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Geleitwort

Seit Mitte der 1990-Jahre gilt Selbstbestimmung als ein Leitprinzip der Behin-
dertenhilfe. Als internationale Griindungsfigur wird die in den 1960-]Jahren in
den USA entstandene ,Independent-Living-Bewegung” angesehen, welche
die Vorstellung von einem durch Unabhingigkeit gekennzeichneten selbstbe-
stimmten Leben von Menschen mit Beeintrachtigung weltweit bekannt mach-
te. In den 1980-Jahren begannen Menschen mit Beeintrdachtigung auch im
deutschen Sprachraum fiir ein Ende der institutionellen Unterbringung zu
kdmpfen und personliche Assistenz als Biirgerrecht einzufordern. Assistenz
gilt als Gegenmodell zum traditionellen Fiirsorgeprinzip in der Behinderten-
hilfe und erfordert eine Neugestaltung der staatlichen Unterstiitzungsleis-
tungen fiir Menschen mit Beeintrachtigung.

In der Schweiz ist es ab dem 1. Januar 2012 fiir Menschen mit Behinderung
moglich, einen Assistenzbeitrag zu beziehen. Als Leistung der Invalidenver-
sicherung verfolgt dieses Angebot das Ziel, Menschen mit Assistenzbedarf
ein selbstbestimmtes Leben ausserhalb eines Heims zu ermdglichen. Die Ana-
lyse der Gelingensbedingungen zu Implementierung des Assistenzbeitrags ist
jedoch noch als weitgehendes Forschungsdesiderat zu bezeichnen. Hierbei ist
insbesondere die Perspektive von Menschen mit Beeintrdchtigung in den
Fokus der wissenschaftlichen Betrachtung zu riicken.

Frau Barbara Egloff stellt sich in ihrer Dissertation der akademischen Aufga-
be, Einfithrung und Umsetzung des Assistenzbeitrags in der Schweiz einer
empirischen Analyse zu unterziehen. Ein besonderes Erkenntnisinteresse gilt
der Sicht der Menschen mit Beeintrachtigung, insbesondere ihrer Bediirfnis-
lage bei der Unterstiitzung des alltdglichen Lebens. Im Theorieteil begriindet
Frau Egloff zundchst ihr Forschungsinteresse, Fragestellung und Strukturie-
rung der Arbeit, um sich dann den theoretischen Grundlagen zuzuwenden.
Die Autorin verankert ihr zentrales Erkenntnisinteresse im Spannungsver-
haltnis zwischen Individuum und Gesellschaft, denn einerseits wird nach
dem Beitrag der Sonderpadagogik als Disziplin gefragt, um Selbstbestim-
mung von Menschen mit Behinderung und Teilhabe an der Gesellschaft zu
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steigern. Andererseits soll aber auch explizit der Frage nachgegangen wer-
den, welche Massnahmen aus der Sicht von Menschen mit Beeintrédchtigun-
gen notwendig sind, um Teilhabe und Selbstbestimmung zu steigern. Dar-
tiber hinaus gilt es, die Analyse auf die Unterstiitzung durch finanzielle Leis-
tungen zu richten. Die Autorin lasst einen ausfiihrlichen Diskurs zu histori-
schen Entwicklungen und theoretischen Konzepten folgen. In einer ersten
Zusammenfassung hebt Frau Egloff das dem Assistenzmodell zugrunde lie-
gende gewandelte Menschenbild eines sozialen Modells von Behinderung
hervor gegeniiber einer in der Historie lange Zeit vorherrschenden medizini-
schen, defektorientierten Betrachtungsweise von Behinderung. Des Weiteren
verweist die Subjektfinanzierung eindeutig auf die Umkehrung der Macht-
verhiltnisse, um Menschen mit Beeintrdchtigung als Experten in eigener Sa-
che eine selbstbestimmte Lebensfithrung und die uneingeschrénkte gesell-
schaftliche Teilhabe zu ermoglichen. Es folgen zwei umfassende Kapitel zu
Assistenz als staatliche Leistung und zum Forschungsstand: Assistenzmodel-
le. Eine zweite Zusammenfassung hebt den Charakter der Subjektfinanzie-
rung des Assistenzbeitrages hervor, der sich an Menschen mit einer Hilfslo-
senentschddigung der Schweizer Invalidenversicherung richtet. Nach Darle-
gung des Forschungsstandes ldsst sich kritisch bilanzieren, dass Fragen der
Umsetzung aus der Perspektive von Menschen mit Beeintrdachtigung noch
einer weitaus dezidierteren empirischen Erforschung bediirfen.

Im zweiten Teil der Arbeit erfolgt die Prasentation der eigenen qualitativen
Forschungsstudie. Frau Egloff entscheidet sich fiir die Grounded Theory
Methodologie als Analyseformat der Interviews. Im Forschungssetting wur-
den in der ersten Erhebungsphase Einzelgesprache realisiert, die in der zwei-
ten Erhebungsphase durch eine Gruppendiskussion Ergédnzung fanden. In der
Abschlussphase des empirischen Prozesses erfolgte eine Anreicherung des
gebildeten Kategoriensystems durch eine Analyse von Textmaterial. Die Re-
krutierung der Gespréachsteilnehmenden fiir die Einzelgesprédche erfolgte
iiber eine Ausschreibung: 15 Gesprachsteilnehmende konnten gewonnen
werden, von denen 4 bereits iiber Erfahrungen mit dem Assistenzbeitrag
verfiigten. An der Gruppendiskussion, die sich auf Assistenznehmende und
Assistenzgebende bezog, nahmen 9 Personen teil. Zwei Schliisselkategorien
biindeln und systematisieren die empirischen Erkenntnisse: unterstiitzt leben

