30% in Entwicklungsldndern.

Fast 87% aller HIV-Infektionen in Afrika stidlich
der Sahara werden durch heterosexuellen Ge-
schlechtsverkehr, geringere Anteile durch Bluttrans-
fusionen (2%), intravendsen Drogengebrauch (1%)
und von Mutter zu Kind (10%) iibertragen. Es gibt
jedoch Untersuchungen, die den Anteil der
Infektionen durch kontaminierte Blutprodukte (im
Krankenhaus, bei privaten Arzten und traditionellen
Heilern) als wesentlich hoher vermuten.

Interventionen im Kampf gegen HIV/Aids

Eine effektive Reaktion auf die Herausforderung
von HIV/Aids muss drei Bereiche umfassen:
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- Reduktion der Anzahl der Neuinfektionen (Pra-
vention)

- Bereitstellung von und Erweiterung des Zugang-
es zu Behandlung und Pflege (care and treat-
ment)

- Verringerung der sozialen, politischen und 6ko-
nomischen Auswirkungen der Epidemie

Um die Vulnerabilitét fiir die HI'V-Infektion zu
senken, miissen die sozialen Faktoren gedndert wer-
den, die diese Vulnerabilitit schaffen: Férderung von
Gender-Gerechtigkeit, Reduzierung der Armut,
Sicherung von grundlegender Schulbildung fiir alle,
Forderung der Menschenrechte, Bestreben nach
Frieden in Kriegsgebieten usw.

Die Pravention von HIV-Infektionen ist von zen-
traler Bedeutung, da hierdurch Krankheit, vorzeiti-
ger Tod und die sozialen Auswirkungen der HIV-
Epidemie verhindert werden kénnen. Nach Schéitz-
ungen konnten von den bis 2010 weltweit erwarteten
45 Millionen neuen HIV-Infektionen 29 Millionen
durch adiquate Pravention verhindert werden. Vor-
aussetzung dafiir wire eine angemessene Bereitstel-
lung von Ressourcen (Stover et al 2002).

Verschiedene Priventionsstrategien haben sich als

wirksam erwiesen:

- Freiwillige Beratung und HIV-Tests (Voluntary
Counselling and Testing),

- Kondombenutzung,

- Reduktion der Zahl an Sexualpartnern,

- Heraufsetzung des Alters der ersten sexuellen
Aktivitat,

- die aktive Rolle von Gemeinden (communities)
und Graswurzelinitiativen,

- Mitwirkung von Menschen, die mit HIV leben,

-  Kommunikation und Information, einschlief3lich
Erziehung iiber sexuelle und reproduktive
Gesundheit,

- Bekdmpfung und Reduzierung von Stigma,
Diskriminierung, Verdringung und Tabuisierung,

- Beachtung und Férderung der Menschenrechte,
einschlieBlich der Rechte von Frauen und
Kindern,

- Behandlung von sexuell iibertragbaren Krank-
heiten.

Behandlung von HIV/Aids, einschliellich
antiretroviraler Therapie

ur Behandlung von HIV-Infektionen wird in
Deutschland und den anderen westlichen Indus-
trielandern seit 1996 weitgehend die Kombinations-
therapie mit antiretroviralen (ARV) Medikamenten
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eingesetzt. ARV sind spezifisch gegen das HI-Virus
wirkende Medikamente. Mit ihnen ist es mdglich,
die Virusvermehrung weitgehend zu unterdriicken,
den Krankheitsverlauf zu verlangsamen, und Krank-
heitshdufigkeit und Todesraten zu senken: In den
industrialisierten Landern wurden durch ARV die
Aids-Todesraten bis zu 70% reduziert.

Inzwischen hat die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) Richtlinien herausgegeben, die auch fiir den
Einsatz dieser Medikamente in wirtschaftlich drme-
ren Landern gelten. Die WHO hat es sich zum Ziel
gesetzt, bis zum Jahr 2005 drei Millionen Patienten
in Afrika Zugang zur antiretroviralen Therapie zu
verschaffen (WHO 2002).

Von diesem Ziel ist die Weltgemeinschaft aber
noch weit entfernt. Von den 800.000 Menschen welt-
weit, die antiretrovirale Medikamente nehmen, le-
ben etwa 500.000 in den westlichen Industrielin-
dern. In den Entwicklungsldandern haben weniger als
5% aller Menschen, die einer ARV-Therapie bediir-
fen, Zugang dazu (ITAC 2002).

Zundchst wurde vielfach der Zugang zu diesen
Medikamenten fiir die armen Lander nicht als reali-
stische Mdglichkeit betrachtet. Als wesentliche Hin-
derungsgriinde fiir eine weitere Verbreitung von
ARV galten hohe Preise der Medikamente, Patent-
schutz fiir die Markenmedikamente, mangelhafte
Infrastruktur und mangelnde Ausbildung des medi-
zinischen Personals in den betroffenen armen Lén-
dern. Die Forderung nach Erh6hung des Zuganges
zu ARV fiir die HIV-infizierten Menschen in den
Entwicklungsldndern wurde jedoch in den letzten
Jahren immer deutlicher von Aids-Aktivisten, aber
auch Wissenschaftlern und der Zivilgesellschaft, er-
hoben. Es hat sich ein Umdenken vollzogen. Erstens
hat sich ein Bewusstsein fiir die ethisch-moralischen
Implikationen der Ungleichheit in der Aids-Behan-
dlung zwischen armen und reichen Landern immer
mehr durchgesetzt. Und zweitens wurde auch eine
Durchfiihrung entsprechender Programme immer re-
alistischer: Die Preise fiir ARV-Medikamente sind
deutlich gesunken, und zahlreiche Pilotprojekte ha-
ben gezeigt, dass ARV-Behandlungsprogramme auch
unter den Bedingungen von eingeschrénkten Ressour-
cen wirksam und machbar sind (Kasper et al 2002).

Der erhohte Zugang zu lebensverldngernden an-
tiretroviralen Medikamenten hat zu erwartende Vor-
teile fiir die betroffenen HIV-Infizierten, ihre Fami-
lien und die Gesellschaften als Ganzes: Reduzierung
der Aids-bedingten Todesfalle und opportunistischen
Erkrankungen, Senkung des Zeit- und Kostenauf-
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wandes fiir Beerdigungen und Krankenpflege, Sen-
kung der Zahl der Waisenkinder, Erhaltung der Ar-
beitskraft, Erh6hung der Erndhrungssicherheit usw.
Damit kdnnen potenziell alle destruktiven Folgen
der Epidemie, wie soziale Instabilitit, Verelendung
usw., verhindert oder gemildert werden.

Behandlung mit ARV bewirkt potenziell auch
eine Reduktion der HIV-Ubertragung: Denn wenn
die Menschen wissen, dass die Krankheit behandelt
werden kann, ist auch ihre Bereitschaft grof3er, einen
HIV-Test machen zu lassen. Ahnlich wie es bei
Tuberkulose und Lepra der Fall war, ist zu vermuten,
dass durch die bestehende Maoglichkeit einer
Behandlung die Erkrankung entmystifiziert wird. Im
Zusammenhang damit wird sich auch das HIV-asso-
ziierte Stigma reduzieren, wenn die HIV-Diagnose
nicht mehr gleichbedeutend mit einem Todesurteil
ist. Wenn die Viruslast im Blut gesenkt wird, konnen
wahrscheinlich auch die Infektiositdt und damit die
Wahrscheinlichkeit der HIV-Ubertragung gesenkt
werden.

Mutter-zu-Kind-Ubertragung von HIV

Das Gesamtrisiko, dass es ohne Interventionen zu
eciner sog. vertikalen Ubertragung von der
Mutter auf ihr Kind kommt, betrdgt 25-45% (UNI-
CEF/WHO/UNAIDS 1998). Diese kann zu verschie-
denen Zeitpunkten stattfinden: Etwa die Halfte der
Ubertragungen erfolgt wihrend der Schwanger-
schaft und Geburt, die andere Hélfte wihrend der
Stillzeit (Newell 1998). HIV-positive Frauen in In-
dustrieldndern, die einer antiretroviralen Therapie
bediirfen, erhalten diese grundsétzlich auch wihrend
der Schwangerschaft. Dadurch wird das Risiko der
Ubertragung auf das Kind gesenkt. Wenn sie selbst
keine antiretrovirale Therapie erhalten, erhalten sie
wihrend der Geburt entweder AZT oder Nevirapin
(ebenfalls zwei antiretrovirale Medikamente) in
einer Dosierung, die nur auf die Ubertragung auf das
Kind wirkt.

Das Medikament Nevirapin wird vom Hersteller
Boehringer/Ingelheim seit Juli 2001 kostenfrei an
Entwicklungslénder fiir die Reduzierung der Mutter-
zu-Kind-Ubertragung abgegeben (Die kostenlose
Abgabe bezieht sich jedoch nicht auf die Verwen-
dung in der antiretroviralen Therapie). Die Gabe
von Nevirapin an HIV-positive Schwangere erfordert
jedoch erhebliche zusétzliche Ressourcen durch
HIV-Tests und Beratung der Schwangeren, die die
betroffenen Lénder nicht leicht aufbringen konnen.
Hier liegt mit ein Grund, dass die Inanspruchnahme
dieses Angebots durch die afrikanischen Lander hin-
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ter den Erwartungen der Firma zurtickgeblieben ist.

Die Anderung des Stillverhaltens kann die HIV-
Ubertragung withrend der Stillzeit reduzieren. Es
gibt mehrere Moglichkeiten (Kriiger/Benn 2000):

- Abstillen unmittelbar nach der Entbindung:
Dieses Vorgehen wird generell allen Frauen in
Landern mit bezahlbaren und praktikablen Alter-
nativen zur Muttermilch empfohlen, z.B. indu-
striell hergestellte Muttermilchersatzprodukte.

- Intensive Stillberatung, die insbesondere auf die
Bedeutung des exklusiven Stillens hinweist.

- Friihes Abstillen spitestens nach dem 6.
Lebensmonat.

Es miissen alle Anstrengungen unternommen
werden, um auch bei HIV-infizierten Miittern die le-
bensfordernde Methode des Stillens zu erhalten und
die potenziellen Gefahren so gering wie moglich zu
halten. Es wird befiirchtet, dass sich diese Praxis bei
zu grofler Propagierung des Nicht-Stillens auch fiir
HIV-negative Miitter durchsetzt. Dies hétte dann
wahrscheinlich eine Erhohung der Kindersterblich-
keit zur Folge. In diesen Diskussionen spielen auch
die Hersteller von Babyersatznahrung eine Rolle, die
an der Verteilung und dem Verkauf ihrer Produkte
interessiert sind.

Betroffenheit von Kindern

ehr als 14 Millionen Kinder unter 15 Jahren

haben einen oder beide Elternteile durch Aids
verloren. Alleine in Afrika stidlich der Sahara gibt es
11 Millionen Aidswaisen. Es wird geschitzt, dass
diese Zahl bis zum Jahr 2010 auf mehr als 40
Millionen ansteigen konnte (UNAIDS/UNICEF
2002, UNFPA 2002). In Siidafrika sind 13% aller
zwei- bis 14-jdhrigen Kinder entweder Halb- oder
Vollwaisen (HSRC 2002). Waisenkinder, vor allem
Maidchen, haben auBerdem hiufig ein erhohtes
Risiko der (sexuellen) Ausbeutung und daher auch
der HIV-Infektion.

Durch die stark zunehmende Zahl der Waisenkin-
der und der Aids-Sterbefdlle sind vielerorts die
GrofBfamilien, die in den traditionellen Gesellschaften
die Waisenkinder versorgten, nicht mehr in der Lage,
diesen Anforderungen gerecht zu werden. Daher sind
viele Kinder oft schon im Alter von acht bis zehn
Jahren gezwungen, fiir ihre jlingeren Geschwister und
sich selbst zu sorgen. In Sambia werden schitzungs-
weise 15% aller Haushalte von Kindern gefiihrt.

Viele Waisenkinder werden von ihren Grof3eltern
versorgt, die jedoch ihrerseits eigentlich auf die
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Versorgung durch die erwachsenen Kinder angewie-
sen waren, weil in den armen Lindern zumeist keine
Altersversorgung durch Pensionen und Renten exi-
stiert. Die GroBeltern sind zudem durch ein langes
Arbeitsleben erschopft sowie durch den Aidstod
ihrer eigenen Kinder psychologisch belastet. Von
Kindern und Grofeltern gefiihrten Haushalten man-
gelt es an der notwendigen Arbeitskraft und den
Ressourcen, um eine ausreichende Nahrungsmittel-
versorgung, Erziechung und Ausbildung der Kinder
zu gewihrleisten.

Strafenkinder sind Kinder, die entweder kein
Zuhause mehr haben oder die es vorziehen, auf der
Strale zu leben, weil die Verhéltnisse in ihrem
Zuhause nicht ertrdglich fiir sie sind. Davon sind
iberwiegend Jungen betroffen, jedoch auch eine
unbekannte Zahl von Madchen. Stralenkinder gibt
es vor allem in den groB3en Stddten in Afrika, zuneh-
mend jedoch auch in den ldndlichen Gebieten.
Schétzungen zufolge sind es Zehntausende in
Stadten wie Nairobi und Lusaka. Jungen und
Maidchen, die auf der Stralle leben, sind einem
erhohten Risiko fiir das Erleiden von (sexueller)
Gewalt und Drogenkonsum ausgesetzt und sind
daher besonders verletzlich fiir eine HI'V-Infektion.

Fiir die betroffenen Gesellschaften entstehen gra-
vierende Folgen durch die zunehmende Zahl an
Waisenkindern. Die ungeniigende Sozialisation/Ein-
gliederung in die Gesellschaft fiihrt zu einem An-
stieg der Kriminalitit, der Prostitution, und zu man-
gelndem Nachwuchs an ausgebildeten Fachkriften
in allen gesellschaftlichen Bereichen mit folgender
Minderung des Wirtschaftswachstums, Verelendung
usw. In Landern mit hoher HIV-Prévalenz sind die
Zukunftsaussichten von allen Kindern erheblich ein-
geschriankt. HIV ist eines der grofiten Hindernisse
zur Verwirklichung von Kinderrechten (UNICEF
2001).

Zusammenhang zwischen Armut und Aids

rmut fordert die Ausbreitung von HIV und ver-

stiarkt die Auswirkungen auf Individuen, Ge-
meinden und Gesellschaften. Aids ist eine direkt mit
der Armut verbundene Krankheit: Sie betrifft tiber-
proportional die Menschen in den armen Regionen
dieser Erde und die drmeren Bevolkerungsgruppen
in den reichen, industrialisierten Lindern.

Menschen, die in Armut leben, werden durch
HIV noch weiter verarmt. Denn Verdienende ster-
ben, Ersparnisse gehen verloren und Ausgaben fiir
Beerdigungen und medizinische Behandlung neh-
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men zu. Es kommt zu einem Teufelskreis: Die
Armen haben weniger Zugang zu Behandlung und
Pflege bei chronischer Erkrankung, sie verlieren ihr
geringes Einkommen und haben damit noch weniger
Zugang zu Ressourcen. Dadurch haben sie ein hohe-
res Risiko der HIV-Infektion. Davon ist auch die
nédchste Generation noch betroffen: Zum Beispiel
sind Méadchen durch mangelnde Ausbildung und
folglich niedrigeren sozialen Status anfilliger fiir
kommerziellen Sex und andere Situationen, die ein
erhohtes Risiko der HIV-Infektion beinhalten.

Viele arme Lénder sind von einer kleinen Zahl an
hochqualifizierten Fachleuten in wichtigen Berei-
chen abhéngig. In den am meisten betroffenen Lén-
dern stirbt eine grofle Zahl dieser gut ausgebildeten
Leute. Zum Beispiel sind in Kenias Agrarministeri-
um 58% der Todesfille durch Aids bedingt (FAO
2001). Wichtige Dienstleistungen, wie Gesundheits-
wesen und Schulen, werden durch HIV beeintriach-
tigt. Gleichzeitig entsteht jedoch eine groflere Bean-
spruchung dieser Dienstleistungen durch die HIV-
Epidemie und die traditionellen Sicherungssysteme,
wie die Grofifamilien, werden in ihren Funktionen
eingeschrankt.

Durch chronische Erkrankung und Tod von
Menschen in ihren produktivsten Jahren hat Aids
schwerwiegende Auswirkungen auf die betroffenen
Gesellschaften: durch Unterminierung des sozialen
Zusammenhalts und Bedrohung der sozialen und
politischen Stabilitit sowie Verringerung der 6kono-
mischen Leistungsfahigkeit und des Wachstums
eines Landes. Die Epidemie verlangsamt das wirt-
schaftliche Wachstum erheblich: In den 90er Jahren
reduzierte Aids das Pro-Kopf-Wachstum in Afrika
um 0,8%. Es wird geschitzt, dass in den am meisten
betroffenen Landern dieses Wachstum bis 2020 um
20-40% geringer sein wird, als es ohne Aids wére
(UNFPA 2002). Die negativen Folgen férdern dann
ihrerseits die weitere Verbreitung von HIV/Aids und
gefahrden damit auch Priventions- und Behand-
lungsanstrengungen.

Erndhrungssicher heit

ehr als zwei Drittel der Bevolkerung in den am

meisten von HIV betroffenen Landern in Af-
rika leben in lédndlichen Gebieten. Seit 1987 sind sie-
ben Millionen Menschen, die in der Landwirtschaft
titig sind, an Aids gestorben. Es wird erwartet, dass
bis zu 25% der landwirtschaftlichen Arbeitskrifte
bis zum Jahr 2020 durch diese Krankheit hinwegge-
rafft werden, was 16 Millionen Menschen entspricht
(FAO 2001).
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Landliche Gemeinden tragen hohe Belastungen
durch HIV, da viele HIV-Infizierte aus der Stadt in
ihre Heimatdorfer zuriickkehren, wenn sie der Pfle-
ge bediirfen und auch, um dort zu sterben. Da der
Zugang zu Information und Gesundheitseinricht-
ungen auf dem Land geringer ist als in der Stadt,
haben Menschen in den ldndlichen Gebieten weni-
ger Informationen dariiber, wie sie sich vor einer
HIV-Infektion schiitzen konnen, und sie haben im
Falle der Erkrankung weniger Zugang zu Pflege und
Behandlung.

Die Erndhrungssicherheit von Familien, Gemein-
den und Staaten ist schon beeintrachtigt und wird in
zunehmendem Mal bedroht:

- Landwirtschaftliche Arbeitskréifte, auch in der
Subsistenzwirtschaft, gehen verloren.

- Die Pflege von kranken Angehdrigen und Wai-
senkindern nimmt Zeit in Anspruch, die dann
nicht mehr fiir die Landwirtschaft zur Verfiigung
steht.

- Familien verkaufen ihren Besitz, um die Kosten
von chronischen Erkrankungen, Beerdigungen
und den Ausfall von Arbeitskriften zu decken.

- Menschen sterben, bevor sie ithr Wissen an die
nichste Generation weitergeben konnen.

- Investitionen wie Bewidsserung und Verbesserung
des Bodens werden weniger.

- Es wird vermehrt Getreide angebaut, das weniger
arbeitsintensiv ist, aber auch weniger Erndhr-
ungswert hat.

- Es werden vermehrt landwirtschaftliche Produkte
angebaut, die fiir den Verkauf (cash crops) statt
fiir den eigenen Verbrauch bestimmt sind.

- Tiere werden verkauft und geschlachtet, um die
Kranken zu erndhren und Kosten zu bestreiten.

- Durch nachlassende Ertrige kommt es zu einem
Verlust der Kaufkraft im gesamtgesellschaftli-
chen Rahmen.

Frauen sind besonders betroffen, da ihre
Arbeitsbelastung tliberproportional zunimmt und sie
nach dem Tod des Ehemannes oft kein Recht auf das
Land haben. Durch die unzureichende Nahrungs-
zufuhr werden die Gesundheit der Menschen, beson-
ders der Kinder, und ihre Widerstandskraft gegen
HIV-Erkrankungen weiter beeintrichtigt.

Die schwere Hungersnot, die im Jahr 2002 in
einigen Landern im silidlichen Afrika herrschte, ist
eng mit der bestehenden HIV-Krise verwoben. Uber
14 Millionen Menschen waren Ende 2002 in
Lesotho, Malawi, Mozambique, Swasiland, Sambia
und Simbabwe vom Hungertod bedroht. Diese Ka-
tastrophe ist nicht nur durch schlechte Wetterbedin-
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gungen hervorgerufen worden, sondern auch durch
politische Faktoren, wie Mangel an entsprechender
Unterstlitzung fiir die Bauern, politische Instabilitat
usw. Hinzu kommt, dass in dieser Region auch
schon mehr als eine Million Menschen an Aids ge-
storben sind; fast 15 Millionen sind mit HIV infi-
ziert, viele von ihnen sind chronisch krank oder ge-
schwiécht. Verschiedene Studien haben einen direk-
ten Zusammenhang zwischen der Hungersnot und
der HIV/Aids-Epidemie nachgewiesen (Oxfam
2002).

Globales Engagement

m der in vielen Lindern Afrikas schon beste-

henden und in Osteuropa und Asien sich anbah-
nenden Katastrophe durch HIV/Aids zu begegnen,
miissen ziigig entsprechende Mafinahmen eingeleitet
werden. Das Engagement in der Aids-Bekdmpfung
im globalen Mafstab ist in der Vergangenheit jedoch
weit hinter den Erfordernissen zuriickgeblieben. Es
wurde errechnet, dass 7 - 10 Milliarden Euro jahrlich
fiir eine addquate Aids-Bekdmpfung weltweit not-
wendig sind (Schwartlander et al 2001). Es herrscht
weitgehend Ubereinstimmung, dass dieser (oder
auch ein hoherer) Betrag von den Entwicklungsléin-
dern nicht finanziert werden kann, sondern dass es
der Unterstiitzung durch die internationale Gemein-
schaft bedarf.

Neben der Vielzahl von bestehenden Initiativen
und Organisationen, die sich auf dem Gebiet der
Aidsbekdmpfung engagieren, braucht es zunehmend
auch globale Instrumente, um dieser globalen Her-
ausforderung begegnen zu konnen. Ein wesentliches
Finanzierungsinstrument stellt der Globale Fonds
zur Bekdmpfung von Aids, Tuberkulose und Malaria
dar. Im Januar 2002 wurde diese Organisation mit
Sitz in Genf gegriindet. Der Globale Fonds hat bis
Februar 2003 3,3 Milliarden US$ an Zusagen erhal-
ten und bereits 1,5 Milliarden US$ fiir 160
Programme in 85 Landern bewilligt. Trotz dieser
Anstrengungen sind auch diese Mittel noch vollig
unzureichend, um allen Menschen auf der Welt
Zugang zu Aufkliarung, Pravention und menschen-
wiirdiger Behandlung zu verschaffen.

Nur ein radikales Umdenken und eine Anderung
der politischen Prioritdtensetzung sowohl in den
wohlhabenden Industrieldndern als auch in den von
Aids am meisten betroffenen Entwicklungslédndern
kann eine Entwicklung verhindern, deren Konse-
quenzen wir erst zu erfassen beginnen.
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Abstract: World-wide there are over 40 million people
who are HIV positive, 95 % live in the so-called develo-
ping countries. Even though there has been success in the
fight against AIDS in some countries, the epidemic conti-
nues to spread. The great majority of those infected do not
have access to life extending medication, with the result
that in poor counties, whole generations face the catas-
trophe of sickness and death. A stronger international
involvement in the availability of resources for the pre-
vention of Aids - infection, treatment and reduction of the
social and economic consequences is urgently needed.

Resiimée: Plus de 40 millions de personnes de par le
monde vivent avec le SIDA, 95% d’entre eux dans les pays
dits en développement. Malgré les succes rencontrés dans
la lutte contre le Sida dans certains pays, [’épidémie con-
tinue a se répandre. La plus grande partie des personnes
atteintes n’a pas d’acces aux thérapies médicamenteuses,
si bien que dans les pays pauvres la morbidité et la mor-
talité affectent de maniere catastrophique des générations
entieres. Un engagement international renforcé dans la
mise a disposition de ressources pour la prévention de
Uinfection, pour les soins des malades et pour la réduc-
tion des conséquences sociales et économiques est une
urgence.

Resumen: Mas de 40 millones de personas en el mundo
viven con HIV y el 95 por ciento de ellas en los paises en
vias de desarrollo. Aunque algunos de ellos tuvieron exi-
tos en su lucha contra el SIDA, la epidémia se extiende
constantemente. La gran mayoria de los infectados no
tiene acceso a los medicamentos, que prolongan la vida.
Las consecuencias para los paises pobres por causa de
enfermedad y muerte de generaciones enteras son cata-
stroficas. Frente a éso, es indispensable la buena voluntad
internacional en reservar recursos para la prevencion de
infecciones de HIV, el tratamiento de los enfermos y para
disminuir las consecuencias sociales y economicos.
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HIV/AIDS and Disability
HIV/AIDS training sessions for 797 members of the Ethiopian
National Association of Deaf People

Florence Thune

Handicap International has been working in Ethiopia in the field of disability issues since 1986, one of the activities
being related to a capacity building project for 11 Ethiopian associations of and for disabled people. Following a request
from one of them, the Ethiopian National Association of Deaf People (ENAD), which members could not get access
to the TV/radio sensitization campaigns on HIV/AIDS, Handicap International started to be involved in the issue of
HIV/AIDS and disability. A training of trainers on HIV/AIDS basic information was carried out for 14 ENAD mem-
bers in sign language, and led to the complete training of 783 people with hearing impairment in Addis Abeba. It is now
expected that this training could be carried out at a national level in all ENAD regional offices.

Founded in 1982, Handicap International is
implementing projects in 54 countries in the
world and is specialized in both preventive and clini-
cal assistance to vulnerable and disabled people.
Although programmes were traditionally directed
towards rehabilitation of persons with physical and
mental disability, they now incorporate the social,
economic, physical and psychological rehabilitation
of vulnerable groups, irrespective of their cause and
nature.

Global projects related to HIV/AIDS are carried
out in several countries, such as Kenya, Burundi and
Mozambique, where Handicap International is brin-
ging some financial, technical and organizational
support to local NGOs dealing with HIV/AIDS
(some of these NGOs being associations of people
living with AIDS) and to public health services.
Technical support is related to a wide range of activi-
ties: prevention, counselling and testing, access to
essential medicines, lobbying for access to antiretro-
viral therapy, home visiting, community participati-
on, involvement of people living with AIDS in the
management of activities,...
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In the meantime, Handicap International’s teams
in the field are regularly confronted with the AIDS
epidemics within the projects traditionally related to
disability issues, where more and more people living
with disabilities are raising different situations of
discrimination as far as their access to prevention
and care is concerned. As in most of western coun-
tries, taboo and denial are prevailing when talking
about the sexuality of disabled people, and most of
the studies or articles written on the issue are pro-
ving that people with disabilities are “actually at
increased risk for every known risk factor for
HIV/AIDS”!. Although Handicap International did
not develop major actions so far specifically related
to HIV and disability, the experience carried out in
Ethiopia on this issue is an interesting example,
which may inspire other of our programmes in the
world.

Ethiopia is the most populated country in the
Horn of Africa, with 60 million inhabitants, most of
them (90%) living in rural areas. It is estimated that
4.5 million people are living with disability (whate-
ver the type of disability), whose about 50.000
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would live in Addis Abeba, the Capital. The country
is severely hit by the AIDS epidemics, being among
the 10 countries, whose HIV seroprevalence rate is
the highest in Africa with a rate of 6.9% of the
sexually active population.

Handicap International has been working in this
country since 1986, implementing activities in the
field of disability: training of physiotherapists and
orthopaedic assistants, creation of functional rehabi-
litation units in 11 hospitals in the country, technical
and financial support to RADO (Rehabilitation And
Development Organization), an Ethiopian NGO now
in charge of the project in the 11 hospitals. A Mine-
Risk Education project was also carried out from
1997 to 2001 in the Somali Refugee Camps along
the border with North-West Somalia. Meanwhile, a
global support project started in 1998 for 11 local
NGOs dealing with different types of disabilities
(physical, mental and sensory).

Among these local NGOs was the Ethiopian
National Association of the Deaf (ENAD), which
Handicap International was only supporting at the
beginning at a financial and operational level. In
2001, the ENAD team started to raise the issue of
HIV/AIDS with the HI project manager. Their main
concern was related to the fact that people with hea-
ring impairments were not having access to any
HIV/AIDS related prevention activities, since most
of the campaigns were broadcasted on TV and radio,
and therefore non accessible to deaf people, even
those able to use the sign language (there is now a
weekly show in sign language but videos for
HIV/AIDS are made abroad and really adapted to
the Ethiopian context).

In order to get a better view of the situation faced
by deaf people, a KAP (Knowledge, Attitudes and
Practice) survey was carried out among 205 deaf
people in Addis Abeba, by a consultant hired by
Handicap International. It was stated that those able
to read in the national language had quite a good
knowledge of HIV/AIDS transmission modes and
prevention means (71% of the interviewed people
had already heard about HIV/AIDS, being informed
on the issue either by the newspapers or by friends
or colleagues with the use of sign language).
However, getting into details, the survey showed that
false beliefs about ways of avoiding HIV/AIDS were
quite important. Hence, 24.2% to 44.4 % of the
interviewed people were mentioning the following
ways of prevention: to avoid sharing eating and drin-
king utensils with infected person, to avoid being
bitten by mosquito and other blood sucking insects,
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to eat good and well nourished foods, and to get pro-
tection from traditional healers.

Another part of the study was related to the atti-
tude towards people infected by HIV/AIDS. About
45% of them mentioned that they would advise these
people not to tell anyone that they are HIV positive.
44% said they would not go closer to them for fear
of contracting the disease while 31.7% indicated that
they would tell other people to protect themselves
against the individual because he/she is the victim of
AIDS. About 24% would advise him/her to leave the
village and to go far away, and 21.5% indicated that
they would advise him/her to consult traditional hea-
lers. It should be also mentioned that 66% of them
would be ready to try to give some financial and
moral support to friends or relatives affected by the
disease.

The regular meetings with ENAD, as well as the
KAP survey’s results, led to the decision to improve
the level of knowledge related to HIV/AIDS at least
for those ENAD’s members able to use the sign lan-
guage, as a first step. To reach this objective, several
activities have been planned, including the training
of trainers in sign language who would themselves
train other deaf people, on the basis of the peer edu-
cation system, and the creation of anti-AIDS clubs in
different zones of Addis Abeba.

This project was co—financed by Christian Relief
Development Association — CRDA - (an Ethiopian
NGO umbrella which is supporting pilot projects)
and Handicap International. One HI project manag-
er supported ENAD for the organization of the trai-
ning. Two non-deaf Ethiopian consultants, used to
organize HIV/AIDS prevention sessions, were
recruited and put at ENAD’s disposal to prepare and
organize a training of trainers for 14 of its members.
Two interpreters in sign language brought their
direct support for the preparation and implementati-
on of the training, which took place in March 2002.

The training of the trainers was 6 days long since
a part of it was dedicated to HIV/AIDS knowledge
and another part to teaching methods. According to
their preferred way of communication, deaf trainees
used either sign language or reading on the lips to
get the information provided by the trainers and their
interpreter, and all of them were able to write and
read in Amharic, one of the main Ethiopian langua-
ges. No major difficulty of communication was
mentioned by the participants at the end of the trai-
ning, except for a few scientific words, whose trans-
lation had been sometimes difficult. The interpreters
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mentioned that the trainers were speaking too quick-
ly at the beginning of the training but all of them
could finally adapt their communication in a pro-
gressive way during the six days. The 14 trainees
were provided with an 18-pages practical manual at
the end of the training, that they could use for the
coming sessions. This manual, written in Amharic,
was detailing all the topics related to HIV/AIDS and
sexuality raised during the six-day training.

Among 934 deaf people registered in Addis
Abeba by ENAD, 783 participated in the 5 training
sessions of two days each, organized by the 14 trai-
ners in September 2002. These trainers could attend
a refreshing session at the beginning of the month
(since 4 months had passed since their initial trai-
ning) and they also could benefit from the regular
support of the two HIV/AIDS consultants all along
the 5 training sessions in September.

Four major topics were tackled with the 783 par-
ticipants, starting with the basic knowledge on
sexuality: reproductive organs, contraceptive
methods, sexually transmitted diseases, HIV/ AIDS.
The Handicap International project manager who
could attend the 5 sessions was quite impressed by
the fact that there was actually no taboo talking
about sexuality, and, as an Ethiopian herself, she
mentioned that it was even quite unusual in the
Ethiopian society fo speak so freely about sex and
that direct words had been used. This comment is
quite interesting if compared to the attitude of non-
disabled people when talking about their own sexua-
lity, and also to their reluctance to admit that disab-
led people do have a sexual life.

In addition to the practical manual distributed to
each of the participants, 1.500 posters and 3.000
brochures were designed by a deaf painter, using
Amharic and sign language. Posters and brochures
(which have to be printed again for a country-wide
diffusion) are now used in the 5 anti-aids clubs of the
capital created by some of the training participants,
and in the ENAD HIV/AIDS resource centre (based
for the moment in their head office), until an inde-
pendent place can be set up.

The objective for 2003 is to replicate these trai-
ning sessions at a national level in the major regional
cities for ENAD members able to use the sign lan-
guage. The ENAD managing team is aware of the
fact that, for the moment, these sessions are exclu-
ding deaf people not able to sign, but consider them
however as a first step towards a complete diffusion
of the information related to HIV/AIDS. It is also
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expected that existing videos on HIV/AIDS could be
adapted by adding a translation in sign language.
These videos could be used in the future HIV/AIDS
resource centre and on the Ethiopian National TV,
which is broadcasting quite a lot of information on
AIDS. Knowing that the availability of appropriate
documentation on HIV/AIDS is not always very
high in Ethiopia even for non-deaf people, Handicap
International proposed to ENAD that their future
resource centre could be opened to any person living
in the neighbouring area, disabled or not, who would
like to know more about HIV. Although the proposi-
tion is still under discussion, it would give the
opportunity to ENAD members to reverse the situa-
tion, share their knowledge and offer a real expected
service to their community.

Annotations
1) HIV/AIDS and people with disability. Nora Ellen

Groce. The Lancet — Vol 361 — April 2003.

Zusammenfassung: Handicap International unterstiitzt
seit 1986 Projekte fiir Menschen mit Behinderung in
Athiopien. Eines dieser Projekte arbeitet mit elf dthiopi-
schen Verbdinden von und fiir Menschen mit Behinderung
zusammen und hat die Befdihigung von behinderten
Menschen in Form von Ausbildungsangeboten zum Ziel.
Auf Anfrage der Ethiopian National Association of Deaf
People (ENAD), deren Mitglieder keinen Zugang zu
TV/Radio-Kampagnen hatten, in denen zum Thema
HIV/Aids sensibilisiert wurde, begann sich Handicap
International im Bereich HIV/Aids und Behinderung zu
engagieren. So wurde ein training of trainers-Programm
mit Basisinformationen iiber HIV/Aids durchgefiihrt. An
diesem in Gebdrdensprache abgehaltenen Training nah-
men 14 ENAD-Mitglieder teil, durch die wiederum 783
Menschen mit Horschddigung in Addis Abeba erreicht
werden konnten. Es ist nun zu erwarten, dass diese
Schulung auf nationaler Ebene in allen ENAD-
Regionalbiiros durchgefiihrt werden kann.

Resumé: Handicap International travaille en Ethiopie
dans le domaine du handicap depuis 1986. Un volet des
activités consiste en un renforcement des capacités de 11
associations éthiopiennes de et pour les personnes handi-
capées. Suite a la demande de l'une d'elles, la Association
nationale éthiopienne des personnes sourdes (Ethiopian
National Association of Deaf People - ENAD), dont les
membres ne pouvaient avoir accés aux campagnes radio-
télevisées de sensibilisation sur le VIH/SIDA, Handicap
International a commencé a s'impliquer dans la problé-
matique SIDA/Handicap. Une formation de formateurs
sur les informations de base sur le VIH/SIDA en langage
des signes a été prodiguée a 14 membres de I'ENAD et a
mené a la formation complete de 783 personnes porteuses
de handicaps auditifs a Addis Abeba. Le projet prévoit
maintenant d'étendre la formation au niveau national a
toutes les branches régionales de I'ENAD.
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Resumen: Handicap International trabaja en Etiopia
desde 1.986. Una de las actividades realizadas forma
parte de un proyecto de capacitacion para once asocia-
ciones de/y para Personas Discapacitadas. Por demanda
de una de ellas — la Asociacion Nacional de Etiopia de
Personas Sordas (ENAD) — Handicap International fue
involucrado en el asunto de HIV/SIDA y discapacidad. Se
desarrollo una capacitacion de capacitadores en infor-
maciones basicas sobre HIV/SIDA, 14 de ellos en lengua-
Jje de serias fueron formados y éstos a su vez entrenaron a
783 personas con deficiencia auditiva en Addis Abeba.
Ahora se cuenta con la expansion de esta capacitacion a
nivel nacional que serd llevado a cabo en las oficinas
regionales de ENAD.

Autorin: Florence Thune abeitet seit insgesamt 15
Jahren fiir Handicap International. Sie hat neun Jahre
als Programmdirektorin in Afrika (Djibouti und Nord-
West Somalia) und Asien (Thailand und Pakistan)
gearbeitet und ist in der Zentrale in Lyon verantwort-
lich fiir die Horn of Africa and Great Lakes Region
Programmes. F. Thune ist innerhalb von Handicap
International ebenso fiir den Bereich HIV/Aids zustén-
dig.

Anschrift: Florence Thune, Handicap International,
14, Avenue Berthelot, 69361 Lyon, Cedex 07,
Frankreich.

Jugendliche Albinos und HIV-Pravention

Regina Gérgen

Am Beispiel der jugendlichen Albinos in Tansania wird aufgezeigt, dass korperliche Behinderung auch ein Hindernis fir
eine wirksame AIDS-Prévention ist. Albinos sind aufgrund des Fehlens von Farbpigmenten in der Haut die weilen
Schwarzen. Ihre AuBenseiterstellung nahrt den sehnlichen Wunsch, unauffillig und normal zu sein. Uber Schutz vor
Infektionen zu sprechen, ist fiir gesunde Jugendliche schwierig, fast unmdglich fiir die Albinos. Aufklarung und Beratung,
gezielt fiir die behinderten Jugendlichen, ist dringend geboten.

n vielen Diskussionen mit Albino-Jugendlichen,

die ich 1999/2000 in Tansania! zum Thema Aids-
Pravention und Verhiitung ungewollter Schwanger-
schaften fiihren konnte, ist folgendes deutlich ge-
worden: Wer auf Grund seiner Behinderung ausge-
grenzt ist und es ohnehin schwer hat, bei Gleich-
altrigen anerkannt zu werden, ist in besonderer Wei-
se gefahrdet, wenn es um HIV/Aids geht. Pravention
bedeutet, verhandeln konnen, bedeutet Schutz ein-
fordern, in einer Gesellschaft, in der dies keineswegs
normal ist. Wenn aber der Wunsch nach Normalitit
der groflte Wunsch ist, dann bleibt der Schutz vor
Ansteckung auf der Strecke.

Aishe?

ist ein Albinoméadchen in Daressalam, der Haupt-
stadt Tansanias. Sie ist jetzt 17 Jahre alt. Sie hat
bereits ein Baby. Zum Gliick ist es schwarz. Sie
hatte eine Beziehung mit einem Mann, der ihr alles
Mogliche versprochen hat, und hinterher nichts
mehr davon wissen wollte. Er wollte nur mal sehen,
,,wie sich das anfiihlt, mit einer Weillen*. Aishe lebt
noch bei ihren Eltern, die sie nur missmutig dulden,
weil sie nun das Kind auch noch durchfiittern miis-
sen. Sie sagen: ,,Ein nutzloser Mensch hat uns
gereicht®.

Aishe trdumt davon, dass sie einen Mann findet,
der ein bisschen Geld hat und sie hier rausholt und
heiratet. Sie lernt immer wieder Méinner kennen,

58

doch die wollen alle ,,nur mal probieren®. Sie wiirde
gerne was verdienen, von den Eltern unabhéngig
sein. Aber wer soll sie schon beschiftigen, sagt sie.
Sie hat nichts gelernt. Und dann ist sie weil}. Aber
sie ist stolz auf den Sohn. Er heiflit Salim. Er ist
schwarz, was fiir ein Gliick, schwarz und dann auch
noch ein Junge.

Albinismus in Schwar zafrika

chon von weither sieht man die Albinos, sie sind

die weiffen Schwarzen, weithin sichtbare Anders-
artige, hdufig gemieden und gelegentlich gefiirchtet.
Es ist das erblich bedingte Fehlen eines Pigments
mit Namen Melanin, zustindig fiir die Farbung von
Haut, von Haaren und Augen. Beim angeborenen
Fehlen des Gens fiir die Produktion von Melanin ist
die Haut weiB, sind die Haare wei3blond, die Augen
hellbraun oder griin. Albinos konnen keinen natiirli-
chen Hautschutz vor der ultra-violetten Strahlung
der Sonne bilden. Sie werden in der Sonne rot, aber
nicht braun. Thre Haut verbrennt und entwickelt
frither oder spéter Hautkrebs. Der Hautkrebs tritt
iiberwiegend an den Korperstellen auf, die der
Sonne ausgesetzt sind, also Kopf, Gesicht, Beine,
Arme. Die Lebenserwartung ist durch den Hautkrebs
wesentlich geringer als in der Normalbevélkerung.
Die Augen der Albinos leiden unter grellem Licht.
Eine Sonnenbrille ist fiir viele landliche Arme uner-
schwinglich. Dazu kommt eine angeborene
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Sehschwiche, die oft nicht korrigierbar ist, und die
von Kurzsichtigkeit bis zur Blindheit reichen kann.

Albinos gibt es in allen menschlichen Gesell-
schaften, Giberall auf dem Globus. In Gesellschaften,
wo blond und blaudugig sein normal ist, fallen sie
kaum auf. In Schwarzafrika sind sie sehr auffillige
Menschen mit Behinderungen.

In Tansania leben mehrere tausend Albinos. Man
nennt sie Zeruzeru, vom englischen Zero, auf
Deutsch Doppelnullen, nutzlose Wesen. Manchmal
nennt man sie auch im Spott Mzungus, die Bezeich-
nung fiir Weille. Aber man bringt ihnen keineswegs
den gleichen Respekt entgegen wie den echten
Weillen.

Eine schwangere Frau sollte sich vor ihnen in
Acht nehmen, z.B. die Stralenseite wechseln und
ausspucken, um zu verhindern, dass das eigene Kind
ein Albino wird. Auf der gesellschaftlichen Leiter
stehen sie ziemlich weit unten. Thre Andersartigkeit
macht sie zum Opfer von Vorurteilen, von Mythen
und Aberglauben. In der Familie ist es peinlich, ein
Albino-Kind zu haben. Der heute weltweit berithmte
Sanger Salif Keita aus Mali musste sich als Kind zu
Hause unter dem Tisch verstecken, wenn Besucher
kamen, damit er nicht gesehen wird. Gelegentlich
werden Albino-Babys aus Unkenntnis als Indiz
dafiir gewertet, dass die Mutter mit einem hellhéduti-
gen Liebhaber fremd gegangen ist.

Die Kurzsichtigkeit, oft nicht als solche erkannt,
fiihrt zu schlechten Leistungen in der Schule, weil
die Albinokinder den Tafelanschrieb nicht lesen kon-
nen. Das ist eine Bestétigung fiir das schnell gefasste
Urteil, dass sie auch geistig ,,nicht ganz auf der
Hohe* sind. Mit mittelméBigen Schulergebnissen,
mit der weithin sichtbaren Andersartigkeit, finden
nur wenige junge Albinos einen Job, wenige heira-
ten, wenige konnen ein normales Leben fiihren.

Gefahrdung durch HIV/Aids

n Tansania ist jeder zehnte Erwachsene HIV-posi-

tiv. In der Hauptstadt und in einigen anderen
Stidten ist es jeder flinfte. Nur wer verstanden hat,
dass man sich schiitzen muss oder wer mit einem
festen, treuen Lebenspartner lebt, hat gute Chancen
eine Infektion zu vermeiden. Zumindest fiir letzteres
fehlen fiir Albino-Jugendliche — wie sicher auch bei
Menschen mit anderen Behinderungen — i.a. die
Voraussetzungen.

Die Situation stellt sich fiir Mddchen und Jungen
unterschiedlich dar: Die Albino-Jungen haben mit
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dem Vorurteil zu kimpfen, dass sie sexuell wenig
leistungsfahig oder gar impotent sind. Deshalb ha-
ben sie geringe Chancen, iiberhaupt eine Freundin
oder Sexualpartnerin zu finden. Da sie auf Grund
ihrer AuBBenseiterstellung oft arm sind, konnen sie
auch nicht durch Geschenke und Versprechungen ein
Maidchen anlocken. Beides (weifl und arm) sind Fak-
toren, die den Gebrauch des Kondoms keineswegs
begiinstigen. Der junge Albino-Mann muss bewei-
sen, dass er normal funktioniert und das bei jeder
sich bietenden seltenen Gelegenheit. Er will und
kann da nichts in Bezug auf sexuelle Leistung ris-
kieren. Im Zweifelsfall wird er auf das Kondom ver-
zichten.

Die Albino-Médchen werden gerne mal ,,auspro-
biert, um zu sehen, wie eine weille Frau sich anfiihlt
und benimmt®, aber fur eine Heirat kommen sie
kaum in Frage. So haben viele junge Albino-Frauen
ein uneheliches Kind, aber keinen festen Partner. In
der Regel ohne Beruf, bleibt dann nur die wiederhol-
te vergebliche Hoffnung einen Ehemann zu finden.
Nach mehrfachen fehlgeschlagenen Versuchen endet
dies leicht in Gelegenheitsprostitution, um sich
durchzuschlagen.