und Unterstiitzung finanzieren. Neben der Kategorienbildung des Textmate-
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rials erfolgt eine offene Typisierung der Gespréchsteilnehmenden in drei
Profilen. Im Ergebnisteil arbeitet Frau Egloff die Bedeutung des Assistenzbei-
trags in Verbindung mit einer individuellen partizipativen Bedarfsermittlung
heraus. Die Essenz der empirischen Ergebnisse wird zu einer finalen Ergeb-
nisdiskussion mit Schlussfolgerungen verdichtet. Der wissenschaftliche Blick
richtet sich auf die Ebenen Disziplin/Profession und Praxis im Kontext von
Individuum und Gesellschaft. Auf der Ebene der Praxis votiert Frau Egloff
Kklar fiir eine Optimierung der Beratungs-, Schulungs- und Unterstiitzungsan-
gebote der Assistenznehmenden. Auf der Ebene der Systematik der Sonder-
padagogik impliziert Assistenz ein gewandeltes Professionsverstandnis. Eine
Reflexion des gesamten Forschungsprozesses rundet die Arbeit ab.

Die Dissertation von Frau Barbara Egloff leistet einen bedeutsamen Beitrag
im Diskurs um die Rechte behinderter Menschen an gesellschaftlicher Teilha-
be. Ihr ist hohe fachliche Aufmerksamkeit in der Schweiz aber auch in Nach-

barldandern zu wiinschen.

Zirich im Sommer 2017 Ingeborg Hedderich






Inhalt

[ F= 11 G- T 11 4T R 3
(=Y LT Ao
Inhalt............

1

3

Einleitung
1.1 AUSQANGSIAGE ... ..oiiiiiii i
1.2 Fragestellung und Aufbau
Historische Entwicklungen und theoretische Konzepte

2.1 Wandel sonderpadagogischer Dienstleistungen..............ccccociiiiiiiiiiiiiiininns
2.2 Selbstbestimmung und das Selbstbestimmt-Leben-Prinzip ..

2.3 Partizipation und Teilnabe..........ccccoiiiiiiiiiiii
2.4 Verteilungsgerechtigkeit..............ccoiiiiiiiiiiiiiii

2.5 Persodnliche Assistenz
2.6 ZuSammenfasSUNG ........ccccocuiiiiiiiiiii i

Assistenz als staatliche Leistung .........cccccvieiriiiininii e
3.1 Die sozialrechtlichen Rahmenbedingungen der Schweiz .
3.1.1 Die InvalidenversiCherung.............cocceviiiiiiiiiiiis i
3.1.2 Die Hilflosenentschadigung ............cccooiiiiiiiiiiiiiiiee
3.1.3 Der Assistenzbeitrag...
3.2  Die BedarfSmesSuNg.........ccciiiiiiiiii i
3.2.1 Bedirfnis und Bedarf..........ccccuiiiiiiiiiiiiiiicce e
3.2.2 Unterstutzungsbedarf und dessen Messung
3.3 ZuSammMmeENfasSSUNG .......cccociiiiiiiiiiiie i s
Forschungsstand Assistenzmodelle ...........cccccviiiiiriniiinnn e
4.1 Die Entwicklung in Deutschland
4.1.1 Tréageribergreifendes Personliches Budget
4.1.2 Personenbezogene Unterstiitzung und Lebensqualitét
4.1.3 Umsetzung und Akzeptanz des Personlichen Budgets ..
4.2 Die Entwicklung in der SChWeiz ..o
4.2.1 Assistenzdienste fiir behinderte Personen.............cccoooeiiiiiniiincicneenn,
4.2.2 Pilotversuch zum Assistenzbudget
4.3 Laufende Projekte zum Assistenzbeitrag der Schweiz
4.3.1 Evaluation des ASSIStENZDEIrags .........ccoovvieiriiiiiiiiieerieee e
4.3.2 Arbeitsgruppe zum Assistenzbeitrag....
4.4 ZUSAMMENTASSUNG .. ..eiiiitiiieiiiie ettt ettt e e st e et eennneeas
Forschungssetting und methodisches Vorgehen..........ccccconiiiinniiiiccnnncinininens
5.1 Ubergeordnete Fragestellungen und methodologische Positionierung .
5.1.1  Grounded Theory Methodology ..........cceeiiiiiiiiiiiiieeiee e 133




10 Inhalt

5.2 Untersuchungsdesign und Fragestellungen ...........c.ccoeviiiiiiiiieeiniiee e

5.3 SHCNPIODE .....eiiieiieie e
5.3.1  EINZEIGESPIrACNE ...t

5.3.2  GruppendiSKUSSION .....ccouieiiiiiieiiiiee ettt
5.3.3 Textmaterial zum AsSiStenzbeitrag ..........ccoeeiiiiiiiiiiiiiie e

5.4 DatenerhebungSverfahren ...
5.4.1 Das narrative INtervIBW ...........ccocuviiiiiiie i

5.4.2 Das thematische INtervIEW...........cccciiiiiiiiiiiicce e

5.4.3 GruppendiSKUSSION .....ccoiuueieiiiieiiiiee ettt e e e e
5.4.4 Transkriptionsregeln und AnalysSeprogrammi...........ccceeeceveeeniureennieeeenieneesnnne

5.5 ZUSAMMENTASSUNG ......eiiiiiiiiiiiie ettt ettt et e e e e sne e e eneneas

6 Analyse — ,,Personliche Assistenz ist kein Vergniligen“..........ccccceiiiiiiienneniiiiinnns
6.1 Schlisselkategorie | — unterstitzt Ieben............ccccoiiiiiiiiii i
6.1.1  Ursachen und Kontext — ,dann habe ich immer mehr Hilfe gebraucht®........