Hilfe und Selbsthilfe

n Tansanias Hauptstadt Daressalam gibt es das

Krankenhaus Ocean Road Hospital, das auf
Krebserkrankungen spezialisiert ist. Hier werden
Albinos umsonst untersucht und behandelt. Es gibt
in Tansania nur noch einen vergleichbaren Ort, an
dem Albinos auf medizinische Hilfe hoffen konnen,
viele hundert Kilometer entfernt in Moshi, am Ful3e
des Kilimandscharo.

Der zustindige Arzt im Ocean Road Hospital
reagiert auf die Probleme junger Albinos angespro-
chen, gereizt. Er schimpft, weil Albinos, wie er sagt,
nicht mit sich reden lassen, sie hétten sich ihre
Probleme selbst zuzuschreiben, weil sie sich trotz all
der Aufklarung nicht vor der Sonne schiitzen. Er
sagt, sie tun es, um auszusehen wie die anderen.
Dieser Wunsch, moglichst normal sein zu wollen, ist
beim Hautkrebs fatal, ebenso wie bei der Privention
einer HIV-Infektion.

Wie in vielen Landern, so gibt es auch in Tan-
sania eine Selbsthilfe-Organisation Albino Society.
Sie befindet sich auf dem Geldnde des Ocean Road
Hospitals. Sie hat es sich zum Ziel gemacht, Anlauf-
stelle fiir Albinos zu sein, zu beraten und, wenn
moglich, zu helfen. Unterstiitzt werden sie vom Hos-
pital, das ihnen ein Biiro zur Verfligung stellt. Hier
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sitzen einige aus dem gewihlten Vorstand der A/bino
Society. Jeden Tag kommen Albinos und bitten um
Hilfe. In der Regel wird ein Besuch des Kranken-
hauses mit einem Besuch der 4A/bino Society verbun-
den. Aber HIV ist kein Thema, erscheint den Verant-
wortlichen angesichts der Krebsgefahr als sekundar.
Auch kommen zur Albino Society vor allem Erwach-
sene mit Verdacht auf Hautkrebs. Jugendliche wer-
den nicht in besonderer Weise angesprochen.

Resiimee und Aushlick

m Beispiel der jugendlichen Albinos wird deut-

lich, dass korperliche Beeintriachtigung auch
ein Hindernis fiir eine wirksame Aids-Pravention ist.
Zum einen gibt es keine Aufkldrung und Beratung,
die gezielt fiir die behinderten Jugendlichen angebo-
ten wird und auf ihre Fragen und Néte eingeht. Ein
normales Sexualleben wird ihnen nicht zugestanden
und von daher verbietet sich eine offene Aussprache.
Wenn es medizinische Beratung gibt, dann in Bezug
auf die Korperbehinderung, nicht aber fiir die ande-
ren Lebensbereiche.

Das grofite Hindernis ist aber sicherlich die
AuBenseiterstellung, die den sehnlichen Wunsch
néhrt, unauffillig und normal zu sein. Uber Schutz
vor Infektion in einem sich anbahnenden Liebesver-
hiltnis zu sprechen, ist aber schon fiir gesunde Ju-
gendlichen schwierig, fiir junge Menschen mit Be-
hinderung fast unméglich. Sexuelle Ubergriffe auf
schutzlose junge Midchen ist noch ein anderes Ka-
pitel, das in diesem Zusammenhang genauerer Ana-
lyse bedarf.

Unter epidemiologischen Gesichtspunkten sind
jugendliche Albinos und jugendliche Behinderte
sicher keine prioritdre Zielgruppe, da sie eine
Minoritit darstellen. Unter Gesichtspunkten der
Menschenwiirde und Humanitét ist es aber geboten,
zielgruppenspezifische HIV-Priavention fiir junge
Menschen mit Behinderung anzubieten.

Anmerkungen
1) Wihrend der vier Jahre, die ich ein GTZ Projekt zur

»reproduktiven Gesundheit leitete, habe ich an
mehreren Veranstaltungen mit jugendlichen Albinos
zum Thema: Reproduktive Gesundheit und AIDS-
Pravention teilgenommen. Die nachstehenden Infor-
mationen beruhen auf Gesprichen und Gruppendis-
kussionen wihrend dieser Veranstaltungen.

2) Name gedndert

Abstract: Using the example of adolescent albinos in
Tanzania the article demonstrates that physical disability

60

is also a handicap for effective AIDS prevention. Because
of the lack of colour pigments in the skin, albinos are
known as “white blacks”. Their outsider position nouris-
hes the urgent wish to blend in and be normal. To talk to
so called “healthy” adolescents about AIDS-prevention is
difficult - for Albinos it is almost impossible. More infor-
mation and counseling is urgently needed.

Resumée: A travers [’exemple des jeunes albinos en
Tanzanie, I’on montre qu’un handicap physique est un
obstacle a une prévention efficace du SIDA. En raison
d’un defaut de pigmentation de la peau, les albinos sont
les ,,noirs blancs “. Leur position marginalisée renforce le
désir d’étre normal et de passer inapercu. Parler de pro-
tection contre une infection est difficile avec des jeunes
,sains“, et presque impossible pour les albinos.
Sensibilisation et conseil spécialement destinés aux jeu-
nes handicapés sont indispensables.

Resumen: Con el ejemplo de albinos jovenes en Tanzania
se muestra, que la discapacidad fisica es un obstdaculo
para la prevencion efectiva del SIDA. Por la falta de pig-
mentos de colores en la piel, los albinos son los ,,negros
blancos “ con una posicion segregada en su sociedad, y
eso hace crecer el inmenso deseo de ser normal y no-lla-
mativo. Hablar sobre proteccion de infecciones ya es difi-
cil para jovenes « sanos » , para albinos es casi imposi-
ble. Informacion y consulta para jovenes discapacitados
es absolutamente necesaria.

Autorin: Dr. Regina Gérgen, Dipl.Biol., MPH, arbeitet
seit mehr als 15 Jahren als Dozentin und Gutachterin
im Bereich HIV/Aids und zu Fragen der sexuellen und
reproduktiven Gesundheit in Entwicklungslandern. In
all den Jahren hat sie Erfahrungen in Afrika, Asien und
Europa sammeln kénnen. Das fachliche Hauptinteresse
liegt in den Bereichen Gesundheitsaufkldrung und
Beratung, Priavention, Jugendgesundheit und ange-
wandter Forschung.

Anschrift

Regina Gorgen, Bullenwinkel 5, 14476 Gross
Glienicke, email: reginagoergen@t-online.de
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Was wird aus der Aidskatastrophe in Uganda?
Frank Mischo

Aids ist fir Uganda ein zentrales Gesundheitsproblem. Uganda gilt als Modellfall in Afrika, weil Regierung und
Nichtregierungsorganisationen gemeinsam flachendeckende Programme aufgelegt haben, die viele Ugander zur
Mitarbeit anregen und offensichtlich auch eine Verhaltensdnderung mdglich machen, denn die Infektionsrate geht deut-
lich zurlick. Besonders im Bereich der Aidspravention, aber auch in der Unterstiitzung der Aidsopfer, ist Uganda sehr

erfolgreich.

idswaisen konnen in Uganda nicht viel von der

Regierung erwarten. Durch die Strukturanpas-
sungspolitik der Regierung fiir den Internationalen
Wihrungsfonds und die Weltbank blieb bis 1994 aus
dem Haushalt nur wenig fiir soziale Grunddienste
wie der Gesundheitsversorgung iibrig. Seit 1994
steigt der Anteil der staatlichen Ausgaben wieder an,
was aber durch das Bevolkerungswachstum pro
Kopf nur wenig ausmacht. Laut Weltgesundheits-
organisation (WHO) werden gerade 6 US-$ (2002)
pro Kopf und Jahr in Uganda in den Bereich
Gesundheitsversorgung investiert!.

Grofle Teile der Basisgesundheitsversorgung
wird dem nichtstaatlichen oder informellen Sektor
iiberlassen. So entwickelt sich mit staatlicher Unter-
stiitzung in Form von gesetzlichen Rahmenbedin-
gungen und der Einrichtung von lokalen und regio-
nalen Ansprechpartnern auf Distriktebene eine
Struktur von lokaler Zusammenarbeit, die von unter-
schiedlichen Hilfswerken bis hin zu lokalen Initia-
tiven getragen wird. Die Einrichtung von Dorfge-
sundheitskomitees, die auf die Entwicklung der
gesundheitlichen Situation, besonders von Kindern
und Jugendlichen achten, bis hin zu Gesundheits-
zentren sind Mittel, um das Ziel einer besseren
flichendeckenden Versorgung zu erreichen2. Dabei
gibt es starke regionale Unterschiede. Wéhrend be-
sonders der Norden und Nordosten seit Jahren keine
Verbesserung der Situation zu verzeichnen hat, kann
Zentraluganda auf eine langsame aber spiirbare Ver-
besserung der Gesundheitssituation zuriickblicken.
Besonders in den Bereichen HIV/Aids, Guinea
Waurm, Poliomelitis und Lepra sind grof3e Erfolge zu
verzeichnen. Systematische Impfprogramme und
Zugangsmoglichkeiten zu gesunder Wasserversor-
gung haben einen groBen Anteil daran3.

Das Thema HIV/Aids
Die Aidskatastrophe

IV/Aids ist in Uganda ein zentrales Thema. Die
wihrend des Biirgerkrieges Anfang bis Mitte
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der 80-er Jahre besonders stark betroffenen Regio-
nen wurden durch systematische Vergewaltigungen
die Zentren der Ausbreitung des Virus. Hier sind
auch heute noch die meisten Folgen der Aids-
Epidemie zu spiiren, auch wenn es spéter weitere
Ausbreitungsrichtungen, vor allem entlang den
HauptstraBen, durch Fernfahrer und Prostitution
gegeben hat. Auch in Uganda verbreitete sich durch
ungeschiitzten Sex das Virus sehr schnell. Besonders
die sexuell aktivste, aber auch arbeitsfihigste
Altersgruppe der 15 - 45-Jdhrigen ist am stirksten
betroffen.

Bis Ende der 80-er Jahre blieb die Aids-Katas-
trophe weitgehend unbeachtet, somit konnte sich das
Virus fast landesweit verbreiten. Erst durch den Tod
des Sohnes des Priasidenten Museveni gab es eine
Kehrtwende in der Aufmerksamkeit der Regierung.
Seither biindelt die ugandische Regierung ihre
begrenzten Mittel und beschrénkt sich hauptsichlich
auf eine gute Koordination der vielfiltigen, im
ganzen Land verbreiteten Anti-Aids-Initiativen, die
sich in den Bereichen Aids-Privention, medizinische
Versorgung und Unterstiitzung fiir Aidsopfer, wie
Aidswaisen engagieren?.

Uganda ist ein Erfolgsmodell, weil es durch ge-
meinsame Anstrengungen von Regierungs- und
Nichtregierungsseite geschafft wurde, die HIV-In-
fektionsrate kontinuierlich von 15 auf 5% (2002) zu
senken. Insgesamt sind trotz des Riickgangs eine
Million Ugander mit dem Virus infiziert>.

Kostenglinstige M edikamente

ft werden schon die Kinder mit dem Virus ge-

boren. Das Medikament Nevirapine reduziert
die Ubertragung von HIV von der infizierten Mutter
auf ihr Kind um 80%. Fiir Miitter auf dem Land sind
die Medikamente jedoch kaum verfiigbar. Die drei-
stufige Medikamentierung zur Aids-Bekimpfung
der Industrieléinder wird zwar in wenigen privaten
Kliniken angeboten. Kaum jemand in Uganda kann
sich jedoch diese Therapie leisten®. Wie ist der

61



SCHWERPUNKTTHEMA

Riickgang der HIV/Aids-Rate trotz bislang fehlen-
der Moglichkeiten, wirksame und kostengiinstige
Medikamente flichendeckend anzubieten, geschafft
worden?

Aids-Pravention

auptsichlich Praventionsarbeit hat es erreicht,

die Verbreitungsspirale von Aids zu durchbre-
chen. Dazu gehoren Aufklarungskampagnen durch
Plakate. Diese werden mit Workshops iiber die Ver-
breitung des Virus und iiber Verhiitungsmdglichkei-
ten erginzt. Anschauliche Aufklarung ist gerade fiir
Jugendliche wichtig. Da es viele Kinderschwanger-
schaften gibt, muss friith offen iiber Sex und den
Umgang mit Kondomen gesprochen werden.

Theaterarbeit ist dazu ein wichtiges Mittel.
Theater gibt es als Ausdrucksform traditionell und
ist dadurch besonders in lindlichen Bereichen gut
einsetzbar. Es ist fiir Analphabeten genauso ver-
standlich wie fiir verschiedene Altersgruppen. Die
Menschen konnen sich selbst mit einbringen und
Fragen stellen. Nicht selten werden eigene Theater-
bzw. Aufklarungsgruppen gebildet. Besonders Ju-
gendliche sind hierbei schnell Vorreiter und sehr
engagiert, was auch zu Verhaltensdnderungen im
eigenen Leben beitrégt. Anti-Aids-Komitees entste-
hen in vielen Dorfern, die leicht mit Information-en
unterstiitzt werden konnen, die diese dann wieder
durch Workshops, Dorftreffen und Theaterspielen
weitergeben konnen’.

Das Fallbeispiel: Die Unterstitzung von
Aidswaisen durch AMREF
Die Unterstiitzung von Aids-Waisen ist ein weiter
zunehmendes Problem, da die arbeitsfdhige
Generation stirbt und zumeist die Grof3elterngenera-
tion und die Kinder die Epidemie iiberleben. Derzeit
leben 880.000 Kinder unter 15 Jahren in Uganda, die
ihre Miitter, Véter oder beide Elternteile verloren
haben8. Neben Masaka-Rakai im Siidwesten
Ugandas ist Luweero nordlich der Hauptstadt
Kampala der Distrikt mit den meisten Aidswaisen.

Sich um die Aidswaisen zu kiimmern, hat ver-
schiedene Nebeneffekte. Kinderfamilien ohne El-
ternteile oder zu alte GroBeltern fithren zu schwieri-
gen Kindheiten, die oft zu einer schnellen Flucht in
die vermeintliche Sicherheit von friihen Bezieh-
ungen fiihrt. So gibt es viele Kinderehen und die
Gefahr einer weiteren Verbreitung von Aids.

Funktionierende familiendhnliche Strukturen
sind deshalb die erste Unterstiitzung, die Aidswai-

senkinder neben der Absicherung des Uberlebens
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benotigen. AMREF-Uganda (African Medical and
Research Foundation), ein Kindernothilfepartner in
Uganda, hat hierfiir ein gemeinwesenorientiertes
System entwickelt, das der Dorfgemeinschaft die
Verantwortung fiir die Kinder aus dem Umfeld iiber-
tragt, um moglichst viele Ressourcen fiir die Kinder
mobilisieren zu kdnnen. AMREF hat ein Biiro in
Luweero, in dem Experten fiir verschiedene
Aufgaben zur ganzheitlichen Ldsung der
Problematik der Aidswaisen sitzen.

Guardians

Janet Nyangure ist fiir die Betreuung von
Guardians fir die Aidswaisen zustindig. Guardians
sind Ehrenamtliche, die sich in den Doérfern nach
Workshops freiwillig melden, um sich fiir Aidswai-
sen aus ihrer Familie oder der Nachbarschaft einzu-
setzen. In den Workshops wird gemeinsam erarbei-
tet, wie ein Dorf angesichts der offenkundigen
Probleme Losungen entwickeln kann. Langfristig
muss das Dorf seine Potentiale ausschopfen und sich
nicht auf Hilfe von auBlen verlassen. Zeitlich befri-
stete Angebote zur Erreichung der gesteckten Ziele
werden in den Workshops ausgehandelt. So werden
zur Unterstiitzung der alleine nicht lebensfahigen, zu
jungen Aidswaisenhaushalte oder wenn die Eltern an
Aids erkrankt und hilflos sind, Mdglichkeiten eroff-
net, die die Kinder die Schule besuchen lassen und
eine langsame Ubernahme der Verantwortung
ermoglichen. Junge Kinder kommen so in benach-
barten  Guardianfamilien unter und von
Jugendlichen gefiihrte Familien werden dabei unter-
stiitzt, mit der Verantwortung umgehen zu lernen
und Probleme selbststindig zu losen. Auch
Aufklarungsprogramme und Anti-Aidsgruppen,
besonders von Jugendlichen, werden gefordert.

Kleinkreditprogramm

Fiir die Guardians, wie fiir die Aids-Waisen gibt
es Kleinkredite, um zum Beispiel einen kleinen
Laden zu er6ffnen oder mehr Saatgut fiir den hausei-
genen Garten zu haben. Fiir die Beratung zur sinn-
vollen Nutzung der Kleinkredite ist Jethro Bamutun-
gire zustdndig. In mehreren Stufen werden auch die
Vermarktungsmoglichkeiten, der durch den Kredit
entstehenden Produkte und Gewinne erarbeitet.

Hausbau

Aidswaisen, deren Eltern lange erkrankt waren,
oder ldnger allein lebende Aidswaisen haben oft das
Problem, dass niemand die Lehmhauskonstruktio-
nen gewartet hat. Die bauféilligen Héuser werden
nach und nach, je nach Bediirftigkeit, von Michael,
der Dorfgemeinschaft und den dlteren Aidswaisen
durch standardisierte feste Hiuser mit zwei Rdumen
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ersetzt. Fir viele Aidswaisenfamilien verbessert das
nicht nur die Lebensqualitit, sondern auch die
Sicherheitssituation und -durch ein gutes Dach- auch
die Gesundheitssituation. Das Dach ist nicht nur
gegen den Regen gut, sondern auch fiir den Regen.
Eine Rinne am Dach sammelt das Wasser, dieses
flie3t in einen festen, zementierten Tank ab, so dass
dauerhaft sauberes Wasser zur Verfiigung steht.

Gesundheitsversorgung

Fiir den Zugang zu gesundem Wasser und der
Basisgesundheitsversorgung ist Robinah zustdndig.
Hierfiir gibt es in enger Anlehnung mit Julienna
Mubiru, die fiir die Impfprogramme zustindig ist,
Seminare fiir DorfgesundheitshelferInnen. Auf die-
sen Seminaren werden nicht nur potentielle Krank-
heitserreger, sondern auch unterstiitzungsbediirftige
Familien identifiziert. Gerade Kinder mit Behinder-
ungen haben oft sonst wenig Chancen, Unterstiitz-
ung zu finden.

Ein Beispiel aus der Praxis: Daniel - Fir
Aidswaisen und Kinder mit Behinderungen

er 14-jéhrige Daniel lebt mit seiner Schwester

Namugerua und seiner GrofSmutter in Kakinzi
im Luweero/Nakasongola-Distrikt. Seit seiner Ge-
burt hat Daniel eine schwere Spastik und kann des-
halb kaum laufen. 1995 ist sein Vater an den Spit-
folgen einer Biirgerkriegsverletzung gestorben.
Auch Daniels Mutter konnte sich nie viel um beide
Kinder kiimmern, denn sie war schon an Aids er-
krankt. 1997 starb auch sie. Dann erging es Daniel
und Namugerua wie vielen anderen Aidswaisenkin-
dern im Luweero-Dreieck. Ihre GroBmutter blieb als
Einzige tibrig und nahm sie als Guardian zu sich in
ihr kleines, schon damals baufilliges, Haus auf. Eine

Daniel trifft andere Aidswaisen seiner Schule
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Daniel am ersten Tag mit dem Rollstuhl in der
Schule

Wand wurde vom Regen halb weggespiilt und das
grofle entstandene Loch ist nur notdiirftig mit
Kunststoffsacken vom Markt verschlossen.

Durch die Fortbildungen von AMREF in ihrem
Dorf wurde Daniels Familie durch das neugegriinde-
te Aidswaisenkomitee als eine der bediirftigsten Fa-
milien identifiziert. Beim néichsten Treffen schilder-
te Daniel die dringendsten Probleme und gemeinsam
wurden Losungen gesucht. Einige Menschen des Dor-
fes erklérten sich jetzt bereit, der Familien zu helfen.
Seit knapp zwei Jahren édnderte sich
Daniels Leben stindig. Er gewann an
Selbstbewusstsein und arbeitete aktiv
% mit. Fiir seine Familie bedeutete die
Unterstiitzung des Dorfes und von
AMREEF nicht nur eine deutliche mate-
rielle Verbesserung. Daniels Ideen wa-
@l ren auch fiir weitere Guardian-Familien
nutzbar.

Daniel hat mit seiner GroBBmutter
im Garten neue Pflanzen mit traditio-
nellen Anbaumethoden, ohne zusétzli-
chen Diinger, erfolgreich grogezogen.
Jetzt konnen sie sogar Saatgut an
Nachbarn weitergeben. Es wachsen
vor allem Ananas und Kochbananen.
Ein kleiner Uberschuss kann von der
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GroBmutter flir Seife und Petroleum fiir die einzige
Lampe an der Strale verkauft werden. Nach
Riicksprache mit AMREF und einer Schulung fiir
den wirtschaftlichen Umgang mit Geld, hat Daniels
Grofmutter einen Kleinkredit bekommen, um noch
mehr verkaufen zu koénnen. So kauft sie von
Nachbarn Tomaten, Passionsfriichte und Auberginen
und verkauft diese mit ithren Bananen, und dem-
nichst auch Ananas, mit einem kleinen Gewinn an
der StraBe. Das Problem des nackten Uberlebens
haben Daniel und seine GrofSmutter so selbst bewil-
tigen konnen.

Das Wichtigste fiir Daniel war die Bereitstellung
eines Rollstuhls, der ihm ermdéglichte, alle Wege
selbststdndig zuriickzulegen. Jetzt fahrt er zu
AMREF-Versammlungen mit Komitees fiir Aids-
waisen oder zur Schule. Bisher konnte er nur unre-
gelméBig zur Schule gehen. Klassenkameraden und
seine GroBmutter haben ihm geholfen, in die zwei
Kilometer entfernte Kakinzi-Grundschule zu kom-
men. In jeder Regenzeit, und wenn seine Gromutter
krank war, fiel die Schule fiir Daniel aus. Durch die
unregelmiBigen Schulbesuche kam er im Unterricht
kaum mit und verlor zwei Schuljahre. Mit dem
Rollstuhl ist alles viel leichter geworden. Jetzt ist er
einer der besten Schiiler seiner Klasse. Besonders
wegen seinem Engagement fiir die Aidswaisen im
Dorf ist er sehr beliebt.

Daniel ist ein ernster und verantwortungsbewus-
ster Jugendlicher, denn er weil}, dass ldngst nicht alle
wichtigen Probleme geldst sind. Andere Kinder mit
Behinderung in den Nachbardérfern werden oft
noch ignoriert oder von anderen Kindern gehénselt.

Daniels nédchstes Ziel ist, es diesen Kindern zu
helfen. Er hat der AMREF-Sozialarbeiterin vorge-
schlagen, einen Workshop dhnlich dem fiir benach-
teiligte Aidswaisen abzuhalten, damit sich die
Menschen in den Dorfern mit ihren Kindern und
Erwachsenen mit Behinderung zusammensetzen, um
Losungen fiir die materiellen, aber auch fiir die
Probleme im Umgang miteinander zu finden. Im Juli
2003 wird der erste Workshop in seinem Dorf
Kakinzi stattfinden.
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Abstract: For Uganda Aids is a major health problem.
Uganda is also seen as a model in Africa in terms of awa-
reness and prevention due to the co-operation of
Government and non-governmental organisations in nati-
on-wide programmes, which involves and encourages
many people to participate in order to change attitudes
and behaviour. The rate of infection is regressive and the
support for those affected by aids is very successful in
Uganda.

Resumé: Le SIDA est en Ouganda un probléeme de santé
majeur. L'Ouganda a un statut de pays modéle en Afrique,
parce que le Gouvernement et les ONGs ont établi ensem-
ble des programmes couvrant l'ensemble du territoire, qui
ont motivé de nombreux ougandais a une participation et
ont manifestement rendu un changement des comporte-
ments possible, si l'on en juge par le recul évident des
taux d'infection. en particulier dans le domaine de la
prévention, mais aussi en ce qui concerne l'aide aux vic-
times de la maladie, I'Ouganda est efficace.

Resumen: Para Uganda, SIDA es un problema central de
salud. Uganda es visto como un caso modelo, porque jun-
tos el gobierno y muchas organizaciones no-gobernamen-
tales han realizado programas, que animan a mucha
gente de Uganda para colaborar en actividades que
hacen posible cambios de conducta con el efecto de que
la cuota de infecciones haya bajado significativamente.
Especialmente en el area de prevencion de SIDA, asi
como también en el apoyo de sus victimas, Uganda tiene
mucho éxito.
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Rehabilitation of People with Disability in India : Search for Alternative
Models

Ajit K. Dalal

India has a rich tradition of community care of people with disabilities. Various social and religious institutions were
self-sustaining in meeting basic needs of food and shelter of all hapless people. Big Indian families mostly absorbed the
disadvantage of disability and provided life long support to their members with disabilities. Building on the strong sense
of community in villages, the government and other agencies are actively promoting community based rehabilitation
(CBR) programmes. It is contended in this article that such programmes are likely to succeed when they are compatible
with local culture, beliefs and practices. Research has shown that rural communities perceive people with disability in
negative light, attribute disability to metaphysical factors, and provide only life sustaining care. These findings have

implications for planning CBR programmes in India.

India has been a multicultural society throughout
its history, with multiple traditions carving a
mosaic of different faiths, beliefs and approaches to
manage physical disabilities. The waves of immi-
grants with different faith and culture at different
periods in history not only contributed to the domi-
nant Hindu view of disability but also preserved
their own heritage (Sharma 1971). All this had con-
tributed to the diversities of rehabilitation practices
prevalent in this country. However, the bases com-
mon to these rehabilitation practices are: communi-
ty, family and religion. These considerations provi-
ded sustenance and stability to societal efforts to
take care of their members with disabilities. Many of
these cultural practices are critical in the success of
community rehabilitation services. National and
international funding agencies have also realized
that to plan viable rehabilitation programmes in
India it is essential to build on the strengths of tradi-
tional services.

This exercise to integrate traditional wisdom with
the recent developments in the field of rehabilitation
is necessary to devise alternative approaches to
reach out to those who otherwise have no access to
rehabilitation services. With limited resource condi-
tions and high prevalence of disability one has to
look for alternative models which will be efficacious
in a developing country like India. The medical
model of rehabilitation has not proved to be very
successful, nor has the institutional model which
restrict the scope of services in a narrow domain. A
holistic rehabilitation model has to be consistent
with the beliefs and practices of the local communi-
ties, as well as with the life conditions of the people
with disabilities. Many such innovations are going
on in different parts of the country.

In India, rehabilitation of the people with disabi-
lity was always considered to be a responsibility of
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village communities. Several social and religious
institutions were in existence to provide basic care to
those who had no family and no means of livelihood.
These social institutions worked on very informal
basis and survived on public charities. Kings and
nobles made only sporadic contributions to the cause
of rehabilitation. Often, these were the influential
Samaritans in the community around whom support
systems developed and continued to provide basic
services. In most of these charitable institutions no
discrimination was made among orphans, aged,
destitute and people with disabilities in providing
basic care. Another feature of these community serv-
ices was that they took care of only life sustaining
needs (of food and shelter) and often ignored their
social, psychological and growth needs. There are,
though, instances in which persons with disabilities
distinguished themselves in a particular field but
these achievements mostly relied on individual
efforts. The concept of rehabilitation in its modern
sense was missing in the early period.

A unique feature of these local communities was
that they often comprised of big families, with agri-
culture being their primary occupation. In these big
families, better known as joint families, relatives
from many different generations lived together under
one roof and ate in the same kitchen. For such fami-
lies it was easy to provide support and means of live-
lihood to its all members. The non-earning members
could also find some meaningful role within the
family set up, could contribute to the overall income
of the family. Although the care provided to the han-
dicapped was mostly of routine and maintenance
type, these people were socially and emotionally
integrated within the family-fold. However, opportu-
nities for independent living and social mobility
were rare as there were few jobs outside the family-
fold. Preparations of flower-garlands, playing vocal
and instrumental music at religious places and tea-

65



ARTIKEL

ching and reciting holy books were some of the jobs
in which people with visual impairment could enga-
ge. Such family practices have worked well for cen-
turies. Indian rural families have shown enough resi-
lience to provide long-term, often life-long care to
their disabled members.

For these local communities, religion played an
important role in organizing support services. Indeed
most of the community services were centred around
temples, mosques and other shrines. There are docu-
mentary evidences that these religious centres fed a
large number of handicapped persons on a daily
basis. This is still a common practice at a large num-
ber of holy places which sustain on the offerings of
their devotees. Dharmashastra, one of the important
scriptures of Hinduism, called upon all householders
to look after all those who are weak and infirm, and
those who did so were insured a birth in the heaven.
Such free service was to be provided without expec-
tation of any return. Many religious ceremonies and
festivities are directed at provided sucurrence to
those who have impaired limbs and bodies.

In the dominant Hindu view, theory of karma is
propounded to explain all kinds of suffering, inclu-
ding disablement. According to this theory if one has
committed bad deeds in previous births one has to
inevitably face its consequences in this or subse-
quent births. Disability was thus viewed as an inevi-
table consequence of one’s bad deeds of previous
births. In addition, many supernatural powers are
believed to be playing an important role in causing
disability. A faith which still holds is that when a
moral code is violated, or when local deities and spi-
rits get angry physical suffering is inflicted on trans-
gressors. Belief in the theory of karma helped people
in readily accepting their suffering as inevitable
though at the same time served as a deterrent to any
systematic community initiative to overcome the
causes of disability. It also resulted in lack of initia-
tive and assertion on the part of people with disabili-
ties to demand right to equal opportunities.

The Christian missionaries who came to India
during the British rule also established many charita-
ble institutions in the country. M. Miles (1994) has
provided extensive documentation of their history
and activities. They served the disabled as part of
their missionary work. The missionary attitude
towards people with disability was no better than
those of other charitable institutions. They primarily
viewed disabled people as helpless, suffering huma-
nity in need of the message of the Christ with com-
passion and care. The missionaries served the people
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as if these people had no past, no culture and no
individuality. Nothing was expected from people
with disabilities in return of the services, nor were
they involved in the process of decision making.
Many Indian spiritual organizations, like Ramakri-
shna Mission followed the same approach to rehabi-
litation services.

These rehabilitation practices did not change
much till the end of colonial rule in India in 1947.
Many policies and programmes of the British India
were adopted by the Indian Government. The situa-
tion started changing when the concept of charity
gave way to the concept of state welfare. The coun-
try under the influence of Nehruvian socialism took
upon itself the onerous responsibility of providing
rehabilitation services to one and all. This led to the
growth of centralized and institutionalized services
for the welfare of the people with disabilities in the
first decade of the independence. Many laws were
enacted and welfare programmes and schemes were
launched. The government established national and
state level institutions in different corners of the
country, specializing in physical and mental disabili-
ties. These institutions were supposed to serve as the
nodal agencies to feed to local bodies throughout the
country. The paternalistic attitudes in its new form
continued to influence the functioning of the
Government organizations and other welfare agen-
cies. Such an attitude was very much evident in
camp-culture and free-distribution of aids and appli-
ances by the government agencies. Given the massi-
ve problem of disability in the country, these spora-
dic efforts hardly made any dent.

The three developments of the 1980s brought sig-
nificant change in this scenario. The Government of
India became a signatory of the WHO declaration of
Health for All by the Year 2000 and committed to
Rehabilitation to All. Many international and regio-
nal agencies put in enormous resources and in a
short time rehabilitation of people with disability
became a major national programme. Secondly,
under the new policy the government entrusted the
NGOs to shoulder much greater responsibility of
providing rehabilitation services. The whole idea
was that these NGOs will be more committed and
accountable to the cause they are working for. The
third change was greater emphasis on community
based rehabilitation as a strategy to reach all those
who need these services. It was realized that institu-
tional services were reaching to only 2-3% of the
needy population and there was no possibility of
radically expanding the coverage of these services.
The other viable option was to encourage local com-
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munities to shoulder greater responsibility of plan-
ning and implementing the programmes, and to
generate additional resources.

In economic terms India has made an impressive
progress in recent years and there is qualitative
improvement in the living conditions of the millions.
The life span at birth has increased from 32 years in
1947 to 61 years by 1996. With more people with
disability surviving and living longer, their visibility
in all walks of life has increased. Having better edu-
cation, employment and social status many people
with disability are now in prominent positions as
educationists, administrators and activists. There are
also many national and regional associations which
are taking up the issues of rights and special needs of
the people having physical disabilities. Greater
exposure to international agencies in the field of dis-
ability is also raising the expectations of people in
India. In the recent past the Government of India
has passed a comprehensive Persons with Disabi-
lities Act in 1995 to protect equal rights of people
with disability and to ensure their full participation
in all spheres of national life. With all these develop-
ments disability scenario is changing in India.

Community Based Models of Rehabilitation

Klowing fully well that institutional services can
each a very tiny fraction of the population,
there was a major policy shift in 1980s when the
Indian government decided to promote community
based rehabilitation (CBR) programmes in a big
way. It was realized that the government has neither
resources nor infrastructure to reach the vast huma-
nity suffering from different disabilities. Active
community participation and mobilization of local
resources seemed key to the success of rehabilitation
programmes. CBR envisages a social environment in
which a community shows awareness and sensitivity
to the special needs of its physically disadvantaged
members and their families, and feels responsible to
bring about the desired change. The success of a
CBR programme is judged in terms of its ability to
encourage people with disabilities, their families and
local communities to forge a common front to over-
come the disadvantages of disability.

CBR has become a very popular philosophy in
India in the last two decades. A large number of such
programmes are initiated with the support of natio-
nal and international donor agencies. These pro-
grammes vary widely in terms of their goals and
approaches, as discussed below.

- Many view CBR as a developmental programme
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with special focus on people with disabilities and
their families. In this sense it is considered inse-
parable from other developmental programmes of
governmental and non-governmental agencies.
Such programmes aim at making CBR a strong
component of other community development
programmes.

- CBR is seen as an opportunity for active partici-
pation of the weaker sections of the community
and to ensure their role in decision making.
Considering people with disabilities as a weaker
section of the society, like economically poor,
low caste, women groups, these CBR program-
mes aim at their empowerment and better status
in the society.

- Another approaches to CBR view it as an endea-
vour to support people with disabilities and their
families with local initiatives and to work
towards their integration in the community life.
The main focus here is on mainstreaming and
positive change in attitude so that people with
disability can lead an active social life.

- Lastly, CBR is viewed as a movement to activate
various government programmes and schemes
which have become defunct due to apathy and
inefficiency of the government officials. In last
five decades the government has launched a large
number of schemes for the benefit of people with
disabilities. Very few of them have actually been
implemented properly. CBR is seen as a commu-
nity movement to press for the revival of these
schemes.

Given a strong sense of community in Indian vil-
lages and high level of local participation in reli-
gious activities it was expected that India provides a
very conducive environment for CBR to succeed.
However, there are still few success stories. CBR did
not become a mass movement as was expected. In a
large number of instances CBR programmes are
locally initiated by the outside agencies who come
with a plan and funding. Local people thus have a
limited role to play and often they end up being trea-
ted as beneficiaries. Secondly, most of the CBR pro-
grammes are in reality still outreach programmes of
established rehabilitation institutes. These urban-
based institutes manage funding and extend their
rehabilitation services to rural areas with local sup-
port. The onus of meeting targets set by the funders
lies on the poorly paid community workers. Such
CBR programmes remain alien to local culture,
beliefs and practices.
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Demography of Physical Disability

any sample surveys conducted in recent years

to map physical disability in India have shown
two characteristic patterns. One, physical disability
is much more prevalent in lower socio-economic
class than in middle and upper middle class. For
example, the prevalence of childhood blindness in
the population below poverty line is four times more
than in the population above poverty line (Sen
1986). Second, as revealed in National Sample
Survey (1982), more than 50% of the population
with disabilities is below the age of 18 years. No
change in this pattern was noticed after a decade
(NSS 1992). Disability is, thus, a childhood problem
in India. In contrast, the prevalence of disability is
found to be higher in the older age group in develo-
ped countries (e.g.,46% in 65 plus age group in
Canada).

The unfortunate part is that 80 to 85% of the
childhood disability is preventable through proper
hygiene, nutrition, immunization, education, timely
detection and treatment. These are the poor children
in rural sector who suffer most because of the lack of
health care facilities, insanitory conditions, malnu-
trition of mother and infant, Vitamin A and iodine
deficiency, superstitions, etc. The families which are
living at subsistence level very often have no resour-
ces to provide necessary health care to their children.

Meaning and Perception of Disability in
India: Some Research Evidence

his author and his colleagues recently completed

two major research projects to understand the
meaning and perception of disability in India. The
first study (Dalal, Pande, Dhawan, Dwijendra &
Berry 2000) was conducted in the rural areas of
Allahabad district. In another study, seven major
CBR programmes from all over the country were
evaluated (Dalal, Kumar & Gokhale 2001). In both
the studies adult respondents from three categories
(people with disabilities, their family members and
other community members) were taken in the sam-
ple. A comprehensive Disability-Attitude-Belief-
Behaviour (DABB) Questionnaire was administered
individually in both the studies. The general findings
from these two studies are reported here.

Regarding the meaning of disability, it was found
that both family members and community members
defined disability in terms of physical appearance:
physical deformity, amputation and weakness. The
second frequently referred category was of visual
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impairment. In terms of distinctiveness (how are
they different?) respondents from family and com-
munity groups characterized them by negative affec-
ts only (unhappy, helpless, resigned, shy), and stated
that such people arouse the feelings of sympathy and
disgust. Differentiating in terms of functional
impairment (what they can do?), the typical respons-
es were: dependency, lack of mobility, and can do
nothing. Surprisingly, family (more often than the
community) thought that people with disability can
do very little and have to be taken care of. In gene-
ral, the responses of family members were more
negative, accepted disability in the family as their
fate, over which they had little control. It was also
observed that whereas family focused more on affec-
tive state, the community showed concern about fun-
ctional impairment and poor social integration. The
community responded more in terms of what the
Government should do for these people, in terms of
pension, jobs and financial help.

Respondents also rated a list of factors as causes
of disability in their area. All respondents considered
poor medical facilities, disease/accident and God’s
will as the most potent causes of disability. The three
categories of respondents differed in their perception
of other causes. Family members attributed disabili-
ty more to Karma (fate) and poverty; community
members attributed more to lack of family care; and
people with disability attributed more to malnutriti-
on, lack of family care and own Karma. Fate, Karma
and God’s will seem to be most frequently perceived
causes of disability, which suggest that disability is
more readily accepted as divine intervention in India
village communities.

The findings of these two studies have several
implications for planning and implementation of
CBR programmes in India.

1. The term disability creates an imagery of someo-
ne who has deformity, cannot do much, is
dependent on others and needs help. CBR pro-
grammes which treat people with disabilities as
beneficiaries only reinforce this local perception.
For the active participation of people with disabi-
lity in rehabilitation programmes it is essential
that the focus shifts from disability to ability, i.e.,
what they can do.

2. CBR programmes need to lay greater emphasis
on information dissemination to dispel many
misconceptions about the causes of disability.
The focus should be on those causes which are
controllable with active community support.
Malnutrition, poor hygiene, better medical care
and immunization are such causes which fall wit-
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hin the action-range of the community. If this fact
is highlighted through locally generated data and
by the local people, it will have higher credibility
than the media compaign of big NGOs and
government agencies.

3 CBR programmes should be family-centred, rat-
her than individual-centred. It is, therefore imper-
ative that family’s perceptions, beliefs and con-
straints are well understood. The findings of the
two studies cited show that it is the family which
holds fatalistic and negative attitudes which
become potential barriers in planning and imple-
mentation of CBR programmes. The CBR pro-
gramme needs to intervene at the family level to
change such negative perceptions and attitudes.
This is an essential precondition for the success
of a family-centred rehabilitation programme.

CBR programmes are still evolving in this coun-
try and many innovations are being tried out to make
them compatible with the changing socio-cultural
scenario. For this, it is indispensable that research
becomes an integral component of a CBR program-
me. There is a need to learn from a large number of
experiments going all across the country and to have
development programmes that are more likely to
succeed. CBR is the only hope for all those who
have no access to other kinds of services. Indeed, we
cannot fail one billion population.
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Zusammenfassung: Indien weist eine reichhaltige
Tradition auf, was die Fiirsorge fiir Menschen mit
Behinderung innerhalb der Gemeinschaft betrifft. Viele
soziale und religiose Institutionen waren in der Lage, die

Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt 2/2003

ARTIKEL

grundlegenden Bediirfnissen wie Nahrung und Wohnung
zu sichern. Grofle indische Familien absorbierten die
Nachteile von Behinderung und versorgten ihre behinder-
ten Familienmitgliedern lebenslang. Aufbauend auf dem
starken Gemeinschaftsgefiihl in den Dérfern, setzten sich
die Regierung und andere Organisationen aktiv fiir die
Einfiihrung von community-based-rehabilitation-Pro-
grammen (CBR) ein. Dieser Artikel zeigt auf, dass die
Programme erfolgreich umgesetzt werden kénnen, inso-
fern sie mit der lokalen Kultur, ihrem Glauben und deren
Praktiken kompatibel ist. Die Forschung hat ergeben,
dass behinderte Menschen in ldndlichen Gebieten in
einem negativen Licht wahrgenommen werden, ihre
Behinderung auf metaphysische Faktoren zuriickgefiihrt
wird und ihnen nur eine lebensnotwendige Fiirsorge
bereitgestellt wird. Diese Ergebnisse haben Auswirkungen
auf die Planung von CBR-Programmen in Indien.

Resumée: L’Inde a une riche tradition de soins commun-
autaires pour les personnes handicapées. Diverses insti-
tutions sociales et religieuses étaient autonomes pour
assurer les besoins de base alimentaires et de logement
pour les personnes vulnérables. Les familles indiennes
étendues absorbaient la plupart du temps les désavanta-
ges du handicap et assuraient un soutien a leurs membres
porteurs de handicaps durant toute leur vie. Se basant sur
ce grand sens communautaire dans les villages, le gou-
vernement et d’autres agences promeuvent activement la
réadaptation a base communautaire. Le présent article
postule que de tels programmes sont promis au succes
s’ils sont compatibles avec la culture, les croyances et les
pratiques locales.

Resumen: India tiene una larga tradicion del cuidado
comunitario para Personas Discapacitadas. Varias insti-
tuciones sociales y religiosas ayudaron ofreciendo nece-
cidades basicas como comida y techo. Los grandes fami-
lias hindues absorbieron las desventajas de discapacidad
y dieron su apoyo para toda la vida del miembro discapa-
citado. En base a esta fuerte comprension de comunidad,
el gobierno y otras organizaciones promueven activamen-
te programas de Rehabilitacion en Base a la Comunidad.
El articulo concluye, que estos programas pueden tener
éxito cuando sean compatibles con la cultura local, las
creencias y practicas.

Autor: Ajit K. Dalal ist Professor fiir Psychologie an
der University of Allahabad, India.

Anschrift: Prof. Ajit K. Dalal, Department of

Psychology, University of Allahabad, Allahabad, India.
Email: ajitdalal@hotmail.com
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Wissen ist Macht ? - Eine unfertige Suche in der Frage des richtigen
oder falschen Wissens

Thomas Friedrich

Der Autor beobachtet eine Aporie in Getriebe der Wissenschaften, aus der verstarkt ihre Instrumentalisierung und eine
Gefédhrdung der Menschen, insbesondere wehrloser Menschen, resultiert. Zurlckgegriffen wird auf das historische
Beispiel des Kolonialismus. Gleichzeitig steht aber die Notwendigkeit des Wissenserwerbs und der Wissensfindung
auler Frage. Entscheidend zeigt sich die humanistische Wendung in einer Wissensgesellschaft, die ihre eigenen Fehler
und ihre Opfer respektiert und zu einem Dazulernen fahig wird.

er weidlich bekannte Satz entstammt der Feder

des Francis Bacon, eines Politikers und Philo-
sophen aus England, geboren 1561, gestorben 1626.
War der Satz schon damals, zu Beginn der europii-
schen Expansion iiber den gesamten Globus hinweg,
ein willkommener Leitspruch und auch belegt durch
die offensichtlichen Erfolge der neuen Technologien
der Waffen, Verkehrsmittel, Verwaltung, Geogra-
phie, Astronomie und Kommunikation!, so ist er erst
recht heutzutage das Motto unserer Gesellschaft, die
sich allzugerne statt als eine Risikogesellschaft
(Ulrich Beck) lieber als eine Wissensgesellschaft
verstehen mochte. Bacon schwebte die vollkomme-
ne Herrschaft iiber die Natur und auch die Moglich-
keit einer willentlichen Kontrolle menschlicher An-
gelegenheiten vor: so entwarf er einen technisch und
wissenschaftlich durchgebildeten Zukunftsstaat, der
alle sozialen Probleme 16sen sollte, und nannte ihn
Nova Atlantis. Das grenzenlose Gliick der Mensch-
heit sollte darin aufgehoben sein mittels Pflanzen-,
Tier- und Menschenzucht, chemischer Erndhrung
und modernster Technik inklusive der Waffentech-
nologie2. Wer ins 20. Jh. zuriickdenkt, sieht hier
schnell die Gefahr aufleuchten, die zur realen
Menschheitsgeifliel geworden ist: das Trauma einer
totalen Gesellschaftskontrolle in Gestalt totalitérer
Staaten, das Gespenst von George Orwells /984 und
einer informationsgesittigten Uberwachung durch
Big Brother, den namentlich keiner mehr kennt (oder
kennen darf), den Alptraum aus Aldous Huxleys
Brave New World voller Alphamenschen. Das Wis-
sen um Mensch und Natur birgt nicht nur die Gele-
genheit des Helfens und Heilens, sondern auch die
Chance ihrer Unterwerfung, Ausbeutung und Ver-
nichtung.