6.1.2 Akzeptanz —,mir geht es eigentlich gut” ...

6.1.3 Aktivitdt — ,sich als selbststandiger Mensch flhlen”.............cccccoociiiiieennns

6.1.4 Bedingungen — ,Freiheit muss man sich erarbeiten”.............cccccooiiiieeneenn.

6.1.5 Strategien — ,die vorhandenen Mdglichkeiten ausreizen”..............cccccoceen.

6.2 Schlisselkategorie |l — Unterstiitzung finanzieren............ccccocvveviiiieniicnennnen.
6.2.1 Ursachen und Kontext — ,weil das vom Gesetz halt so ist“...........cccceeveve.

6.2.2 Bedingungen — ,vom Budget zum Beitrag“..........cceeviiiiiiiiiiieeeee

6.2.3 Strategien — ,man muss Kreativ SeiN“............ccooceeriiieriniie e

6.3 Zusammenfassung — KONSEQUENZEN ...........cocuviiiienieiiiiee et

7 Diskussion und Implikation...........cccccmiiiiiiiiini e ——
7.1 Ergebnisdiskussion und Schlussfolgerungen ............ccccccovvviiieniinniceiienieee,
7.2 Der Forschungsprozess und seine Herausforderungen..............cccocveveeeieeninen.

7.3 Ausblick Und SChIUSSWOIt ......cc.ciiiiiiiiiiieiiee e
Literaturverzeichnis ... —————————
Abbildungs- und TabellenverzeiChnis .........ccccociiiieiiii .
AbKUrzungsverzeiChNis ........ccccoiiiiiemiiiin e s



1 Einleitung

Bereits 1962 setzten sich Studierende in den USA fiir behindertengerechtes
Wohnen ein. Das war der Beginn der Independent-Living-Bewegung, die mit
dem Grundsatz der Selbstbestimmung fiir Menschen mit einer Behinderung
unter anderem die Entwicklung eigenstiandiger Lebensformen und damit die
selbststindige Organisation der Unterstiitzung bei den alltidglichen Lebens-
verrichtungen forderte. Durch die Entmedizinisierung von Behinderung und
mit der Kritik am gangigen, fremdbestimmenden und aussondernden Hilfe-
system sollte eine ,ldngst iiberfdllige Machtverschiebung” (Miles-Paul, 1999,
S. 225) erreicht werden, die aus Menschen mit Behinderung anstelle von pas-
siven Patientinnen und Patienten selbstbestimmte Individuen macht. Bezogen
auf die eigenverantwortliche Organisation der Unterstiitzung bei den alltagli-
chen Lebensverrichtungen beispielsweise wire es sogar denkbar, dass Men-
schen mit einer Behinderung zu aktiven Konsumentinnen und Konsumenten
von Produkten werden kénnten, die auf ihre Bediirfnisse zugeschnitten sind.
Beinahe fiinfzig Jahre nach den ersten Bewegungen in den USA nahmen
Stande- und Nationalrat in der Schweiz in der Schlussabstimmung vom
18. Mérz 2011 das erste Massnahmenpaket der 6. Revision der Invalidenversi-
cherung an (Revision 6a) (Die Bundesversammlung der Schweizerischen
Eidgenossenschaft, 2011). Darin enthalten war die Einfithrung einer neuen
Leistung der Invalidenversicherung. Der Assistenzbeitrag sollte es Menschen
mit einer Behinderung ermdglichen, ein selbstbestimmtes und eigenverant-
wortliches Leben zu fithren (Bundesamt fiir Sozialversicherungen, 2010).
Menschen mit einer Behinderung haben damit in der Schweiz — als Alternati-
ve zum Wohnheim - mit einem ihnen zur Verfiigung stehenden Budget die
Moglichkeit, die Unterstiitzung im Alltag eigenverantwortlich als Arbeitge-
bende mit Assistenzpersonen zu organisieren. Mit dieser neuen Leistung
glich die Schweiz somit ihr Konzept in der Finanzierung von Unterstiitzungs-
leistungen im Rahmen von Persdnlicher Assistenz den anderen europaischen
Landern an. Die Niederlande, Grossbritannien, Schweden, Deutschland und
Osterreich verfiigten bereits {iber Assistenzmodelle, wenn auch in verschie-
denen Stadien der Erprobung und Umsetzung (Wacker, Wansing & Schifers,
2006; Balthasar & Miiller, 2007; Baumgartner et al., 2007; Schafers, Wacker &
Wansing, 2009).
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Bezogen auf die von Miles-Paul erwdhnte Machtverschiebung stellt sich die
Frage, ob die Einfithrung des Assistenzbeitrags per 1. Januar 2012 diesen
Prozess fordert oder nicht. Die relativ kleine Zielgruppe deutet eher darauf
hin, dass die geforderte generelle Machtverschiebung auch mit diesem In-
strument nicht geniigend erreicht werden kann. Denn zum Zeitpunkt der
Schlussabstimmung ging der Schweizerische Bundesrat davon aus, dass nur
rund 10 % der bezugsberechtigten Personen! die neue Leistung der Invali-
denversicherung in Anspruch nehmen wiirden (Schweizerischer Bundesrat,
2010). Diese Hochrechnungen aus den Erfahrungen mit dem Pilotversuch
Assistenzbudget, das von 2006 bis 2009 durchgefiihrt wurde, zeigten damals
bereits ein eher zuriickhaltendes Bild der Nachfrage. Weshalb haben 90 %
aller bezugsberechtigten Personen kein Interesse am Assistenzbeitrag? Diese
Irritation war der Anlass fiir das Verfassen der vorliegenden Arbeit. Wenn
das Modell wirklich auf die Bediirfnisse der Personen zugeschnitten ware,
dann miisste die Nachfrage viel grosser sein. Als mogliche Erklarung fiir
diese Irritation wurde folgende Ausgangshypothese formuliert:

Die Leistung Assistenzbeitrag, wie sie in der Schweiz aktuell umgesetzt ist, stellt

fiir die meisten Menschen mit einer Behinderung keine reale Alternative zum

Wohnheim dar, da sie den Bediirfnissen nicht entspricht und die Hindernisse im
Zugang dazu zu hoch sind.