Keinesfalls mochte ich hier die Drohung eines
technologischen Totalitarismus an die Wand malen,
fiir den es derzeit - wenigstens in Europa - kaum
handfeste Indizien gibt, noch eine gesellschaftliche
Apokalyptik beschworen. Aber auch vorsichtig, be-
hutsam gesehen scheinen wir Heutigen des begin-
nenden 21. Jahrhunderts trotz allen medialen Sci-
ence Fiction-Klamauks und angeblich aufgeklarter

70

Talkshow-Offenbarung uns nicht allzuweit von
Bacons’ Entwurf entfernt zu halten. Der Wunsch
nach Beherrschung der Natur und Vorbestimmung
des menschlichen Lebens wird immer stérker for-
ciert, nach dem turbulenten Zeitalter der Physik
scheint das Zeitalter der Biologie angebrochen. Die
Nukleartechniken reichen im Staffellauf des Fort-
schritts den Stab an die Biotechnologien weiter.
Menschenziichtung (Peter Sloterdijk) ist en vogue
geworden. “Die Optimierung zum Stirksten und
Besten wird zu einer selbstverstédndlichen Vorstel-
lung. Wird dann nicht der menschliche Kérper selber
zur Ware und zu einem Gegenstand 6konomischen
Kalkiils ?” fragte Bundesprisident Johannes Rau
skeptisch in die Wissenschaftseuphorie hinein3.
Denn nicht nur reine Neugier oder Experimentier-
freude ist es und auch nicht nur die humane Ambi-
tion, menschliches Leiden zu beheben, was diesen
Wunsch vorantreibt. Ein maBgeblicher Motor
scheint auch, unverbliimter denn je, die Geschifts-
idee, der Wille des Gelderwerbs, der Drang zum
Profit zu sein. “Okonomische Interessen sind legitim
und wichtig. Sie konnen aber nicht gegen die Men-
schenwiirde und den Schutz des Lebens aufgewogen
werden. Zudem: Wer den Schutz des Lebens an sei-
nem Beginn aufgibt, der wird das bald auch fiir das
Ende des Lebens geltend machen koénnen. Dann
wird vielleicht gefragt: Koénnen wir uns den hohen
Pflegeaufwand am Ende des Lebens leisten? Wére es
nicht 6konomisch verniinftiger, Alte und Kranke
willigten rechtzeitig in die Sterbehilfe ein ?”
(Johannes Rau)#. Wie nahe Wissen und Machtge-
brauch beinander liegen konnen, suggeriert denn
Bacon selber: kaum 1618 zum Lordkanzler erhoben,
wurde er schon 1621 wegen (inszenierten oder be-
rechtigten?) Korruptionsvorwiirfen entlassen.

Entscheidend zeigt sich das richtige Wissen zu
den gewiinschten Zwecken. Trotz seiner Zuversicht
in die Welterkenntnis - Bacon schrieb u.a. ein Buch
mit dem Titel Von der Wiirde und Mehrung der
Wissenschaften> - beruhte Bacon’s personliche Kar-
riere gewiss weniger, zumindest nicht nur, auf seinen
intellektuellen Einsichten und Aussagen, die damals
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unbestritten und hilfreich gewesen waren, als viel-
mehr auf seiner Standesherkunft: immerhin war er
kein blofles Bauers- oder Biirgerskind, sondern Sohn
des britischen GroBsiegelbewahrers und durfte in
Cambridge studieren. Dem Dichterphilosophen
Giordano Bruno (1548-1600) dagegen, ein friither
Zeitgenosse Bacons, brachten sein Wissen, sein
Denken und seine Argumente Verfolgung und Hin-
richtung6. Er eckte an und stellte die Hierarchien
infrage. Seine Wahrheit war eine falsche: sie passte
nicht zu seiner Zeit und ihren Tragern mit ihren Be-
diirfnissen, sie provozierte zu vehementen Abwehr-
reaktionen.

Ein vermeintlich richtiges Wissen unterstreicht
mehr noch die bestehenden Sozialverhiltnisse und
Ungleichheiten. Es erlaubt die Verfligung iiber dieje-
nigen, die weniger wissen, es erlaubt die Manipu-
lation und auch die Tduschung derer, denen Infor-
mationen vorenthalten werden, denen iiberhaupt
schon die Befdhigung zum Wissenserwerb (d.h. ein
banaler Schulbesuch’) verwehrt wird. Was das rich-
tige Wissen ist, bestimmt mehr denn je die globale
Marktwirtschaft und das Interesse machtvoller, d.h.
reichbemittelter, einflussreicher Industrien. Das sind
harte, zugegeben auch zu pauschale Vorhaltungen,
aber: Erfolg hat das Einbringen des Blutes von
Ureinwohnern, um einen patentgesicherten und ver-
kaufstrachtigen Gen-Pool aufzubauen, keinen Erfolg
aber bekommt der nachhaltige und fein abgestimmte
Landbau der gleichen Personen zugebilligt. Richtig
und interessant scheinen damit Techniken zu sein,
die kapitale Gewinnmehrung verheiflen, uninteres-
sant, belanglos und eben falsch erscheint ein Wissen
ohne Niederschlag in betriebswirtschaftlichen Bilan-
zen wie z.B. jenes “kleine traditionelle Wissen”
(Rainer Horig) von Landvolkern um eine
Wasserernte, um die Neem-Pflanze oder um die
gesunde Lehmbauweise8. Monopol und Profit soll
der genmanipulierte Reis des US-Konzerns Grain
Cooperation unter der Marke Basmati erbringen,
aber keinesfalls der traditionell entwickelte und
unter vielen Hinden herangewachsene wirkliche
Basmati-Reis der Drittwelt-Bauern, denen dieser
alte Name per Patent gestohlen wurde.

Nahezu ineins fallen Wohltat und Untat der
Wissensmehrung: Genforschung zur Linderung von
Krankheiten einerseits, Genforschung zur Beherr-
schung des Agrarmarktes andererseits; Tierziichtung
zur Menschenerndhrung einerseits, Mastindustrien
mit der Folge hausgemachter Krankheiten anderer-
seits. Ahnlich zwiespiltig gab sich schon die Atom-
forschung: einmal zur Energiegewinnung, andermal
zur Bombenherstellung. Ob Bacon’s “Wiirde der
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Wissenschaft” endlich auch die Menschenwiirde
(Art. 1 GG) einbeziehen will oder iiberhaupt kann,
ist die immer dringlichere Frage. Wieder ist mit Rau
zwischenzureden: “Was wie freie Selbstbestimmung
aussieht, kann sich umkehren in faktischen Zwang.
Das wird besonders deutlich, wenn wir an das den-
ken, was moderne Diagnosemoglichkeiten fiir unse-
ren Umgang mit Behinderungen bedeuten konnten.
Wird nicht in Zukunft immer héufiger die Frage
gestellt werden, ob es denn notig gewesen sei, ein
behindertes Kind zur Welt zu bringen? Heute sei
doch niemand mehr dazu gezwungen. Wird so
Behinderung vorwerfbar werden? Wird sie als
Schidigung der Gesellschaft verstanden werden 279

Unbeachtet bleiben wie so oft die Ohnméchtigen
dieser Welt, iiber die verfiigt wird, die fremden Inter-
essen dienstbar gemacht werden. Exemplarisch er-
weist sich der historische Blick auf die Kolonialer-
ziehung, deren Muster sich auch nach der Entkolo-
nisierung weltweit fortgesetzt hat. Bildung, und mit
ihr die Mdglichkeit des Wissens und der sozialen
Teilhabe, die Moglichkeit zu Entscheidungen, Alter-
nativen, eigener Zukunftsgestaltung, war nur fiir we-
nige vorgesehen:

Die Kolonien dienten der Okonomischen
Ausbeutung zugunsten des Mutterlandes, die gesam-
te koloniale Bediirfnisokonomie war auf den Nutzen
der Kolonialherren abgestimmt!0. Legitimatorisch
unterlegt war die Tatsache der gewalttdtigen Unter-
werfung anderer Volker und Lénder mit einer Sen-
dungsideologie: den vorgeblich Wilden und Barba-
ren die gesegnete europdische Zivilisation zu brin-
gen, sie aus ihrer Riickstindigkeit und ihrem Hei-
dentum zu erretten!l. Formelhaft hatte dies der
anglo-indische Schriftsteller Rudyard Kipling in sei-
nem bertihmten Dschungelbuch auf den Punkt ge-
bracht: als “Biirde des weiBen Mannes”!2. Der briti-
sche Kolonialpolitiker Lord Macauly deklarierte in
dhnlicher Weise, damals 1835, die Inder zu Englén-
dern “in Denken und Geschmack” machen zu wol-
len. Jenseits dieser Ideologie stand eines als Faktum
fest: die Erh6hung des europédischen Herrenmen-
schen konnte nur auf Kosten der Kolonialvolker
geschehen. Sie wurden radikal abgewertet, diffa-
miert, abgestempelt zu faulen Negern, verschla-
genen Indianern oder infantilen Asiaten. Mit dem
Zivilisationsversprechen umworben waren nur die
alten und neuen Eliten des Landes, auf deren Kol-
laboration man angewiesen war. Des groBen Restes
nahmen sich allenfalls die Missionsschulen oder ver-
einzelt wenige Humanisten an. Entsprechend der
kolonialen Okonomie wurde nur das gefordert, was
Nutzen brachte. So auch mit der Bildung: Notig
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waren den Kolonialisten durchaus einheimische
Hilfskréfte fiir Verwaltung und Handel, fiir Armee
und Polizei, die sie auch durch eigens eingerichtete
Lehranstalten heranzuziehen trachteten. Allerdings
wiinschte die Nachfrage dem Personalmarkt eine nur
kleine Menge dieser qualifizierten “Kolonialassis-
tenten”!3, denn Experten und Fiihrungskrifte ka-
men eh aus Europa, und eine gro3e Menge unquali-
fizierter und leichter regierbarer Arbeitskréfte und
Tributzahler. Der Verzicht auf eine allgemeine Basis-
erziehung und auf ausreichend Grundschulen wurde
entschuldigt mit dem triigerischen Verweis auf einen
thrickle-down-Effekt!4, d.h. auf einem Durchsick-
ern der Bildung von der auserlesenen Schar, die an
einer gezielten Schulerziehung teilnehmen konnte,
hinunter zur ausgeschlossenen einfachen Bevdlker-
ung. Dieser Effekt blieb aber aus. Bildung war ein
Privileg geworden, war zudem das Eingangstor zu
einer Besserung der individuellen Lebensverhilt-
nisse, da sie Voraussetzung war fiir die begehrten
white-collar-jobs; educated war das Attribut eines
gehobenen Status. Den Kolonialisten war eine allge-
meine Volksbildung das drohende Potential fiir
Aufsidssigkeiten und Eigensinn. Eindeutig war die
Rollenverteilung festgelegt: das Besserwissen stand
den Europdern und Eliten zu, Unwissen und
Aberglaube den sog. Eingeborenen.

In Indien z.B. vernachléssigte die Kolonialregier-
ung trotz wiederholter mutterldndischer Aufforder-
ungen die Grundschulen unverdrossen, baute aller-
dings Universititen und Colleges fiir die gehobenen
Schichten auf und subventionierte Privatschulen und
Bildungsunternehmer. Auch damals waren vor allem
der Geldwert und der verwertbare Output interes-
sant, weniger die wertlosen Bediirfnisse der breiten
Bevolkerung oder gar der verarmten Leute. Der
Geldbeutel bestimmte die Ausbildung vorweg. Ohne
Geld gab es keine Schulung, keine Information,
keine Mitsprache. Die Statistik!> zeigt desolate
Zustiande des Empire, die sich erst nach der Unab-
hiangigkeit Indiens 1947 wandelten: die Alphabeti-
sierungsquote betrug 1901 nur 5,35 % (mit einem
Frauenanteil von mageren 0,6 %), 1921 nur 7,16 %,
1941 nach Beteiligung des Indischen Nationalkon-
gresses an den Provinzregierungen immerhin 16,1
%, 1961 schon 24,02 % und 1997 ganze 67 % (trotz
eines Bevolkerungswachstums von 361 Millionen
auf 900 Millionen von 1961-1995). Unter den
Frauen haben 1997 mittlerweile 50 %, unter den
Mainnern 73 % Anteil an der Leseschreibfertigkeit.
Fiir etwas gar wie Sonder- oder Heilpddagogik gab
es kaum Platz oder Mittel; Privatinitiativen und
Eltern behinderter Kinder waren in dieser Liicke
tatig. Noch um 1980 liegen nur ca. 20 % von
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Einrichtungen der Behindertenhilfe in staatlicher
Hand!6.

Dass ein richtiges Wissen entscheidend fiir indi-
viduelles Wohlergehen ist, zeigt der Hinweis auf die
richtige Sprachkenntnis: Im antiken Indien waren
Sanskrit-Kenntnisse erforderlich, um an einem
Gurukul oder einem 7o/, d.h. einer Brahmanen- oder
Tempelschule, teilnehmen zu diirfen, um spiter in
gesellschaftlichen Fragen mitreden und sich Res-
sourcen sichern zu kénnen. Diese Kenntnisse aber
waren der streng behiitete Besitz der Priester und
wurden nur den drei oberen Kasten mitgeteilt. Im
mittelalterlichen Indien unter der Oberherrschaft der
islamischen Sultane und Moguln aber war Arabisch,
spater Persisch die Verwaltungssprache und das
Vehikel fiir das personliche Fortkommen. Sogar die
konservativsten Brahmanen eigneten sich daher
diese Sprachkenntnisse anl’. Seit der britischen Zeit
ist dies immer noch Englisch. Die Sprache fungierte
also als ein Herrschafts- und Kontrollinstrument, die
Untertanen wurden in Unwissenheit und damit
Unmiindigkeit gehalten.

Das richtige Wissen bietet - weltweit gesehen -
wenigen Bemittelten individuelle Vorteile und
Anteile an der Gewinnschopfung, vielen aber den
Ausschluss oder allenfalls Kriimel. Gegenwértig
meint richtiges Wissen wohl IT-Kenntnisse oder /ife
sciences, bedarf gewiss immer auch die Kenntnis der
entscheidenden Stellen im Durchlauf durch die Insti-
tutionen.

Zwischen Erster und Dritter Welt besteht augen-
scheinlich und vordergriindig eine Hilfsbeziehung
(oberhalb der Geschéftsbeziehungen), die aber sehr
einseitig dennoch vorschreibt, wie Entwicklung aus-
zusehen hat, welche Lebensweise lohnenswert ist,
was Gliick ausmacht, welcher Weg besser ist. Auch
innerhalb der betroffenen Lander herrschen solche
Beziehungen. Das technologische Wissen des Wes-
tens wird unkritisch hochgeachtet und teuer impor-
tiert, das traditionelle Wissen der einfachen Leute,
das kleine Wissen der einheimischen Lebenswelten
wird missachtet, vergessen und verdringt!$. Letz-
teres aber kann gerade die Hilfestellungen geben, die
vor Ort akut gefragt sind und die allen Leuten
zuginglich, erreichbar sind. Die hochgeriistete und
wohlausgestattete Klinik im Finanzzentrum Bombay
oder am Regierungssitz New Delhi niitzt weder den
Dorflern der Dekkan-Hochebene noch den Kulis der
StraBBe, denn sie konnen weder die Behandlung der
Fachérzte bezahlen noch kommen sie iiberhaupt ins
Gebdude. Der gepflegte Krautergarten im Dorf aber
und der ungepflegte wilde im Wald, der Einsatz der
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alten Ayurveda-Heilkunde dient den Leuten dort, wo
sie stehen und leben. Basisgesundheitsdienste,
ambulant wie stationdr, sind hier eher vonnéten.

Wissen ist Macht et vice versa, und es wird heute
wie damals vielen Menschen vorenthalten. Noch
mehr aber heiit Nichtwissen Ohnmacht. Wie
erleichtert sind die Frauen der /dulgashena-Plantage
im Uva-Hochland Sri Lankas!?, die aufgrund des
garantierten Aufpreises fiir ihre 6kologisch gepflegte
und fair gehandelte Tee-Ernte endlich gemeinsam
mit ihren Familien Lesen, Schreiben und Rechnen
lernen konnen, die dabei ihre Rechte kennenlernen
und sich auch verbal auszudriicken iiben. Denn sie
werden dann nicht mehr von Teebaronen oder Han-
delsstrategen ausgenutzt werden konnen. Eine Ba-
siserziehung und Gesundheitsdienste fiir alle, egal
ob Kind oder Erwachsener, schafft nicht nur die Vor-
aussetzung fiir ein gerechteres Dasein und fiir ihren
Anteil am Brot der Welt, sie bringt den Teilnehmern
endlich Selbstbewusstsein, endlich die Gelegenheit,
ihre Stimme verlauten zu lassen und fiir sich Gehor
zu verlangen. Menschen, die an den Rand gedréingt
und von der breiten Stralle des Fortschritts wegge-
stoflen sind (nach Hanselmann), lernen erstmals das,
was sie brauchen. Sie lernen, ihr Geschick in die
eigenen Hidnde zu nehmen und Abhéngigkeiten
durch gegenseitigen Beistand wenigstens abzumil-
dern20. Dieses kleine Wissen schlieBt keinen aus und
erzeugt keine Privilegien, sondern legt den ndtigen
Grundstock fiir eine gelingende Lebensgestaltung.

Erziehung ist anstrengend und miihsam, nicht
jede(r) hilt sie nach einem anstrengendem Arbeits-
tag durch. Und doch braucht es diese unverdrossene
Miihsal, um nicht weiter hilflos ausgenutzt zu wer-
den, um einer Aufkldrung iiber die Zusammenhéinge
des eigenen Daseins nachzugehen. Letztlich, um
nicht mehr der Macht ausgeliefert zu sein. Garantiert
ist der Erfolg nicht, garantiert ist gewiss auch nicht
ein plotzlicher Wohlstand. Die materielle Unterstiitz-
ung von lebenspraktischer Basiserziehung, geschehe
diese nun in formalen Primarschulen oder in infor-
mellen Lerngruppen, ist aber der dringliche Beitrag
zu einer Entwicklung von unten, der gerade den
bediirftigen Menschen unserer Erde direkt zugute
kommt. Und sei es nur, dass sie um ihre Gesundheit
besser Bescheid wissen. Diese Unterstiitzung von
gemeindenahen Lerngelegenheiten braucht es, auch
von unserer Seite - immerhin halbgebildeter
(Adorno) - Européer her.

“Wenn du Samen sdest, wirst du einmal ernten;
wenn du Menschen lehrst, wirst du hundertmal ern-

ten.”2! Dies sprach K uan-tzu (551-479 v.Chr.), auch
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ein Philosoph. Wie Bacon wollte er die Menschheit
aus ihrer Unmiindigkeit befreien. Nicht viel anders
eine 11-Jdhrige Schiilerin namens Zaira Radriguez
Guijarro aus Mexiko: “Der Lehrer ist fiir die Schiiler
das, was der Regen fiir das Feld ist.”22
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5) Siehe Volpi/ Nida-Riimelin 1988, 359 ff
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13)Beyer 1975, 17
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Abstract: The author observes an aporie within the mills
of academia This he sees as the result for its increasing
instrumentalisation and a danger to human kind, in parti-
cular to defenseless human beings. The author uses the
historic example of colonialism to demonstrate his point.
But at the same time the necessity to accumulate know-
ledge as well as the search for knowledge is an impera-
tive. Crucial in the context of a highly educated society is
the humanistic approach that respects its own mistakes
and victims and leads itself to a reflexive expansion of
knowledge.

Résumée: L’auteur observe une aporie dans I’activité
scientifique, de laquelle résulte de plus en plus son instru-
mentalisation et une mise en danger des personnes
humaines, en particulier les plus vulnérables d’entre
elles. L’on reprend ici I’exemple historique du colonialis-
me. Toutefois la nécessité de la recherche du savoir n’est
pas remise en question. Ce qui est déterminant c’est un
tournant humaniste dans une communauté scientifique
qui reconnait ses propres erreurs, respecte ses victimes et
est capable de tirer des legons.

Resumen: Con el ejemplo historico del colonialismo, el
autor observa el aporisma en las ciencias con su tenden-
cia de intrumentalizar y poner en peligro a los hombres,
especialmente a las personas que no pueden defenderse.
Su conclusion: La necesidad de acumular conocimiento
no se puede negar, pero el cambio humanista de la socie-
dad del conocimiento se presenta a través del respeto de
sus propios errores y de sus victimas, y en su capacidad
para aprender humanamente.

Autor: Dr.phil. Thomas Friedrich, Diplompéadagoge,
bis 2001 am Lehrstuhl Sonderpddagogik II der
Universitdt Wiirzburg tétig, danach im ASD des
Kreisjugendamtes Bad Kissingen, nunmehr als
Hausleitung im Jugendhilfezentrum des Caritas-
Verbandes Schweinfurt. Seit 1991 Friedens- und
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Anschrift: Dr. Thomas Friedrich, Am Happach 7,
97218 Gerbrunn
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HIV/Aids und Menschen mit Behinderung*

enngleich Aids-Forscher die behindernden

Auswirkungen von HIV/Aids auf vormals ge-
sunde Menschen untersucht haben, wurde umge-
kehrt dem HIV/Aids-Risiko fiir Menschen mit einer
vor der Infektion bereits vorhandenen physischen,
sensorischen, intellektuellen bzw. geistigen Beein-
trachtigung wenig Aufmerksamkeit geschenkt. Die
Vorstellung, dass Menschen mit Behinderung nicht
gefdhrdet seien, ist weit verbreitet. Félschlicherwei-
se wird angenommen, dass sie sexuell nicht aktiv
sind, wahrscheinlich keine Drogen konsumieren und
einem geringeren Risiko beziiglich Gewaltanwen-
dung bzw. Vergewaltigung ausgesetzt sind als nicht-
behinderte Menschen ihrer Altersgruppe. Dem
gegeniiber weist eine wachsende Anzahl von Forsch-
ungsergebnissen darauf hin, dass sie fiir jeden be-
kannten Risikofaktor fiir HIV/Aids tatséchlich stér-
ker gefdhrdet sind. Beispielsweise analysieren
S.Blumberg und W.Dickey! in einem kiirzlich er-
schienenen Artikel die Ergebnisse des US National
Health Interview Surveys 1999. Diese Analyse ergab
fiir Erwachsene mit geistiger Beeintrachtigung eine
mittlere bzw. hohe Wahrscheinlichkeit mit HIV infi-
ziert und insgesamt sowie auch innerhalb der kom-
menden zwolf Monate hiufiger auf HIV-Infektionen
hin getestet zu werden als der Bevolkerungsdurch-
schnitt.

Solche Ergebnisse sollten bezogen auf Menschen
mit Behinderung nicht {iberraschen. Weltweit gibt es
betrdchtliche Risikofaktoren fiir Bevolkerungsgrup-
pen mit Behinderungen. So haben z.B. - entgegen
der Annahme, dass sie sexuell nicht aktiv seien -
Menschen mit Beeintrachtigungen, und hier beson-
ders Frauen, in der Regel mehr Sexualpartner als
ihre nicht behinderten Altersgenossen. Extreme
Armut und soziale Sanktionen gegen die Ehe-
schliefung mit einer Person mit Behinderung fithren
dazu, dass sie eine Reihe instabiler Beziehungen
eingehen?. Menschen mit Behinderung, und zwar
sowohl Frauen wie auch Ménner, sind weltweit star-
ker gefihrdet, Opfer von sexuellem Missbrauch und
Vergewaltigung zu werden als die Vergleichspopu-
lation. Faktoren wie erhohte physische Vulnera-
bilitdt, Pflegebedarf, Leben in Institutionen und die
fast weltweit verbreitete Unterstellung, dass Men-
schen mit Behinderung keine zuverldssigen Zeu-
genaussagen in eigener Angelegenheit treffen konn-
ten, machen sie zum Ziel der Téter3-4. In Kulturen,

* Dieser Beitrag ist die deutsche Ubersetzung eines
Berichtes von Ella Nora Groce unter dem Titel HIVIAIDS
and people with disability, verdffentlicht in: The Lancet,
Volume 361, Number 9367, April 2003. Ubersetzt von
Mirella Schwinge.
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in denen der Aberglaube existiert, als HIV-Positiver
kénne man sich von dem Virus befreien, indem man
Sex mit einer Jungfrau hat, hat es einen signifikanten
Anstieg der Vergewaltigungen von Kindern und
Erwachsenen mit Behinderung gegeben. In der
Annahme, sie seien jungfriulich, werden insbeson-
dere sie zum Ziel der Vergewaltigungen. In einigen
Liandern benennen nun Eltern intellektuell beein-
triachtigter Kinder Vergewaltigung als ihre Haupt-
sorge um das gegenwirtige und zukiinftige Wohl
ihrer Kinder. Aullerdem wird berichtet, dass unter
gehorlosen und intellektuell beeintrdchtigten Er-
wachsenen, die bi- oder homosexuell sind, die Auf-
klarung tiber HIV/Aids und das Wissen um Priven-
tion einer HIV-Infektion gering sind®. Menschen mit
Behinderung haben aulerdem ein erhdhtes Drogen-
missbrauchsrisiko, aber geringeren Zugang zu Inter-
ventionsmafinahmen. Es wird geschétzt, dass 30%
aller Straflenkinder irgendeine Behinderung haben
und diese jungen Menschen werden kaum durch
Safer-Sex-Kampagnen erreicht.

Zudem sind die Alphabetisierungsraten unter
Menschen mit Behinderung auflergewdhnlich ge-
ring, - eine Schitzung gibt einen Erwachsenen-
Alphabetisierungsanteil von weltweit nur 3% an’ -
was die Verbreitung/Kommunikation von Informa-
tionen iiber HIV/Aids erschwert. Sexualerzichungs-
programme fiir sie sind selten8-10 und kaum eine all-
gemeine HIV/Aids-Kampagne zielt auch auf bzw.
integriert Menschen mit Behinderung!!. In der Tat
sind gehodrlose und blinde Menschen bei Aids-
Kampagnen im Radio bzw. Fernsehen deutlich
benachteiligt.

Die Zukunft von Menschen mit Behinderung, die
HIV-positiv werden, sieht gleichermallen diister aus.
Auch wenn wenig iiber den Zugang speziell zu
HIV/Aids-Versorgung bekannt ist, kommen beein-
trachtigte Biirger allgemein deutlich weniger in den
Genuss von Gesundheitsleistungen als andere!2.13,
Tatséchlich ist die Behandlung oft nicht nur zu teuer
fiir verarmte Menschen mit Behinderung, sondern
kann auch physisch unerreichbar sein, z.B. stellen
Klinikstufen eine Barriere fiir Rollstuhlfahrer dar
und fiir die meisten gehorlosen Menschen ist ein
Arztbesuch ohne einen Gebédrdendolmetscher sinn-
los. Noch ist wenig iiber den Zusammenhang von
HIV/Aids und Behinderung bekannt. Nur einige
Studien haben die Privalenz geschitzt!415 und fiir
Menschen mit Beeintrachtigungen in Subsahara-
Afrika, Asien, Europa, Zentral- und Siidamerika
sowie der Karibik existieren iiberhaupt keine Pra-
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valenz-Daten. Wie auch immer, eine wachsende An-
zahl von Berichten von InteressenvertreterInnen von
behinderten Menschen weist auf bedeutende, aber
bisher nicht untersuchte Infektions-, Erkrankungs-
und Sterberaten hinl®. In den vergangenen zehn
Jahren gab es eine Handvoll Artikel iiber HIV/Aids-
Pilotprogramme und -interventionen fiir intellektuell
beeintrichtigte Menschen oder speziellen Dienst-
leistungen fiir gehdrlose Adoleszente!7:18, Viele die-
ser Projekte sind innovativ, aber fast alle klein und
unterfinanziert. Es besteht ein echter Bedarf, die
Problematik von HIV/Aids bei Menschen mit
Behinderung im globalen MaBstab zu begreifen und
kohirentere sowie verstindlichere Programme und
Richtlinien zu entwickeln und implementieren. Die
etwa 600 Millionen Menschen mit Behinderung
gehoren weltweit zu den drmsten, am wenigsten
gebildeten und am stirksten marginalisierten Bevol-
kerungsgruppen. Sie tragen ein ernsthaftes HIV/
Aids-Risiko und miissen besondere Beachtung fin-
den.

Weltbank und die Yale University starteten im
Januar 2003 eine globale Untersuchung zu HIV/
Aids und Behinderung, die sowohl darauf abzielt,
die verschiedenen Variablen der gegenwirtigen Epi-
demie besser zu verstehen, als auch beispielhafte
Interventionsmoglichkeiten und Graswurzel-Initia-
tiven zu identifizieren.
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HIV/Aids fordert konsequentes Umdenken
Bundesweites Aktionsbiindnis kampft fiir das Menschenrecht auf
Leben

eltweit leben 42 Millionen Menschen mit

HIV/Aids. Die Auswirkungen der globalen
Epidemie sind verheerend und bei Weitem noch
nicht abzusehen. GemiB den Einschitzungen von
UNAIDS! werden sich allein in den Lindern mit
geringem und mittlerem Einkommen bis zum Jahre
2010 45 Millionen Menschen neu mit HIV infizie-
ren. Vor allem in Osteuropa und Asien breitet sich
das Virus mit rasender Geschwindigkeit aus. Allein
in den osteuropdischen Léndern ist die Zahl der
Infizierten von 1996 bis 2001 um 1300% gestiegen.

Derzeit tragen die afrikanischen Lénder die
Hauptlast der Epidemie. Dort sind die Infektions-
raten am hochsten. In manchen Regionen ist jede
dritte Einwohnerln HIV-positiv. Das massenhafte
Sterben junger Menschen verringert dort drastisch
den Anteil der produktiven Gesellschaft an der Ge-
samtbevolkerung. Wenn die Ausbreitung der Krank-
heit nicht eingeddimmt wird und Menschen, die mit
HIV/Aids leben nicht mit lebensnotwendigen
Medikamenten versorgt werden kdnnen, wird sich in
diesen Lindern das wirtschaftliche Wachstum ein-
brechen, Hungersnote sich schneller ausbreiten und
die politische Destabilisierung verstérkt.

Die dargelegten Zahlen und Wirkungszusam-
menhinge machen deutlich, dass die effektive und
umgehende Einddmmung von HIV/Aids die zentrale
Herausforderung der internationalen Entwicklungs-
zusammenarbeit ist. Dieser Tatsache trugen die Ver-
einten Nationen im Juni 2001 mit einer Sonder-
generalversammlung zum Thema HIV/Aids Rech-
nung. Bei diesem Treffen unterzeichneten alle UN-
Mitgliedslidnder eine Verpflichtungserklarung, in der
sie sich das konsequente Engagement zur Bekdmpf-
ung der Immunschwichekrankheit auferlegten.

Seither ist einiges geschehen: 40 siidafrikanische
Lander haben landesweite Programme zur Aids-
bekdmpfung entwickelt und sowohl im Siiden als
auch im Norden konnten finanzielle Mittel zur
Aidsbekdmpfung freigesetzt werden. Allerdings hin-
ken wir der Ausbreitung der Krankheit und der
ungeheuren Dimension ihrer Folgen weit hinterher.
In den drmeren Lindern konnen nach wie vor nur
4% der Menschen, die mit HIV/Aids leben, mit
Medikamenten versorgt werden. Weniger als 10 %
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der Betroffenen haben die Mdoglichkeit drztlicher
Behandlung.

HIV/Aids vertieft die Kluft der ungleichen Wohl-
fahrtsverteilung zwischen den armen und den rei-
chen Liandern der Welt. Wihrend in den Industrie-
landern die meisten Menschen mit HIV/Aids mit le-
bensverldngernden Medikamenten versorgt werden
konnen, sind diese Arzneimittel fiir die Betroffenen
in den armen Landern unerschwinglich. Die Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) hat inzwischen Richt-
linien herausgegeben, die den Einsatz dieser Medi-
kamente in wirtschaftlich drmeren Léndern verbes-
sern sollen. Sie strebt an, bis zum Jahr 2005 drei
Millionen Patientlnnen in Afrika Zugang zur antire-
troviralen Therapie (ARV) zu erméglichen.

In Deutschland haben sich iiber 46 Organisatio-
nen der Aids- und Entwicklungszusammenarbeit
und viele lokale Basisgruppen und Gemeinden zu
dem Aktionsbiindnis gegen AIDS zusammengetan.
Alle Biindnispartner haben langjdhrige Erfahrung in
der internationalen Projektarbeit, der humanitiren
Hilfe oder der Bildungs- und Aidsarbeit in Deutsch-
land. Ziel ihrer gemeinsamen Kampagne ist, die
Auswirkungen der weltweiten Epidemie auf die
Agenda von Politik und Wirtschaft zu bringen. Das
vorhandene Wissen iiber die Ubertragungswege und
Faktoren, die das Infektionsrisiko erhohen, machen
umfassende Aufkliarung und Vorsorge moglich. Al-
lerdings verhindern vielerorts Angst, Tabus, Vorur-
teile und nicht zuletzt politische und wirtschaftliche
Interessen eine wirksame Bekdmpfung. Lobby-
gespriche, Briefaktionen, Bildungs- und Offentlich-
keitsarbeit bringen HIV/Aids in das offentliche
Bewusstsein. Das Aktionsbiindnis gegen AIDS for-
dert einen besseren Zugang zu Aidsmedikamenten
fiir die Menschen in den Entwicklungsldndern und
die Bereitstellung von finanziellen Mitteln fiir
Praventions- und Therapieprogramme. Weitere In-
formationen zum Aktionsbiindnis sind zu finden
unter: www.aids-kampagne.de

Anmerkungen
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www.unaids.org

Katja Roll
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CBMI Lobbying Initiative: Mainstreaming Disability in the EU
Development Policy

id March CBMI, Christian Blind Mission

International, also known under the German
name Christoffel Blindenmission, took the initiative
of setting up a liaison bureau in Brussels. The long
term aim is to get disability mainstreamed in the
development policy of the EU, as has been done
with for example gender. To reach this goal CBMI is
working closely with EDF (European Disability
Forum!) and IDDC (International Disability and
Development Consortium?). CBMI gets also logistic
support from Inclusion Europe® which offered
CBMI office space.

The year 2003 seemed to provide an unpreceden-
ted opportunity to start lobbying the EU on conside-
ring the issue of disability not only in its internal
policy but also in its external policy. 2003 is not only
the European Year for People with Disabilities it also
marks the 10th anniversary of the UN Declaration of
Disabled People and the UN Standard Rules on the
Equalisation of Disabled People. Moreover the
European Union supports the Mexican proposal for
a United Nations legally binding instrument to pro-
mote and protect the rights and dignity of persons
with disabilities. At European level CBMI can build
on the achievements of EDF and IDDC: a guidance
note on disability and development for EU delegati-
ons and services and two ACP-EU resolutions on the
rights of disabled people.

EU Guidance Note

wo years ago EDF and IDDC formed a coalition

to lobby the EU on disability and development.
Due to internal pressure in both organisations this
need came to the fore, resulting in the establishing of
an EU influencing task group in IDDC and appoin-
ting one person in EDF responsible for the issue of
development and disability. Combining their
strength they got two EU-ACP resolutions adopted
in November 2001 and March 20024 and a guidance
note on disability and development for EU delegati-
ons and services in March 20033, The most recent
outcome of the EDF and IDDC lobbying campaign
is the issuing of a guidance note on disability and
development for EU delegations and services in
March 2003°. This document “aims to offer EC
delegations in developing countries a guide to
addressing disability in your daily work”, as is stated
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by Koos Richelle, director of the Commission
Directorate General Development, in the letter that
was sent together with the guidance note to the dele-
gations. In the guidance note 10 principles enumera-
te how to take disability more into account.

Since this guidance note is not a law but rather an
administrative paper its strength will depend a lot on
follow-up actions. Lobbying actions had to be step-
ped up in order to raise awareness on this guidance
note across EU institutions. In EDF one person is
working for only a small part of her time on the issue
of disability and development and IDDC was
lacking a Brussels based person. The recent CBMI
initiative came at the right time to strengthen and
complement the lobbying work of EDF and IDDC.
CBMI employed a full-time engaged person in
Brussels and a consultant for some hours a month.
An ideal tri-partite has evolved with CBMI carrying
out the main work, supported by the know-how and
contacts of EDF and IDDC. To assure consistency
and coherence the CBMI liaison officer has been
recently elected as chair of the EU influencing task
group of IDDC.

2003: Lobbying Aims and Achievements

Aims
uring a first survey of lobby possibilities during
the year 2003, six necessary points of action
came to the fore:

1. Raising awareness on the existence of the gui-
dance note throughout the EU institutions, in the
member states, amongst DPOs and mainstream
development NGOs in the North and in the
South.

2. Training EU delegations on the subject of disabi-
lity.

3. Influencing monitoring and evaluation instru-
ments. For example influencing the review of the
Country Strategy Papers and National Indicative
Programmes could be one way to go ahead with
this. These papers and programmes are instru-
ments for guiding, managing and reviewing EC
assistance programmes.

4. Integrating disability issues into relevant resoluti-
ons on development cooperation policy.

5. Following-up on the ACP-EU resolutions
through detecting ACP-parliamentarians who
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could become the watchdogs in their countries
for the implementation of the ACP-EU regulati-
ons.

6. Influencing the budget lines.

Achievements

First of all contacts had to be made with the
external Directorate Generals (DG) in the Commis-
sion. EDF and IDDC already secured a focal point
of contact in DG development, however two other
DG’s are as important for this lobbying initiative:
DG External Affairs (DG RELEX) which is respon-
sible for EU relations with countries other than the
ACP countries and DG EuropeAid which is respon-
sible for the implementing phase of the EU develop-
ment and external affairs policy. EuropeAid is
issuing calls for proposal which always have to be
awaited before a project can be submitted under a
specific budget line. Further EuropeAid is partly res-
ponsible for the training of EU delegations. These
necessary initial contacts have been made with the
following result.

Awarenessraising

Several project proposals are circulating internal-
ly with the aim to raise awareness on disability and
development in the North and the South; to bring
DPO’s and EU delegations into contact with each
other and to build the capacity of DPOs in the South
in order to strengthen their influencing capacities
and their knowledge about EU policies on disability
and development. However, a call for proposals has
to be awaited before these proposals can be funded.
This will probably not happen in 2003. Together
with a contact person in DG EuropeAid we will look
at possible options for this year. The human rights
interservice group in the Commission which brings
together people responsible for human rights in the
different Directorate Generals will probably devote
one of its meetings to disability.

In September a one day seminar on mainstrea-
ming in EU development policy will be held with the
provisional title: The case for inclusion in EU deve-
lopment policy and practice. The purpose of this
meeting is to explore inclusive approaches to pover-
ty reduction, civil society participation, sustainable
development and human rights compliance in EU
development policy and practice via the mainstrea-
ming of gender, age, disability and minority rights
into core thematic areas of EU development pro-
gramming’.

Training
Initial contacts have been made with people res-
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ponsible for training. The complicating factor is that
training is a chaired responsibility of DG develop-
ment, DG RELEX and DG EuropeAid.

Monitoring and Evaluation Instruments; Influ-
encing the Review of Country Strategy Papers

In the guidelines on the mid-term review of the
ACP Country Strategy Papers it is written that this
review will have to assess if and how disability is
taken account of in these papers.

Integration of Disability into Relevant Resolutions

For example the report of the parliament on the
Commission Communication on Health and Poverty
Reduction in Developing Countries8 refers to the
ACP-EU Joint Parliamentary Assembly on Health
Issues, Young People, the Elderly and People Living
with Disabilities. In this report it is stressed several
times that this communication needs to include disa-
bility.

Budget Lines

We are in the process of researching the
European budget for 2004 with the aim to include
references to disability and disabled people.
Contacts are established with some parliamentarians
in the budget committee who are prepared to issue
amendments on disability. A specific budget line on
disability was refused by the European
Parliamentary committee on budgets in 2003. So
lobbying for the introduction of a specific budget
line on disability in the 2004 budget seems not a rea-
listic goal also since the commission is planning to
regroup and rationalise the existing budget lines. It
will be important to assure that disability will be one
of the components of one of the remaining budget
lines. For example the rights of disabled people
could be one of the subheadings of a human rights
budget line. This would mean a continuation of the
existing situation. In the budget of 2003 disability
was included in the budget line B7-7010
(Development and consolidation of democracy and
the rule of law -Respect for human rights and funda-
mental freedoms).

Conclusion

nitial contacts are now established throughout the

most important commission directorates. In the
coming months it will be our task to use these
contacts to the best. On some issues we have already
achieved some practical outcome but on a lot of issu-
es the pace of process is slow which is for some part
due to the complicated structure of the external
policy of the EU which has led to untransparent
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structures. Moreover the Commission itself wants to
rationalise and regroup the issues it is dealing with
in its external policy. The restructuring plans for the
budget lines are a good example of this evolution.
The Commission is therefore not really willing to
take up another issue. Although this is not the attitu-
de of all people working in the Commission we have
to take this into account in our strategy. Probably the
best way to go forward with our initiative will be to
focus in the longer term on the broader picture of an
inclusive development policy that is receptive to dif-
ferences in the community it is cooperating with.
However, for disability not to be drawn in such an
overarching broader perspective, awareness raising
on the often precarious situation of people with dis-
abilities in the South has to precede or at least go
hand in hand with this broader focus.

For more information on the CBMI lobbying initia-
tive you can take up contact with:

Barbara Oosters,

European Liaison Officer, CBMI

Galeries de la Toison d’Or, 29 Chaussée d’Ixelles
393/26, B-1050 Brussels

Tel: +32 2 289 70 38

Mobile: +32 473 94 84 13

E-mail: office.eu@cbmi.net

Annotations
1) EDF (European Disability Forum) is a European

umbrella organisation representing more than 37 mil-
lion disabled people in Europe. Its mission is to ensure
disabled citizens’ full access to fundamental and
human rights through their active involvement in poli-
cy development and implementation in the European
Union.

2) IDDC (International Disability and Development
Consortium) is a self-managing group currently con-
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

sisting of 16 international non-government organisa-
tions supporting disability and development work in
over 100 countries globally. Its members are Action on
Disability and Development (ADD), Associazione
Italiana Amici di Raoul Follereau (AIFO),
BasicNeeds, Christoffel Blinden Mission (CBM),
Danish Council of Organisations of Disabled People
(DSI), Dutch Coalition on Disability and
Development (DCDD), Finnish Disabled People’s
International Development Association (FIDIDA),
Handicap International, Healthlink Worldwide, OVCI
La Nostra Famiglia, Leonard Cheshire International,
Norwegian Association of the Disabled (NAD),
Platform Disability and Development Coorperation
(PHOS), Save the Children UK, Swedish Organisation
of Disabled Persons (SHIA).

Inclusion Europe is a European non-profit organisa-
tion campaigning for the rights and interests of people
with intellectual disability and their families through-
out Europe.

Resolution on the rights of the disabled people and
older people in ACP countries ACP-EU 3313/01/fin:
http://www.europarl.eu.int/intcoop/
acp/bru2001/pdf/res_011_en.pdf

Resolution on health issues, young people, the elderly
and people living with disabilities ACP-EU
3398/02/fin: http://www.europlar.eu.int/intcoop.acp/
south_africa_2002/pdf/res_16_en.pdf

The guidance note cannot yet be found on the EU
website. If you wish to receive the guidance note you
can send an e-mail to Barbara Oosters:
office.eu@cbmi.net.

This conference is organized by APRODEV, HelpAge
International (HATI), One World Action.

The  full report can be  found  at:
http://www.europarl.eu.int/meetdocs/committees/deve
/20030611/485032en.pdf

Barbara Oosters
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Bericht iiber das Symposium Migration, Flucht und Behinderung

Lebenserfahrungen von MigrantInnen mit Behin-
derung, die auf Dauer oder Zeit mit ihren Familien
in Deutschland leben, sind durch zwei Briiche ge-
priagt: die Migrationserfahrung und die Behinder-
ung. Expertlnnen, Interessierte und fiir sich selbst
sprechende Migrantlnnen und Deutsche mit Behin-
derung diskutierten diese Zusammenhénge auf dem
Symposium Migration, Flucht und Behinderung, das
vom 23. bis 25. Mai 2003 in Kdénigswinter bei Bonn
stattfand. Veranstalter waren die bundesweiten Netz-
werke Migration und Behinderung und Menschen
mit Behinderung in der Einen Welt, Behinderung
und Entwicklungszusammenarbeit, Arbeitnehmer-
zentrum Konigswinter, Kindernothilfe und die bei-
den Arbeitskreise Frauen und Kinder mit Behinder-
ung in den Léindern der sog. Dritten Welt der Univer-
sitdt Wiirzburg sowie Rehabilitation in der Entwick-
lungszusammenarbeit (REZAG) an der Humboldt-
Universitit zu Berlin

Bislang konzentrierten sich Seminare und Kon-
ferenzen auf einzelne Aspekte der Arbeit mit Mi-
grantlnnen, Fliichtlingen und Menschen mit Behin-
derung. Dieses Symposium hingegen brachte Fach-
leute verschiedener Berufsgruppen und Arbeits-fel-
der und Betroffene miteinander ins Gesprach. Die
Vortrdge und Arbeitsgruppen deckten verschiedene
ab und beschrieben Migration und Behinderung mit
ihren Auswirkungen auf die alltidgliche Situation in
der Entwicklungskooperation, Praxen, Wohlfahrts-
einrichtungen, Amtern und Sonderschulen in
Deutschland.