Obwohl 2011 in der Schweiz etwas weniger als die Halfte aller hilfebed{irfti-
gen Personen mit einer Behinderung zu Hause lebten (Gehrig, Guggisberg &
Graf, 2013), diirfte die Bandbreite an Wohn- und Unterstiitzungsformen im
privaten Bereich mit der optimalen Umsetzung der neuen Leistung Assis-
tenzbeitrag noch grosser werden. Somit konnten noch mehr Personen mit
einer Behinderung aus den Wohnheimen ausziehen oder ein Eintritt ins
Wohnheim vermieden werden.

1.1 Ausgangslage

Die beschriebene Thematik gilt es unter Beriicksichtigung dreier zentraler
Akteure zu beleuchten. In der Disziplin der Sonderpadagogik unter spezifi-
scher Betrachtung der Behindertenhilfe steht das Individuum mit einem Un-

1 Personen, die eine Hilflosenentschddigung der Invalidenversicherung beziehen und
gewisse Grundvoraussetzungen erfiillen (vgl. dazu Kapitel 3.1.3).
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terstiitzungsbedarf im Zentrum. In der Geschichte der Sonderpddagogik ha-
ben sich jeweils unterschiedliche Instanzen um die Befriedigung dieses Be-
darfs gekiimmert. Bezogen auf die Entwicklung in der Schweiz waren es im
endenden 19. Jahrhundert lokale Fiirsorgeorganisationen, die sich der Unter-
stiitzung von Menschen mit Behinderung annahmen. Zusammenschliisse zu
schweizweiten Fiirsorgevereinen haben neben einer Professionalisierung bei
der Ausbildung von Lehr- und Betreuungspersonal auch zu einer Zunahme
von Wohnheimen fiir Menschen mit einer Behinderung gefiihrt (Reisel, 2017).
Diese Entwicklung zu einer sonderpadagogischen Profession wie auch die
spatere Beteiligung des Sozialstaates an der Finanzierung der professionellen
Angebote fithrte zu einem Spannungsverhaltnis, in dem das Individuum auf
der einen Seite und die Gesellschaft (oder der Sozialstaat) auf der anderen
Seite stehen. Es ist deshalb ein Spannungsverhiltnis, weil das Individuum
mit seinen spezifischen Bediirfnissen, die sich nur unzureichend in einem
generellen Bedarf operationalisieren lassen, der Gesellschaft gegeniibersteht,
die in ihrem eingeschriankten Handlungsrahmen eine Leistung anbietet, die
den Bedarf decken sollte. Es sind zwei grundlegend unterschiedliche Per-
spektiven, die einer Vermittlung bediirfen. Historisch betrachtet nahm die
Profession Sonderpiddagogik in diesem Spannungsverhiltnis eine tragende
Rolle ein, indem sie professionelle Konzepte und Angebote von Unterstiit-
zungsleistungen entwickelte, um es zu ermoglichen, dass der Bedarf des In-
dividuums und die Leistung der Gesellschaft aufeinandertreffen. In der Ge-
schichte der Sonderpadagogik sind diese Konzepte meist top-down (von oben
nach unten) entstanden. Die Disziplin hat dabei die Profession gestaltet. Von
der Behindertenbewegung wurde aber genau diese Vormachtstellung der
Profession kritisiert, da mit ihr oft fremdbestimmende Formen von Kontrolle
und Zwang einhergingen. Hingegen handelt es sich im Fall der Personlichen
Assistenz um ein Konzept, das bottom-up (von unten nach oben) entstanden
ist, und zwar aus den Forderungen der Behindertenbewegungen nach einem
Umdenken und veranderten Umgang mit dem Begriff Behinderung und der
daraus resultierenden Machtverschiebung im Hilfesystem. Es stellt sich daran
anschliessend die Frage, ob diese Vormachtstellung der Profession unter dem
Konzept der Personlichen Assistenz weiterhin ihre Legitimation hat.

Betrachtet man den zu diesem Spannungsverhaltnis gehorenden theoreti-
schen Rahmen, so werden zwei zentrale Bezugspunkte sichtbar, die fiir das