Skizzenartig beschrieb Franz Nuscheler die glo-
bale Migrations- und Fluchtsituation. Er beschrieb
die ettiketierenden Mechanismen der Medien und
Politik. Dem stellte er die Griinde der Menschen ge-
geniiber, die migrieren und erlduterte die Rahmen-
bedingungen der Fluchtprozesse. Stefan Lorenz-
kowski ging auf die Zusammenhinge von Migration
und Behinderung ein. Er verdeutlichte, dass ein kla-
res Verstdndnis von diesem Thema nur mdglich ist,
wenn die physischen und sozialen Rahmenbeding-
ungen mit dem Individuum in Verbindung gebracht
werden. Aufbauend auf diesen Vortridgen beschrieb
Cornelia Kauczor die Herausforderungen, vor denen
die Deutsche Behindertenhilfe mit einer kulturell
vielfaltigen Gesellschaft steht. Anbieter von Dien-
sten und Verwaltungen miissen sich auf Migran-
tInnen mit Behinderung und ihre Angehorigen ein-
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stellen und sich kulturell 6ffnen, um der Unter- und
Mangelversorgung entgegenzuwirken.

Européische Gesetze miissen von den nationalen
Regierungen beachtet werden, forderte Arnold Kop-
cke-Duttler. Die Grundrechtecharter der EU Leit-
linien schreibt vor, Migrantlnen mit Behinderungen
in die deutsche Rechtsprechung zu integrieren. Dass
sich die Situation fiir Fliichtlinge mit Behinderung in
Deutschland in degradierend Art und Weise von der
der Migrantlnnen mit einem gesicherten Aufent-
haltsstatus unterscheidet, wurde insbesondere durch
den Beitrag von Gisela Penteker deutlich. Sie be-
schrieb die Lebenssituation behinderter Fliichtlinge
am Beispiel von Niedersachsen. Die Ausgangssit-
uation, die Bedarfe und gelungene Formen der
Zusammenarbeit machte Yiiksel Yenice-Caglar deut-
lich, indem sie das Angebot der Koordination der
Behindertenhilfe des Sozialamts Diisseldorf fiir tiir-
keistimmige Familien mit behinderten Kindern vor-
stellte. Den TeilnehmerInnen wurde erldutert, dass
eine kulturelle Offnung der derzeitigen Angebote
vielfdltige Rahmenbedingungen beriicksichtigen
muss. In den anschlieBenden Arbeitsgruppen disku-
tierten die Teilnehmer das Thema Migration, Flucht
und Behinderung weiter. Dies umfasste die Bereiche
Entwicklungskooperation, die européischen Rechts-
lage, die transkulturelle Behindertenhilfe, Selbsthil-
fegruppen und die schulischen Situation.

Ton van Dillen erlduterte die niederldndische
Ausgangslage und Projektansitze. Es wurden Para-
lellen sichtbar, die fiir eine zukiinftige Zusammen-
arbeit beider Lander innerhalb Europas sprechen, die
TeilnehmerIlnnen konnten wichtige Impulse aus dem
bereits Erreichtem der Niederldnder ziehen. Agnes
Heuvelmann stellte das Konsultationsverfahren des
Integrationsbeauftragten Nordrhein-Westfalens vor,
das alle interessierten BiirgerInnen, Unternehmen,
Verbinde, Initiativen und Vereine des Landes auffor-
dert, Konzepte fiir eine Integration von Zuwanderern
zu diskutieren. Die entwickelten Ideen sollen die
Grundlage fiir Schritte der Landespolitik bilden.

In vielfiltiger Art und Weise zeichnete sich im
Verlauf des Symposiums ab, dass diese Thematik
nicht aufgrund mangelnden Bedarfes, sondern viel-
mehr die besondere Vielschichtigkeit den Zugang
erschwert. Fazit des Symposiums ist, dass die gegen-
wartige Versorgungsstruktur nur durch die Einbe-
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ziehung von Migrantlnnen als gleichberechtigte
Partner in den Angeboten der Behindertenhilfe und
durch die Zusammenarbeit aller beteiligten Bereiche
nachhaltig verbessert werden kann. Nichtregierungs-
organisationen der Entwicklungskooperation miis-
sen ebenfalls an diesem Prozess beteiligt werden,
um die besondere Situation von Fliichtlingen in
Deutschland zu beriicksichtigen. Die Teilnehmer ei-
nigten sich auch auf Handlungsansétze: Im Rahmen
des Netzwerks Migration und Behinderung sollen
zwei bundesweite Arbeitskreise ins Leben gerufen
werden: AK Migrantenvereine und Selbsthilfegrup-
pen und Qualitéitszirkel zur transkulturellen Offnung
der Behindertenhilfe. Die Arbeitsauftrage der Teil-
nehmerlnnen beinhalten die Aufforderung, dass na-
tionale sowie lokale Politik und die Tréger der Wohl-
fahrtspflege auf die Bediirfnisse von Migrantlnnen
mit Behinderung eingehen miissen. Es ist wichtig,
Initiativen die Selbsthilfe durch gemeinsame Anlauf-
stellen und eine verstéindliche Informationsvermitt-
lung fiir Migrantlnnen zu stirkern. Politische Lob-
byarbeit soll in Deutschland und Europa durch Netz-
werke transnationaler Partner die politischen Ent-
scheidungstrager fiir die Thematik sensibilisieren.
Von dem Symposium werden Empfehlungen an die
Kultusministerkonferenz fiir den schulischen Be-
reich gegeben.

I nfor mationen:

Cornelia Kauczor (info@handicap-net.de) Tel.: 0049-
(0)-201-64 61 136: Koordination des Qualititszirkels
zur transkulturellen Offnung der Behindertenhilfe
Oktay Korkmaz (korkmazoktay@web.de) birlikte
yasam - gemeinsames Leben e.V.: Tel.: 0211-610 85
28: Arbeitskreis Migrantenvereine und Selbsthil-
fegruppen

Stefan Lorenzkowski (stefan.lorenzkowski@web.de)
Tel.: 0032- 2- 539 46 21): Empfehlung an die Kultus-
ministerkonferenz

Die Dokumentation des Symposiums ist ab Herbst
iiber die beiden Netzwerke zu beziehen.

Cornelia Kauczor/Stefan Lorenzkowski
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Fairer Handel und Behinderung
Die Kampagne Entwicklung ohne Ausgrenzung in Marburg

ﬁ Is im Herbst 2002 im Infozentrum Eine Welt des
arburger Weltladens die Vorbereitungen be-
gannen, sich an der Kampagne Entwicklung ohne
Ausgrenzung des Vereins Behinderung und Entwick-
lungszusammenarbeit zu beteiligen, fragten wir uns,
was haben Weltldden als Fachgeschifte des Fairen
Handels mit dem Thema Behinderung zu tun? Als
Neulinge auf diesem Themenfeld suchten wir zudem
lokale Kooperationspartner, mit denen wir die Aus-
stellung zur Kampagne und die zugehorigen Veran-
staltungen durchfiihren wollten. Wir organisierten
diese schlieBlich gemeinsam mit 7erra Tech Forder-
projekte e.V. und dem Fachgebiet Internationale
Hilfen der Bundesvereinigung Lebenshilfe mit Sitz
in Marburg.

Die Veranstaltungsreihe brachte in einer Ge-
sprachsrunde verschiedene Marburger Behinder-
ungs- und Entwicklungsorganisationen zusammen,
présentierte ein Projekt von Terra Tech (,,Man spricht
jetzt driiber*) und lud zu einer Vortragsveranstaltung
mit Musa Al Munaizel ein. Der Marburger Weltla-
den erhielt den Anstof3, sich mit dem Thema Fairer
Handel und Behinderung auseinander zu setzen.

Fairer Handel und Behinderung

Die Kampagne Entwicklung ohne Ausgrenzung
zielt auf den Entwicklungsprozess von Lindern
des Sidens, der nicht ohne die Menschen mit
Behinderung und ihren Angehdrigen stattfinden
kann. Solange 10-20 % der Bevolkerung ausge-
schlossen bleiben und viele andere durch extreme
Armut von Behinderung bedroht sind, bleibt auch
der Entwicklungsprozess behindert. Viele Menschen
mit Behinderung werden, ebenso wie andere
Minderheiten, kulturell ausgegrenzt und haben kei-
nen Zugang zu Bildung oder sozialer Absicherung.
Im verheerenden Teufelskreis, der von der Armut zur
Behinderung fiihrt und die Menschen mit Behinder-
ung verarmen ldsst, setzt die Idee des Fairen Handels
auf verschiedenen Ebenen ein. Zunéchst wirkt der
Faire Handel préventiv. Die Fairen Preise sichern
den ProduzentInnen eine bessere Grundversorgung
und bieten soziale Absicherung.

Der Faire Handel hat sich ferner zum Ziel
gesetzt, sozial und/oder wirtschaftlich benachteiligte
Bevolkerungsgruppen in wirtschaftlich benachteilig-
ten Landern selbststindige Einkommensmoglich-
keiten und (Weiter-)Entwicklungschancen zu ver-
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schaffen. Menschen mit Behinderung gelten in vie-
len Léndern als arbeitsunfdhig, werden von ihren
Familien als Last empfunden und gesellschaftlich
benachteiligt. Eine staatliche soziale Absicherung ist
oft nicht vorhanden. Der Zugang zu eigenen Ver-
dienstmoglichkeiten bietet den Betroffenen insofern
nicht nur eine finanzielle Grundlage, sondern eben-
falls gesellschaftliche Anerkennung und Integration.
Die Projekte des Fairen Handels unterstiitzen in der
Regel die Selbstorganisation und Selbstbestimmung
lokaler Gemeinschaften. Vor Ort bestehendes Enga-
gement wird aufgegriffen und verstarkt. Dies gilt
ebenso fiir die Produzentlnnen mit Behinderung, die
sich eine selbststindige Existenz aufbauen kénnen.
Die individuellen Moglichkeiten und Stirken stehen
im Vordergrund (enablement und empowerment).
Durch Mitbestimmung zielt der Faire Handel darauf
ab, Demokratisierungsprozesse in Gang zu setzen,
damit sich auch benachteiligte Bevolkerungsgrup-
pen eine Stimme verschaffen kdnnen.

Fairer Handel wire damit ein geeigneter Ansatz,
Menschen mit Behinderung in den Wirtschaftspro-
zess zu integrieren. Tatsdchlich spielt das Kriterium
Behinderung bei der Auswahl benachteiligter Pro-
duzenten nur eine marginale Rolle. Eine ausdriickli-
che Befassung mit diesem Themenfeld findet, im
Gegensatz zu gender-Fragen oder dem Thema
Kinderarbeit, bisher weder in den Kriterien des
Fairen Handels noch in anderen Texten nennenswer-
ten Niederschlag. Inwieweit die jeweiligen Handels-
partner schwéchere oder behinderte Mitglieder der
lokalen Gemeinschaft integrieren oder nicht, ist
nicht dokumentiert. Im Fairen Handel wird erwartet,
so Gerd Nickoleit vom Fair Handelshaus gepa, dass
Handelspartner — selbst in der Regel sozial oder
wirtschaftlich benachteiligt — sensibel fiir die
Integration von schwicheren Mitglieder sind, auf3er-
dem ein Umfeld entsteht, dass mehr moglich macht
als woanders.

Auch wenn der prominente Platz fehlt, gibt es im
Fairen Handel eine Reihe von Produzentlnnen, die
ausdriicklich Menschen mit unterschiedlichen
Formen von Behinderungen als Mitarbeiterlnnen
integrieren, ohne ausschlielich diese Gruppe anzu-
sprechen. Es gibt Importeure wie dwp (Dritte Welt
Partner) oder den Weltladen-Dachverband, die auch
hierzulande Arbeiten an Behinderten-Betriebe ver-
geben.
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Einige wenige Produzenlnnen-Betriebe im
Fairen Handel sind idealtypische, von behinderten
oder erkrankten (meist Lepra) Handwerkern gegriin-
det und werden von ihnen selbst gefiihrt. Ein
Beispiel ist der Handelspartner Silence in Indien,
gegriindet von sechs taubstummen KiinstlerInnen.
Der Betrieb mit heute rund 80 MitarbeiterInnen
wird von den Produzentlnnen selbst geleitet. Etwas
héufiger zu finden sind Betriebe, die von karitativen
oder kirchlichen Hilfsorganisationen initiiert wur-
den. Darunter fallen z.B. die Betriebe Assisi
Garments Apparels in Indien und Bombulu in Kenia.
Geboten werden {iiberdurchschnittliche soziale
Standards, eine fundierte Ausbildung und die Uber-
nahme von Ausgaben fiir die soziale Sicherung (z.B.
medizinische Versorgung, Schulkosten fiir Kinder,
Wohnung). Bombulu und Silence fordern zudem die
Selbststindigkeit von MitarbeiterInnen nach einer
soliden handwerklichen Ausbildung.

Die Zusammenarbeit mit einer Hilfsorganisation
sichert die Betriebe zusétzlich ab, schrinkt aber trotz
gewihrleisteter Mitbestimmungsmoglichkeiten auch
die Selbstbestimmung und wirtschaftliche Selbst-
standigkeit ein. Letzteres verweist auf die Grenzen
der Leistungsfdhigkeit des Fairen Handels. Die
Importeure in Deutschland wie gepa, el puente oder
Dritte Welt Partner sind letztlich darauf angewiesen,
qualitativ gute Produkte zu Preisen abzusetzen, die
von den KduferInnen angenommen werden. Zwar
kann der Faire Handel einen geschiitzteren Rahmen
bieten als der normale Markt, aber eine gewisse
Marktfihigkeit der Betriebe wird vorausgesetzt.
Damit sind den Erfolgschancen rein selbst organi-
sierter Modelle, die ohne zuséitzliche externe Inputs
zur Marktfahigkeit gelangen miissen, Grenzen
gesetzt. Der Faire Handel kann also einen Beitrag
leisten, sollte aber nicht zu viel versprechen.

Wirtschaftliche Ausgrenzung von Staaten

eltldden greifen aber auch die wirtschaftliche

Behinderung und Ausgrenzung ganzer Staaten
auf. Fiir Entwicklungsldnder ungiinstige weltwirt-
schaftliche Rahmenbedingungen behindern eine
eigenstdndige Entwicklung und verfestigen damit
Armut und die Ausgrenzung nicht-marktfihiger
Akteure. Den Lindern des Siidens stehen unter den
derzeitigen Voraussetzungen kaum Mdglichkeiten
zur Verfiigung, eine umfassende Versorgung benach-
teiligter Bevolkerungsgruppen zu gewihrleisten.

Die Industriestaaten reagieren mit einer Form der
Entwicklungszusammenarbeit und Spendenmenta-

litat, die liberwiegend karitativ — im weit gefassten
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Sinne — bleibt. Die bisherigen Erfolge dieser Hilfe
sind bescheiden und blieben in vielen Fillen ohne
nachhaltige Entwicklungsimpulse. Abhéngigkeiten
manifestierten sich und eine selbststindige, selbst
bestimmte Entwicklung konnte nicht Fufl fassen.
Trotz aller Entwicklungshilfe-Kritik der letzten
Jahrzehnte und trotz aller Reformen, Wechsel und
Moden der Entwicklungszusammenarbeit dominiert
eine von Gebern im Kern fremdbestimmte Hilfe.
Aber nicht nur Fehler in der Anlage der Entwick-
lungszusammenarbeit, sondern vor allem die Struk-
turen weltwirtschaftlicher Realitdten konnen ganze
Staaten in eine Situation der Behinderung fiihren, in
der sie im globalen Wettbewerb der Staaten nicht
mithalten konnen, ja wesentliche Elemente einer
Selbstbestimmung verlieren.

Die Regeln des Welthandels mit den entsprechen-
den Abkommen und Strukturen spiegeln die Inte-
ressen aus den Industriestaaten wider: Die geschétz-
ten Verluste der Entwicklungslédnder durch (behin-
dernde) Zollregeln {ibersteigen die Offentliche
Entwicklungshilfe der Industrieldnder. Eine Kam-
pagne der Weltladen mdchte im Rahmen der derzei-
tigen Verhandlungen um ein WTO-Agrarabkommen
weitere Benachteiligungen insbesondere fiir Klein-
produzenten verhindern.

Ein weiterer wichtiger Punkt ist die hohe Ver-
schuldung ganzer Staaten. Regierungen vernachlis-
sigen unter dem Druck der Auflagen ihrer Kreditge-
ber eine Gesundheitsversorgung und die Ernéhr-
ungssicherung zum Nachteil ganzer Bevolkerungs-
gruppen. Die verschuldeten Staaten werden durch
die internationale Strukturpolitik sprichwortlich
behindert, wiahrend sich unter dem Druck der
Auflagen des Internationalen Wahrungsfonds und
den iiberstaatlichen Organisationen der Entwick-
lungszusammenarbeit die Eigenverantwortung nicht
entwickeln kann. In diesem Sinne sind individuelle
und kollektive Behinderungen auch Ergebnis gesell-
schaftlicher und wirtschaftlicher Strukturen.

Julia Goebel/Johannes Lauber
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NETZWERK MENSCHEN MIT BEHINDERUNG IN DER EINEN WELT

Am 24. Mai 2003 hat das zweite diesjahrige
Treffens des Netzwerks in Konigswinter stattgefun-
den. Das Protokoll kann bei der Koordinationsstelle
(bezev(@t-online.de) angefordert werden, wie auch
der Veranstaltungskalender des Netzwerks. Weitere
Informationen iiber das Netzwerk sind auf der neu-

gestalteten Homepage des Netzwerks zu finden:
www.chancengleichheit-global.de

Das nichste Netzwerktreffen ist fiir den 13.
September 2003 Hannover vereinbart worden.

Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V.

BEZ -Preis 2003 zum zweiten Mal verliehen

Waihrend des Symposiums vom 23. bis 25. Mai
2003 in Konigswinter wurde zum zweiten Mal der
BEZ-Preis fiir hervorragende wissenschaftliche
Arbeiten zum Thema Behinderung und Entwick-
lungszusammenarbeit vergeben. Es wurden die drei
folgenden Personen ausgezeichnet

1. Frau Kathrin Hauck

Inclusion in Entwicklungsldndern- aufgezeigt am
Beispiel des Projekts Feria Libre in Ecuador an der
Julius-Maximilians-Universitdt Wiirzburg

2. Frau Dorte Hechler

Menschen mit Behinderungen in der internationalen
Entwicklungszusammenarbeit an der Johannes
Gutenberg Universitdt Mainz

3. Frau Susanne Wendel

Kinder, die iiber Grenzen gehen. Zur Situation von
Fliichtlingskindern in Deutschland unter Beriick-
sichtigung sonderpddagogischer Aspekte an der
Julius-Maximilians-Universitdt Wiirzburg.

Die Arbeiten sind iiber das Regionalbiiro Wiirzburg
erhéltlich. Ndhere Informationen zur Preisvergabe
erhalten Sie bei:

(von links) S. Wendel, D. Hechler, K. Hauck und N. Markl
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Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V.
Regionalbiiro Wiirzburg, Musa Al Munaizel
Mittlerer Wiesenweg 21, 97080 Wiirzburg

Tel. 0931/4044249, Fax: 0931-93564

email: almunaizel@bezev.de

Entwicklung ohne Ausgrenzung. M enschen mit
Behinderung in der Einen Welt. Probleme-
Her ausforderungen - Per spektiven

Im Rahmen der Kampagne Entwicklung ohne
Ausgrenzung hat am 29. April 2003 in Kooperation
mit der Christoffel-Blindenmission, Informations-
zentrum Dritte Welt/Dortmund, Referat fiir Okume-
ne und Weltmission der Vereinigten Kirchen Kreise
der Ev. Kirche Dortmund und Liinen und der
Universitdt Dortmund unter Beteiligung der ent-
wicklungspolitischen Sprecherin der SPD-Fraktion
im Bundestag o.g. Informations- und Diskussions-
veranstaltung stattgefunden. Ziel dieser Veranstal-
tung war es, unterschiedliche Akteure an einen Tisch
zu holen und das Thema Behinderung im Sinne
einer inklusiven Entwicklung an Eine-Welt-Gruppen
heranzutragen und andererseits deutsche Behinder-
tenverbande und Selbsthilfegruppen fiir den Bereich
der Entwicklungszusammenarbeit zu sensibilisieren.
Als Fazit kann festgehalten werden, dass solche
Veranstaltungen sehr informativ und geeignet sind,
Bewusstseinsprozesse in Gang zu setzen, es bis zur
Umsetzung aber noch weiterer Anstren-
| gungen bedarf. Von der Veranstaltung wird
8l eine Dokumentation erstellt werden. Diese
ist erhéltlich bei S6nke Bruch, Christoffel-
Blindenmission: soenke.bruch@cbm-i.org

Kampagne Entwicklung ohne
W Ausgrenzung geht weiter

% Auch im Europdischen Jahr der Menschen
mit Behinderung 2003 wird die Kampagne
¥ Entwicklung ohne Ausgrenzung. Mensch-
| enrechte umsetzen - Menschen mit Behin-
derung einbeziehen fortgesetzt. Die Wan-
derausstellung ist auch in diesem Jahr noch
an verschiedenen Orten zu sehen (Termine
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und Orte unter: www.bezev.de) und kann noch fiir
Veranstaltungen ausgeliehen werden. Wenn Sie das
Européische Jahr nutzen mochten, um mit einer
Veranstaltung auf Menschen mit Behinderung in
Entwicklungsldndern aufmerksam zu machen, wen-
den Sie sich bitte an die Geschiftsstelle in Essen.

Internationale Tagung in Berlin und Workshop in
Wirzburg

In Zusammenarbeit mit verschiedenen Organisatio-
nen wird am 14. November 2003 eine internationale
Tagung zum Thema Entwicklung braucht Beteili-
gung - Nichts iiber uns ohne uns in Berlin stattfinden
(s. Veranstaltungshinweis auf S. 87) sowie am 3.

Dezember 2003 ein Workshop zum Thema:
Menschen mit Behinderungen im globalen, europdi-
schen und regionalen Kontext (weitere Informatio-

nen auf S. 88)

Gabriele Weigt

NEWS

HIV/AIDS Information and Prevention
Programme

The issue of HIV/AIDS is hardly discussed in the disabil-
ity movement in Southern Africa although the disease is
also a dangerous killer among disabled people. There is a
tremendous lack of information among disabled people
about HIV/AIDS. In most programmes related to HIV/
AIDS information and prevention, be they governmental
as well as nongovernmental, disabled people are left out.
Therefore it is up to the disability movement itself to cre-
ate and implement a programme on HIV/AIDS.
SAFODs HIV/AIDS Information and Prevention
Programme (HIPP) was launched in July 2000 to raise the
awareness and understanding about the disease among
disabled people in the Southern African region. It aims to
train disabled people on how to prevent and/or protect
themselves against being infected. It seeks to develop
strategies on how parents of children with disabilities can
teach their children to avoid getting HIV/AIDS infection.
HIPP also seeks to expose disabled men, women and chil-
dren to such other vital information as sexuality, repro-
ductive health and family planning, hygiene, nutrition,
poverty alleviation and community based rehabilitation.
The programme seeks further to train the national disabil-
ity organisations in Southern Africa to execute their own
awareness raising campaigns on HIV/AIDS information
and prevention.

Quelle: SAFOD Report 2000, S. 15

Bekampfung von Aids ist
Schwerpunkt der deutschen
Entwicklungszusammenarbeit

“Mehr als 36 Millionen Menschen sind weltweit mit HIV
infiziert. Der Kampf gegen Aids ist eine der groften
Herausforderungen fiir uns alle”, erkldarte Bundesent-
wicklungsministerin Heidemarie Wieczorek-Zeul anldss-
lich des Zusammentreffens mit dem us-amerikanischen
Gesundheitsminister Tommy Thompson, der auch Vor-
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sitzender des Verwaltungsrates des Weltfonds zur
Bekampfung von HIV/Aids, Tuberkulose und Malaria ist.
Fir die Linderung der Folgen von Aids, fiir
Behandlungsmethoden und langfristige Strategien gegen
die Krankheit wendet das Bundesministerium fiir
wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung
jéhrlich rund 300 Millionen Euro auf. www.bmz.de
Quelle: LHU-Info Juni 2003

Disabled Women Establish an African
Network

An initiative started in 2001 has lead to a growing net-
work of disabled women throughout Africa which contin-
ues to go from strength to strength. The network enables
disabled wonen to formulate new strategies of how they
can participate in shaping their own agenda, with the aim
of empowering themselves, economically, socially and
politically. Currently the African Network is being hosted
by the National Union of Women with Disabilities of
Uganda (NUWODU), but the plan is to rotate the role of
host between the 12 African countries that are supporting
the initiative. The function of policy and decision making
will be the responsibility of a core group made up of rep-
resentatives from Ghana, Uganda, Zimbabwe, Kenya,
Rwanda and South Africa.

For more information about how you can be involved in
the African Network please contact:
kini@inforcam.com.ug

http://www.disability.dk

Quelle: Disability Tribune, February 2003, S. 8

Water Supply and Sanitation Access
for Disabled People - Looking for
Examples of Good Practice

Disabled people are routinely excluded by water and san-
itation projects in low-income communities, primarily
due to external barriers - in the environment, infrastruc-
ture and institutional practices, rather than disabled peo-

Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt 2/2003



ple’s own limitations. There is an acute absence of appro-
priate and available information to enable implementers
to address these barriers to access. A recently published
report Water supply and sanitation access and use by
physically disabled people highlights same of the findings
from Phase One of a DFID (Department of International
Development) funded project. The project has been
implemented by the Water Engineering and Development
Centre based at Loughborough University, UK. The sec-
ond phase of the research will focus on documenting
examples of existing good practice, in order to produce a
set of materials that will help bridge the gap between pol-
icy and practice.

Uganda and Bangladesh have been selected for field-vis-
its, with two further countries yet to be selected. The proj-
ect is still looking fiir countries with examples of initia-
tives, however small scale, that have improved access fiir
disabled people to water and sanitation. Any information
readers have about this issue would be gratefully received
or if you would like more information about the project
please contact: Hazel Jones, Research Associate, Water
Engineering and Development Centre Loughborough
University Leicestershire LE11 3TU, United Kingdom
Tel: +44 (0) 1509228303,

Fax: +44 (0) 1509 211079,

Email: h.e.jones2@lboro.ac.uk

Quelle: Disability Tribune, March 2003, S. 5

Schneller ans Ziel mit der Website
Wege ins Ausland

www.wege-ins-ausland.de heif3t ein neues Web portal, das
ab sofort Schiilerinnen und Schiiler, Studierende; Auszu-
bildende und andere junge Leute schnell und gezielt iiber
die unterschiedlichen Moglichkeiten fiir einen Auslands-
aufenthalt informiert. Die Seite ist ein Kooperationspro-
jekt des Deutschen Akademischen Austausch Dienstes
(DAAD), des Internationalen Jugendaustausch- und Be-

NeEws

sucherdienstes der Bundesrepublik Deutschland (IJAB)
e.Y., der Internationalen Weiterbildung und Entwicklung
gGmbH (InWEnt), des Pddagogischen Austauschdienstes
der Kultusministerkonferenz der Lander (PAD) und der
Zentralstelle fiir Arbeitsvermittlung (ZAV). Mit ihrem
gemeinsamen Webauftritt mochten sie jungen Leuten
helfen, sich im Dschungel der Moglichkeiten, Zulas-
sungsbestimmungen, Rahmenbedingungen und Forder-
kriterien besser zurecht zu finden.

Quelle: LHU-Info Mai 2003

Neuer Arbeitskreis Migration und
Behinderung in Oldenburg

Ab Juni 2003 wird es im Umwelthaus in Oldenburg einen
Arbeitskreis zum Thema Migration und Behinderung
geben, der sich alle zwei Wochen treffen wird. Ange-
sprochen sind alle, die sich fiir dieses Thema inter-
essieren, selbst Migrations- oder Behinderungserfahrun-
gen haben oder in diesem Bereich arbeiten. Der Arbeits-
kreis wird sich mit den strukturellen und personlichen
Bedingungen sowie mit den daraus resultierenden
Schwierigkeiten fiir Menschen, die von Behinderung und
Migration betroffen sind, befassen. Zentrale Fragen wer-
den sein:
- Gibt es spezielle Behinderungen, die in Zusammen-
hang mit Migrationserfahrungen stehen?
- Welche speziellen Bediirfnisse haben Menschen, die
migrationserfahren und gleichzeitig behindert sind?
- G@Gibt es unterschiedliche Anforderungen aufgrund
unterschiedlicher Behinderungen?

Weitere Informationen:

Interkulturelle Arbeitsstelle IBIS e. V.
Alexanderstralle 48, 26121 Oldenburg
Ansprechpartnerin: Constanze Schnepf
Tel.: 0441-884016, Fax.: 0441-9849606
IBISeV.OL@t-online.de

Veranstaltungshinweis

Vorankiindigung: INTERNATIONALE TAGUNG

Entwicklung braucht Beteiligung - 'Nichts Giber uns ohne uns
Menschen mit Behinderung als PartnerInnen in der Entwicklungszusammenar beit
14. November 2003 im GTZ-Hausin Berlin

Schwer punkt: Inclusive Development im Kontext der Menschenrechte unter aktiver Beteiligung von

Menschen mit Behinderung und ihren Organisationen.
Veranstaltet von:

- Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit (BEZ)

- Christoffel-Blindenmission (CBM)

- Deutsche Gesellschaft fiir technische Zusammenarbeit (GTZ)

- Disabled Peoples’ Inernational Germany (DPI)
- Handicap International (HI)

Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (ISL)
Teilnahmebeitrag: voraussichtlich 25 EUR (Tagungsteilnahme incl. Verpflegung). I nformationen und vorlaufiges
Programm sind erhéltlich bei: Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V., Tel.: 0201/40 87 745 Email:

bezev(@t-online.de, www.bezev.de
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VERANSTALTUNGEN

10.9.-14.9.2003

30.9.-3.10.2003

10.10.-12.10.2003

14.11.2003

21.11.-23.11.2003

3.12.2003

Veranstaltungen

SAFOD Youth Conference on disability and HIV/AIDS in Swaziland
Information: safod@telconet.co.zw

Rehabilitation International Africa Regional Conference The Renaissance in
African Disability, Durban - South Africa

I nformation: National Council for Persons with Physical Disabilities in South
Africa, P.O. Box 426, Melville, Johannesburg, 2109 South Africa, Email: ncp-
pdsa@cis.co.za

Entwicklungszusammenarbeit als soziale Aufgabe und praktische Erfahrung —
Teil 11

in Kooperation mit der Akademie Frankenwarte in Wiirzburg

I nfor mation: Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V., Wintgenstr.
63, 45239 Essen, Tel.: 0201/40 87 745, Fax: 0201/40 87 748, Email: bezev@t-
online.de, http://www.bezev.de

Entwicklung braucht Beteiligung — Nichts {iber uns ohne uns — Menschen mit
Behinderung als PartnerInnen in der Entwicklungszusammenarbeit,

I nformationen und vorldufiges Programm sind erhéltlich bei: Behinderung
und Entwicklungszusammenarbeit e.V., Tel.: 0201/40 87 745 Email: bezev(@t-
online.de, www.bezev.de

Seminar fiir RiickkehrerInnen: Entwicklungszusammenarbeit als soziale
Aufgabe und praktische Erfahrung — Teil 111

in Kooperation mit der Akademie Frankenwarte in Wiirzburg
Information: Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V.

Workshop: Menschen mit Behinderung im globalen, européischen und
regionalen Kontext,

in Kooperation mit der Gesellschaft fiir politische Bildung, Akademie
Frankenwarte in Wiirzburg

Information: Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V.,
Regionalbiiro Siid, Mittlerer Wiesenweg 21, 97080 Wiirzburg, Tel.: 0931/40 44
249, E-Mail: almunaizel@bezev.de

Fiir weitere Veranstaltungen auf dem Gebiet der Entwicklungszusammenarbeit weisen wir auf den Rundbrief
Bildungsauftrag Nord-Siid des World University Service hin. Bezug: World University Service, Koordinationsstelle
Nord-Siid im Bildungsbereich, Goebenstralle 35, 65195 Wiesbaden, http://www.tu-darmstadt.de/wusgermany
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LITERATUR & MEDIEN

Literatur und Medien

Sonja Weinreich/Christoph Benn

Aids - Eine Krankheit veréandert die Welt

Daten - Fakten - Hintergriinde

Frankfurt 2003, 165 S., ISBN 3-87476-430-3, EUR 10,—

Wie keine andere Krankheit hat Aids in kurzer Zeit die
Welt verdndert. Sie fordert jedes Jahr Millionen von
Menschenleben und bedroht die wirtschaftliche Entwick-
lung und politische Stabilitét ganzer Regionen. Aids geht
uns alle an. Es ist ldngst keine Erkrankung von Rand-
gruppen mehr, sondern hat sich von Nordamerika und
Westeuropa tliber Afrika nach Asien und Osteuropa ausge-
breitet. Die Krankheit fordert uns heraus zum Nach-
denken, Umdenken und Handeln. Sie erfordert globale
Solidaritit, denn das HI-Virus kennt keine Grenzen.
Viele Menschen engagieren sich im Kampf gegen diese
weltweite Bedrohung. Ein Aktionsbiindnis gegen Aids hat
sich nicht nur in Deutschland zusammengefunden, um
sich fiir den Schutz von Menschen vor einer Infektion und
fiir eine menschenwiirdige Behandlung der Erkrankten
hier und in aller Welt einzusetzen. Dieses Engagement
erfordert zuverldssige Informationen zu einem komplexen
Thema. Das vorliegende Buch stellt umfassend und doch
leicht verstdndlich die wichtigsten Fakten und Hinter-
griinde dar. Es basiert auf der aktuellen wissenschaft-
lichen Diskussion und den langjéhrigen Erfahrungen der
Autorin und des Autors in der Aids-Arbeit in vielen ver-
schiedenen Landern und Regionen.

HIV/Aids wirft nicht nur medizinische Fragen auf, son-
dern beriihrt viele soziologische, psychologische und the-
oretische Aspekte. In eigenen Kapiteln werden u.a. die
Themen: Daten zur Ausbreitung in verschiedenen
Weltreligionen, die Krankheit Aids, Ansétze zur Praven-
tion, Mdglichkeiten der spezifischen Behandlung, sozio-
6konomische Ursachen und Konsequenzen, Kirche und
Aids, Einfluss von Kultur und Tradition sowie Aids als
besonderes Problem bei Kindern und Jugendlichen
dargestellt.

Living Well with HIV/AIDS: The Manual on
Nutritional Care and Support for People Living with
HIV/AIDS

According to a manual published jointly by the United
Nations Food and Agriculture Organization (FAO) and the
World Health Organization (WHO), a good diet is one of
the simplest means of helping people live with HIV/AIDS
and may even help delay the progression of the virus.
Living Well with HIV/AIDS recognizes the relationship
between infection and nutrition and offers simple and
practical dietary suggestions for the estimated 42 million
people living with HIV/AIDS.

With almost 95% of people with HIV/AIDS living in
developing countries where healthcare, resources and
drugs are scarce, the agencies say a balanced diet is a pos-
itive way of responding to the illness. By bolstering the
immune system and boosting energy levels, balanced
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nutrition can help the body fight back against the disease;
by maintaining body weight, a good diet can support drug
treatments and prevent malnutrition. “The relationship
between HIV/AIDS and malnutrition is a particularly
extreme example of the vicious cycle of immune dysfunc-
tion, infectious disease and malnutrition,” said David
Nabarro, WHO Executive Director for Sustainable
Development and Healthy Environments.

For households caring for a family member with AIDS,
the FAO/WHO manual offers inexpensive, locally avail-
able remedies for the symptoms linked to the disease, as
well as forms to monitor weight loss and food intake;
fact-sheets outlining the principles of a healthy diet; tips
on how to ensure good hygiene when preparing food; and
recipes with immune system-boosting micronutrients like
vitamins and minerals.

Bezug:

FAO, Stephanie Holmes, Information Officer, FAO, Viale
delle Terme di Caracalla, 00100 Rome, Italy, Tel.: + 39-
06/5705 6350,

Email: stephanie.holmes@fao.org, www.fao.org

Wo Armut blind macht
Video iiber die Schuldenproblematik in Sambia

Armut behindert - Armut macht blind. In Sambia im
stidlichen Afrika ist das bitterer Alltag. Eines der drmsten
Lander der Erde leidet immer noch unter einem wach-
senden Schuldenberg gegeniiber den Industrienationen.
Dieser 15-miniitige Film {iber ein Projekt der Christoffel-
Blindenmission zeigt die Auswirkungen der Schul-
denproblematik in einem siidafrikanischen Land und
anhand von praktischen Beispielen auch den Aspekt der
Einzelfallhilfe. Das Video ist geeignet ab Klasse 10 und
ist kostenlos auszuleihen.

Bezug: Christoffel-Blindenmission, Abt. Offentlichkeits-
arbeit, Nibelungenstr. 124, 64625 Bensheim, Tel.:
06251/131-135, Email: Annette.Schreiter@cbm-i.org

T. Booth/M. Ainscow
Index for Inclusion:
Participation in Schools
(liberarbeitet 2002)

Developing Learning and

Mit diesem Handbuch sollen Schulen dabei unterstiitzt
werden, sich zu inklusiven Schulen zu entwickeln.

Bezug: Centre for Studies in Inclusive Education (CSIE)
New Redland, Frenchay Campus

Coldharbour Lane

Bristol, BS16 1Qu, UK

www.inclusion.org.uk

www.csie.org.uk

Preis: 24.50 Pfund
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STELLENAUSSCHREIBUNGEN

GestalterlIn fur die Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt

Das Netzwerk Menschen mit Behinderung in der Einen Welt sucht fur die Zeitschrift Behin-
derung und Dritte Welt eine/n Gestalterln ab Januar 2004. Die Zeitschrift erscheint drei Mal im
Jahr.

Aufgaben
- Gestaltung und Druckfertigstellung der Zeitschrift
- Koordination mit der Schriftleitung

Voraussetzungen

- Computerkenntnisse (QuarkXPress oder InDesign, Bildbearbeitung, Office-Software, Adobe
Acrobat)

- Flexible Arbeitszeitgestaltung kurz vor Fertigstellung der Zeitschrift

Interessierte wenden sich bitte an:

Redaktion Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt
Wintgenstr. 63

45239 Essen

Tel.: 0201/40 87 745

Fax: 0201/40 87 748

E-mail: bezev@t-online.de

Willkornmen in Radis Wel+

Die Lebenshilfe-Kollektion im

}}UDKO - Design®
=

Frohlich, bunt und frech zieren sie Uhren, Brillenetuis, Krawatten,
Seidenticher und vieles mehr. Die unverwechselbaren
Strichméannchen von Rudi Diessner. Die Lebenshilfe-Kollektion

des Designers mit Down-Syndrom ist heute schon weit Gber den Kreis
der Lebenshilfe hinaus bekannt und damit idealer Sympathietrager
fir Menschen mit geistiger Behinderung.

Mehr tber das "Rudi-Design" erfahren Sie bei der

Bundesvereinigung Lebenshilfe

fur Menschen mit geistiger Behinderung e.V.

Raiffeisenstr. 18, 35043 Marburg

Tel.: 06421/491-0, Fax: 06421/491-167 zugunsten der_
www.lebenshilfe.de Lebenshilfe
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Die Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt wird sich in den kommenden
Ausgaben mit folgenden Schwerpunktthemen beschiftigen:

3/2003 Internationale Strategien der Behindertenarbeit in Entwicklungsldandern im Vergleich (verant-
wortlich: Friedrich Albrecht)

1/2004  Regionale Perspektiven der Behindertenarbeit (Afrika) - (verantwortlich Adrian Kniel/
Gabriele Weigt

2/2004  Regionale Perspektiven der Behindertenarbeit (Lateinamerika und Karibik) - (verantwortlich:
Friedrich Albrecht/Harald Kolmar)

3/2004  Regionale Perspektiven der Behindertenarbeit: Asien

Interessierte Autorinnen und Autoren werden aufgefordert, nach vorheriger Riicksprache mit der
Redaktion hierzu Beitrdge einzureichen. Dariiber hinaus sind Vorschlége fiir weitere Schwerpunktthemen
willkommen.

Einsendeschluss fiir Beitrage:

Ausgabe: 3/2003 Ausgabe: 1/2004 Ausgabe 2/2004

14. November 2003
17. Marz 2004

28. Juli 2003
21. November 2003

geschlossen
1. August 2003

Hauptbeitrige:
Kurzmeldungen:

Hinweise fiir Autorinnen und Autoren

Senden Sie bitte [hre Beitrdge fiir die ndchsten Ausgaben der Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt an
die folgende Adresse:

Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt

Wintgenstr. 63, 45239 Essen

Tel.: 0201/ 40 87 745

Fax: 0201/ 40 87 748

oder per E-mail an:

E-mail: Gabi.Weigt@t-online.de

Die Redaktionsgruppe hat folgende Begrenzungen fiir die Textmenge von Beitrdgen vereinbart:

Grundsatz- oder Ubersichtsartikel 10

DIN A4-Seiten

Artikel 6-7 DIN A4-Seiten
Berichte 2-3  DIN A4-Seiten
News 0,5 DIN A4-Seite
Arbeitskreise 0,5 DIN A4-Seite
Organisationen 1 DIN A4-Seite

Bitte senden Sie uns Ihre Beitrdge moglichst auf Papier und Diskette in einem WORD-Format (bis Word
97). Bitte verzichten Sie weitestgehend auf Formatierungen wie z.B. Silbentrennung, Seitenumbruch,
verschiedene Schriften, usw.

Die Autorinnen und Autoren werden gebeten, dem Artikel ein Abstract von etwa vier Zeilen in der
Originalsprache sowie eine kurze Information zu ihrer beruflichen Tétigkeit beizufiigen.

Liebe Leserinnen und Leser,

bitte informieren Sie uns iiber eine eventuelle Adressendnderung oder wenn Sie die Zeitschrift nicht mehr
beziehen mochten. Geben Sie uns bitte ebenso Bescheid, falls Thnen die Zeitschrift nicht zugestellt wor-
den ist.
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Netzwerk Menschen mit Behinderung in der Einen Welt

Menschen mit Behinderung in der Einen Welt ist ein Netzwerk von Organisationen und Einzelpersonen, die
sich wissenschaftlich und/oder praktisch mit dem Thema Behinderung in der so genannten Dritten Welt aus-
einander setzen. Mitglieder des Netzwerks konnen sein: Organisationen der Entwicklungszusammenarbeit,
Institutionen, Arbeitsstellen an Studienstétten, Arbeitskreise und Arbeitsgruppen, Fachkrifte aus dem ent-
wicklungspolitischen sowie behinderungsspezifischen Kontext sowie an der Thematik interessierte
Einzelpersonen.

Das Netzwerk ist ein Kommunikationsforum, das die wissenschaftliche und praxisorientierte
Auseinandersetzung zur Thematik fordern und unterstiitzen will. Dies wird umgesetzt durch die ihm
angehdrenden Mitglieder.

Das Netzwerk tbernimmt die folgenden Aufgaben

- Herausgabe der Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt

- Durchfithrung gemeinsamer Veranstaltungen (z.B. Symposia)

- Koordinationsstelle fiir an der Thematik Interessierte

- Vermittlung von Kontakten

- Diskussionsforum zu relevanten Fragestellungen

- Zweimal im Jahr Netzwerktreffen in unterschiedlichen Regionen Deutschlands
- Vernetzung

Anschrift: Netzwerk Menschen mit Behinderung in der Einen Welt
c/o Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V. Wintgenstr. 63, 45239 Essen
Tel.: 0201/40 87 745, Fax: 0201/40 87 748,
E-mail: bezev@t-online.de

Dem Netzwerk gehoren an:
Arche Deutschland Solidaritét

Anschrift:  c/o Alex von Fintel, Farmsener africa action Deutschland
Landstr. 198, 22359 Hamburg Anschrift:  c¢/o Walter J. Zielniok, Brieystr. 25,
E-mail: solidaritidt@arche-deutsch- 50129 Bergheim
land.de E-mail: ghana_action@t-online.de

Redaktion Zeitschrift Behinderung und Dritte Welt Projektgruppe Kéln
Anschrift.  c/o Gabricle Weigt, Wintgenstr. 63, Anschrift:  c/o Anke Dieball/Kriemhild Schulte,

45239 Essen Niehlerstr. 10, 50670 Koln
E-mail: Gabi.Weigt@t-online.de E-mail: AnkeDieball@gmx.de;
kriemhilds@yahoo.de
Behinderung und Entwicklungszusammenarbeit e.V.
Anschrift:  Wintgenstr. 63, 45239 Essen Arbeitsgruppe Rehabilitation in der Entwicklungszu-
E-mail: bezev@t-online.de sammenarbeit an der Humboldt-Universitét zu Berlin
Anschrift:  c/o Fachschaft Institut fiir
Christoffel Blindenmission Rehabilitationswissenschaften, Sitz:
Anschrift:  c/o Andreas Pruisken, Nibelungenstr. Georgenstrale 36, Unter den Linden
124, 64625 Bensheim 6, 10099 Berlin
E-mail: andreas.pruisken@CBM-i.org E-mail: kontakt@rezag.de
Arbeitskreis Frauen und Kinder mit Behinderung Vivat-Institut  fiir angewandte Konflikt- und
in Ldndern der sog. Dritten Welt an der Universitit Koperationsforschung
Wiirzburg Anschrift:  c¢/o Dr. Karl-Heinz Schifer,
Anschrift.  ¢/o Magdalena Kraft/M.Al Munaizel, Raiffeisenstr. 13, 64404 Bickenbach
Universitdt Wiirzburg, Lehrstuhl fiir E-mail: Carlinho@t-online.de

Sonderpiddagogik 1 Wittelsbacher
Platz 1, 97074 Wiirzburg
E-mail: ak-uni-wuerzburg@gmx.de
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