Konzept der Personlichen Assistenz wegweisend sind: Auf der Seite des In-
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dividuums handelt es sich um die Selbstbestimmung als Zielperspektive, die
im Vordergrund steht, und auf Seite der Gesellschaft um die gesellschaftliche
Teilhabe des Individuums, die es zu ermoglichen gilt. Diese Dualitat und die
vermittelnde Rolle der Profession zeichnen sich nicht nur in dieser Ausgangs-
lage, sondern auch in der Struktur der vorliegenden Arbeit ab, da sie die
Bearbeitung der Thematik entscheidend mitbestimmt haben. Bei Personlicher
Assistenz handelt es sich einerseits um eine Form der Unterstiitzung fiir Men-
schen mit einer Behinderung, weshalb die Sicht der Betroffenen eine wichtige
Grundlage ist, um zu verstehen, was Personliche Assistenz in ihrem Leben
bedeutet. Andererseits handelt es sich auf der Ebene der Umsetzung von
Personlicher Assistenz auch um eine finanzielle Unterstiitzung des Sozialstaates,
welche die Teilhabe des Individuums an der Gesellschaft fordern soll. Somit
wird in den nédchsten beiden Kapiteln der theoretische Hintergrund dieser
beiden Perspektiven beleuchtet. Aus Sicht des Individuums und seiner Ein-
gebundenheit in das Hilfesystem der Sonderpadagogik wird daher die Ge-
schichte der Behindertenbewegung und deren Folgen auf der Ebene der Pro-
fession aufgezeigt. Es wird aufgezeigt, wie das verdnderte Verstandnis von
Behinderung zu Forderungen im Umgang mit Menschen mit einer Behinde-
rung gefiihrt hat, wie die Forderungen zu professionellen Konzepten und zu
einem Wandel der sonderpddagogischen Dienstleistungen gefiihrt haben und
wie als Konsequenz daraus das Konzept der Personlichen Assistenz entstehen
konnte. Denn der Wandel der sonderpadagogischen Dienstleistungen hat im
Laufe der Zeit immer wieder neue Konzepte hervorgebracht. Von der Institu-
tionalisierung im Behindertenbetreuungswesen {iiber die ,totale Institution’
bis zur Forderung nach Deinstitutionalisierung (Goffman, 1973; Jantzen, 1997;
Jantzen, Lanwer-Kopplin & Schulz, 1999) haben Konzepte wie Enthospitali-
sierung (exemplarisch Theunissen & Lingg, 1999 & 2009; Basaglia & Obiols,
1978), Empowerment und Selbstbestimmung (Theunissen, 2009; Speck, 2001
& 2007), Normalisierung (Thimm, 2007; Nirje, 1994) sowie Integration und
Inklusion (ebenfalls exemplarisch Theunissen, 2009; Wansing, 2005) als wich-
tige Leitlinien zum Erreichen der Forderungen nach mehr Humanisierung
und Qualitdt im Behindertenwesen gedient. Dabei scheint die Zielperspektive
Lebensqualitat (Beck, 2002; Oberholzer, 2010) all diese Bemiithungen, die im
Wandel der sonderpddagogischen Dienstleistungsorganisationen jeweils
gefordert wurden, zu vereinen. Die Personliche Assistenz (dazu exemplarisch
Frehe, 1999; Osbahr, 2000; Feuser & Jantzen, 2002; Feuser, 2011a) wird immer
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starker als das passende ,Instrument’ abgeleitet, mit dem man diesen Forde-
rungen gerecht werden kann. Betrachtet man Personliche Assistenz als ein
sozialpolitisches Instrument zur Erreichung von Selbstbestimmung und ge-
sellschaftlicher Teilhabe, so stehen andere Konzepte im Vordergrund. Bei-
spielsweise wird je nach Definition von Behinderung (dazu exemplarisch
Bach, 1976; Bleidick, 1976; Jantzen, 1976; Barnes & Mercer, 2004; World
Health Organization, 2005 oder das Bundesgesetz iiber den Allgemeinen Teil des
Sozialversicherungsrechts (ATSG) vom 6. Oktober 2000, SR 830.1, Art. 8) die Sicht
auf den Nachteilsausgleich anders ausfallen. Aus diesem Grund werden die
theoretischen Uberlegungen in Kapitel 2 und 3 jeweils um Diskussionen zum
Behinderungsbegriff erganzt. Denn je nachdem, wie man Behinderung defi-
niert, kann sich die grundlegende Haltung gegeniiber Menschen mit einer
Behinderung in der Wissenschaft und in der Praxis verandern. Eine verander-
te Sicht auf Behinderung kann aber auch die Bedarfsmessung beeinflussen,
und das zugrundeliegende Verstdndnis von Bediirfnis und Bedarf (Meyer-
Abich, 1979; Beck, 2002; 2016) spielt eine wichtige Rolle bei der Berechnung
von Leistungsanspriichen. Da es sich in der Schweiz beim Assistenzbeitrag
um eine Leistung der Invalidenversicherung handelt, die mit einem finanziel-
len Beitrag ein eigenverantwortliches Leben im Gegensatz zu einem Leben im
Wohnheim ermdglichen mochte, werden zudem die sozialrechtlichen Rah-

menbedingungen der Schweiz betrachtet.

1.2 Fragestellung und Aufbau

Die Grundgedanken Selbstbestimmung und Teilhabe von Menschen mit einer
Behinderung sind in der sonderpadagogischen Disziplin fest verankert. Sieht
man es als Aufgabe einer Disziplin, ihr Wissen zu analysieren und zu reflek-
tieren und damit Konzepte und Begriffe zu hinterfragen, dann kann die Dis-
ziplin beispielsweise die Selbstbestimmung und die gesellschaftliche Teilhabe
stirken und im Feld von Behinderung ermdglichen. Somit ist die Relevanz
von Personlicher Assistenz fiir die Sonderpadagogik eine logische Konse-
quenz. Denn iiber die Personliche Assistenz kann die Selbstbestimmung er-
moglicht und dadurch die gesellschaftliche Teilhabe geférdert werden. Histo-
risch betrachtet liegt genau hier aber ein Widerspruch vor. Denn wie bereits
beschrieben, hat sich das Konzept der Personlichen Assistenz bottom-up

entwickelt. Deshalb muss an dieser Stelle darauf hingewiesen werden, dass
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die Personliche Assistenz nicht zu einem neuen Professionsverstiandnis fiir

die Sonderpddagogik werden sollte. Sie ist und bleibt ein Konzept, dessen

Ausfithrung in den Handen der Betroffenen liegt und auch dort bleiben muss.

Daher ist es eine schliissige Folgerung, dass in dieser Studie die Sicht der

Betroffenen auf den Assistenzbeitrag eine wichtige Rolle einnimmt. Darin

liegt auch der spezifische Erkenntnisgewinn des Forschungsprojekts. Es ist

die Sicht der Betroffenen auf die Bediirfnisse im Rahmen der Unterstiitzung
bei den alltaglichen Lebensverrichtungen, die konkrete Optimierungsansatze
flir die Umsetzung des Assistenzbeitrags in der Schweiz hervorbringen kann.

Aus diesem Spannungsverhaltnis zwischen Individuum und Gesellschaft, in

dem sich auch die Sonderpddagogik als Disziplin immer wieder befindet,

lassen sich die {ibergeordneten, den Forschungsprozess bestimmenden Frage-
stellungen ableiten:

—  Wie lassen sich die Teilhabe an der Gesellschaft und die Selbstbestim-
mung von Menschen mit Behinderung steigern? Was kann die Sonderpa-
dagogik als Disziplin dazu beitragen?

— Was ist aus Sicht der Menschen mit Behinderung notwendig, um die
Teilhabe und die Selbstbestimmung zu steigern?

—  Wie kann eine staatlich finanzierte Leistung diesen Prozess unterstiitzen?

Davon ausgehend stellten sich fiir die Gespréache im Forschungsfeld zun&chst
zwei Fragen, die wahrend des Erhebungsprozesses um eine weitere Fragestel-
lung erganzt wurden. Somit standen drei Fragestellungen im Raum. Die Hin-
tergriinde und die Herleitung dieser Fragen sind in Kapitel 5.2 detailliert
beschrieben.

—  Was sind Bediirfnisse im Rahmen der Unterstiitzung bei den alltdglichen

Lebensverrichtungen?
—  Welches sind hinderliche Faktoren im Zugang zum Assistenzbeitrag?
—  Wie lasst sich die Umsetzung des Assistenzbeitrags unter den gegebenen

sozialpolitischen Vorgaben unterstiitzen?

Die vorliegende Promotionsarbeit gliedert sich in 7 Kapitel, wovon die Einlei-
tung mit der Ausgangslage und den Fragestellungen bereits das erste Kapitel
ausmacht.

In Kapitel 2 wird der Wandel der sonderpadagogischen Dienstleistungen von

der Verwahrung in psychiatrischen Einrichtungen bis zum Leben mit Person-
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licher Assistenz beschrieben. Dabei stehen die Konzepte Selbstbestimmung
bzw. das Selbstbestimmt-Leben-Prinzip und die Teilhabe bzw. Partizipation
im Vordergrund.

Das Kapitel 3 beschreibt Assistenz als eine staatliche Leistung in einem sozi-
alrechtlichen Rahmen. Es wird aufgezeigt, wie der Assistenzbeitrag zum
Zeitpunkt der Untersuchung als Leistung der schweizerischen Invalidenver-
sicherung umgesetzt wurde und was bei der Bemessung von Hilfebedarf
beachtet werden muss.

In Kapitel 4 folgt eine Ubersicht der Forschungsprojekte, die insbesondere in
Deutschland und in der Schweiz hinsichtlich Personlicher Assistenz durchge-
fiihrt wurden. Es handelt sich dabei hauptsachlich um Daten aus der Mo-
dellerprobung, die von Oktober 2004 bis Juni 2007 in Deutschland wissen-
schaftlich begleitet wurde. Fiir die Schweiz sind der Pilotversuch Assistenz-
budget (2006-2008) sowie die parallel zum vorliegenden Forschungsprojekt
vom Bundesamt fiir Sozialversicherungen in Auftrag gegebene Evaluation
Assistenzbeitrag (2014-2017) massgeblich.

Das methodische Vorgehen sowie das Forschungssetting werden in Kapitel 5
dargelegt. Ausgehend von der Betroffenenperspektive, der Offenheit der
Fragen und der Neuartigkeit des Assistenzbeitrags in der Schweiz wurde fiir
die Bearbeitung der Thematik der Forschungsstil der Grounded Theory Me-
thodology gewahlt. Das zirkuldre Vorgehen, durch das sich dieser Stil aus-
zeichnet, eignet sich hervorragend, um neue Themen feldorientiert zu erfor-
schen.

Kapitel 6 stellt die Analyseergebnisse und deren Interpretation dar. Um die
Geschichten rund um die zwei Schliisselkategorien zu veranschaulichen,
werden sie mit Ankerzitaten aus den Gespréachen erganzt.

Anschliessend folgen die Diskussion der Ergebnisse und die Formulierung
von Implikationen fiir die Praxis in Kapitel 7. Die Ergebnisdiskussion mit
dem Riickbezug auf die Ausgangshypothese und die Beantwortung der Fra-
gestellungen sowie die Schlussfolgerungen daraus bilden den Hauptteil die-
ses Kapitels. Eine kurze Reflexion der empirischen Forschung sowie ein Aus-
blick mit den Forschungsdesideraten bilden dann den Abschluss der Arbeit.






2 Historische Entwicklungen und
theoretische Konzepte

Menschen mit einer Behinderung haben heute die Moglichkeit, aus einer
Bandbreite von Wohn- und Unterstiitzungsformen auszuwéhlen. Das war
nicht immer so. Noch in den 1960er Jahren wurden beispielsweise auch Men-
schen mit einer korperlichen Behinderung in psychiatrischen Anstalten un-
tergebracht und ihr Leben war geprigt von Fremdbestimmung und Zwang
(Erzmann, 2011). Doch die Behindertenhilfe hat einen Wandel erfahren. So
lebten 2011 in der Schweiz 41 % der hilfebediirftigen Personen zu Hause und
59 % in einem Wohnheim (Gehrig et al., 2013). Ohne die Verdnderungen in
der Einstellung zu Behinderung wiére es fiir sie heute nicht moglich, mittels
Subjektfinanzierung ein selbststindiges Leben zu Hause zu fithren. Das Um-
denken in der professionellen Behindertenhilfe wurde unter anderem von
den Behindertenbewegungen angestossen. Die Forderungen von betroffenen
Personen hinsichtlich des Umgangs mit dem Begriff Behinderung sowie mit
Menschen mit einer Behinderung haben diverse Konzepte auf professioneller
Ebene hervorgebracht. Im System der Unterstiitzung von Menschen mit einer
Behinderung und in der direkten Arbeitspraxis leiten diese Konzepte und
Ideen das Handeln der betreuenden Personen. Ebenso bilden sie eine Grund-
lage fiir Gesetze und deren Verordnungen.

Um die Aktualitdt des Konzepts der Personlichen Assistenz zu veranschauli-
chen, wird im Folgenden ein Einblick in den geschichtlichen Hintergrund von
sonderpddagogischen Organisationen gegeben. Damit soll der Verlauf nach-
gezeichnet werden, der von einer fiirsorgerischen Verwahrung in Grossein-
richtungen iiber eine von (padagogischen) Experten dominierte Phase bis hin
zur Normalisierung und Selbstvertretung und schliesslich zum aktuellen
Konzept der Personlichen Assistenz fithrte. Weber (2016) hat zur Darstellung
dieses Prozesses eine Abbildung von Fornefeld (2008) um zwei bedeutende
Details ergénzt. Sie soll hier als Abb. 1 auf Seite 20 als Uberblick dienen, um
diesen Wandel nachzuzeichnen. Bei den Erganzungen handelt es sich zum
einen um die historische Phase vor der Verwahrung, die er mit ,Vernichtung’
bezeichnet - als Hohepunkt einer Verachtung von Menschen mit Behinde-
rung im Nationalsozialismus —, und zum anderen um das Ubereinkommen
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iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (UN-
Behindertenrechtskonvention oder UN-BRK), das 2008 in Kraft trat.
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Abb. 1: Verdnderungsprozesse im Uberblick

Eigene Darstellung in Anlehnung an Fornefeld (2008) und Weber (2016)

Der Begriff Fiirsorge ist aus dem Lateinischen entlehnt (procurare) und be-
deutet fiir jemanden zu sorgen, der es bedarf. Gemidss dem Deutschen Wor-
terbuch von Jacob und Wilhelm Grimm (1854-1961) hat die Fiirsorge etwas
Vorausschauendes (Bd. 4, Sp. 826): Jemand sorgt sich fiir jemandes Zukunft
(Vorsorge). Bei der Fiirsorge ist das Verhaltnis zwischen den Personen asyn-
chron gepréagt. Im Vordergrund stehen medizinisch-kurative Aspekte und
Begriffe wie Pflege oder Hilfe. Die Personen sind Pflegende oder Gepflegte



Historische Entwicklungen und theoretische Konzepte 21

oder auch Betreuende und Betreute. Betreuung wiederum beschreibt die pro-
fessionelle Arbeit in Wohneinrichtungen fiir Menschen mit einer Behinde-
rung. Der Begriff wird oftmals kritisiert, weil in diesem Beziehungsverhaltnis
Interaktionsformen wie Paternalismus, Fremdbestimmung, subtile Gewalt
oder eine dominierende Helferrolle auftreten und zu Schwierigkeiten fithren
konnen. Mit Verwahrung, wie die Phase in der Abb. 1 auf Seite 20 bezeichnet
wird, ist in diesem Kontext die langerfristige und zwangsweise Unterbrin-
gung von Personen gemeint, oft in geschlossenen Einrichtungen, wo Kontrol-
le {iber sie ausgeiibt werden kann (Theunissen, 2007). An die Phase der Ver-
wahrung schloss sich die Phase der Forderung an. Sie bezeichnet besonders
die Entwicklung im Bereich der Geistigbehindertenpddagogik. Die Erzie-
hungswissenschaft begann sich fiir das Themenfeld zu interessieren und die
Medizin wurde in den Hintergrund gedrdngt (Hahner, Niehoff, Sack &
Walther, 2009). Diese Orientierung fithrte unter einem pédagogisch-
optimistisch gepragten Menschenbild zur Griindung von Sonderschulen und
Ausbildungsorten fiir Padagogen mit Spezialisierung auf Sonderpadagogik
(Hoyningen-Siiess, 1999). In jiingerer Zeit orientiert sich die Profession immer
ofter an Unterstiitzungsangeboten, die auf dem Konzept der Begleitung oder
Assistenz basieren und von einem integrierend-akzeptierenden Menschenbild

ausgehen.

2.1 Wandel sonderpadagogischer Dienstleistungen

In einer industrialisierten Arbeits- und Leistungsgesellschaft kommt der Er-
werbstatigkeit eine grosse Bedeutung zu. Wer arbeiten kann, ist fiir das
Wohlergehen der Gesellschaft wichtig, und wer nicht arbeiten kann, wird je
nach seiner ,Unvernunft, Unbrauchbarkeit oder Asozialitat” (Dorner, 1988,
S.22) in eine Spezialeinrichtung gebracht. Die Institutionalisierung in der
Behindertenhilfe stellt einen wichtigen Teil der Geschichte der Sonderpada-
gogik dar. Soziologisch betrachtet ist die Institutionalisierung der , Endpunkt
der Entwicklung von Regulativen im Sinne einer gesellschaftlichen Anerken-
nung” (Greving, 2016, S. 37). Was damit angesprochen wird, ist die leitende
Aufgabe von Institutionen, den einzelnen Akteuren einen Handlungsrahmen
mit stabilen Mustern fiir das Zusammenleben zu geben und sie so von der
stdndigen Reflexion und erneuten Entscheidung zu entlasten. Institutionen

koénnen in gewissem Umfang zur Ausgestaltung von Organisationen fithren.
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,Diese strukturieren und kultivieren diese Bedarfe, indem sie Fragen nach
Macht, nach Kontrolle, nach Wandlungsprozessen, nach Strukturierungen
usw. dieser institutionellen Grundgegebenheiten zu beantworten suchen”
(Greving, 2016, S. 38).

Ist die Rede von der Institutionalisierung in der Behindertenhilfe, ist damit
die Entwicklung der Organisationen gemeint, die sich der Menschen mit
Behinderung annahmen. Denn die Behindertenhilfe war iiber lange Zeit rein
institutionenbezogen und fand mehrheitlich in Sondereinrichtungen statt.
Das waren beispielsweise grosse Anstalten wie Krankenh&user, Psychiatrien,
Heime und Sonderschulen, da man davon ausging, dass dies den Bediirfnis-
sen der betroffenen Personen entspricht (Theunissen, 2009). Auch heute noch
leben Menschen mit einer Behinderung in speziellen Einrichtungen. Doch
diese folgen mehrheitlich den neueren Konzepten und Leitlinien der Behin-
dertenhilfe. Ausgehend von einem medizinischen Modell von Behinderung,
in dem die Behinderung als Krankheit gilt, schien es jedoch lange gut be-
griindet, kranke Menschen auch in solchen medizinisch ausgerichteten Klini-
ken zu betreuen.

Das medizinische Modell von Behinderung geht davon aus, dass das Prob-
lem, die Schadigung oder das Defizit unmittelbar auf eine Krankheit oder ein
Trauma des Individuums zuriickzufithren ist. Somit ist es ein individuelles
Modell, weil das Merkmal zur Festlegung von Behinderung vom Individuum
aus definiert wird. Diese Sichtweise hat viel Kritik erfahren, liegt aber auch
heute noch einigen Konzepten zugrunde. Beim medizinischen Modell von
Behinderung wird der Begriff iiber Merkmale festgelegt, wie es beispielswei-
se bei der Korperbehinderung, Sehbehinderung oder geistigen Behinderung
geschieht. In dieser Betrachtungsart ist Behinderung ein Stoérungsbegriff. Ziel
solcher Beschreibungen ist es, ,behinderungsspezifische Behandlungsformen
zu finden” (Weisser, 2007, S. 238), dhnlich wie man Krankheiten behandelt.
Die Behinderung wird unter dieser Betrachtung der Person zugeschrieben
und zeigt sich meist in einer Abweichung von der Norm (kann gehen/kann
nicht gehen). Diese Sichtweise findet sich auch in der substantivierten Form
,der Behinderte’, was heute in der Regel als diskriminierend gilt (Schriber,
2016). Die Kriterien fiir die Beschreibung der Norm und der Abweichung von
der Norm finden sich meist in internationalen Klassifikationssystemen. In
diesem Modell von Behinderung wird die Schadigung oder die funktionale

Beeintrachtigung als personliches Ungliick betrachtet und ist individuell zu
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bewdéltigen (Waldschmidt, 2005). Colin Barnes spricht auch von , the personal
tragedy theory of disability” (Barnes, Oliver & Barton, 2002, S. 31). Eine sozia-
le, historische oder kulturelle Komponente wird nicht beriicksichtigt. Die
(medizinisch-therapeutische) ,Behandlung’ von Behinderung zielt auf die
Heilung der Abweichung oder auf die Anpassung des Menschen an die Norm
ab (vgl. dazu exemplarisch Bach, 1976; Bleidick, 1976; Jantzen, 1976). Unter
diesem Rehabilitationsparadigma, bei dem die Anndherung an die Norm
durch Anpassung an die Umwelt im Vordergrund steht, liegt der Experten-
status nicht beim Menschen mit Behinderung, sondern bei den medizini-
schen, therapeutischen und padagogischen Fachpersonen. ,Krankheiten kon-
nen nur von ausgebildetem Personal diagnostiziert, bescheinigt und behan-
delt werden” (DeJong 1983 zit. nach Miles-Paul, 1992, S. 49). Und es ist das
System der Sozialleistungen, welches Behandlungen ermdglichen kann oder
nicht. Die betroffene Person selbst hat keinen Einfluss darauf, welche Pflege
oder welche Therapie sie erhalt oder wie sie ihr Leben gestalten darf. Para-
doxerweise geht aber das medizinische Modell davon aus, dass die Schadi-
gung und deren Folgen gleichermassen individuell zu bewaéltigen seien.

Das Krankheitsargument (organische Storung ist eine Abweichung der Norm)
ist denn auch einer der bei Theunissen (1999) beschriebenen Griinde fiir die
Institutionalisierung im Behindertenwesen. Als weiteres Argument beschreibt
er dasjenige der Pflegebediirftigkeit. Menschen mit einer Behinderung galten
lange als bildungsunfdhige Pflegefélle, die auf stindige Betreuung angewie-
sen sind. Zudem wurde damit argumentiert, dass die Gesellschaft vor den
Menschen mit einer Behinderung geschiitzt werden miisse, so wie auch die
Betroffenen vor der Gesellschaft geschiitzt werden sollten. Dies zeigte sich
vor allem darin, dass der Gesellschaft der Anblick von Menschen mit einer
Behinderung erspart werden sollte. Auch wurde den Menschen mit einer
Behinderung kaum zugetraut, ein Leben in der Gesellschaft zu fiihren.
Schliesslich galt es als die ,billigste” Form der Versorgung, wenn alle Félle
zusammen in einer Anstalt untergebracht wurden (Theunissen & Lingg, 1999,
S.7). Diese Argumente wurden lange dazu verwendet, eine Unterbringung
von Menschen mit Behinderungen in abgelegenen, kaum gesellschaftlich
integrierten Organisationen zu legitimieren.

Durch die in solchen Einrichtungen vorherrschenden Strukturen fiihrte diese
Unterbringung aber zur Aussonderung und Isolation der Betroffenen von der

Gesellschaft. Thre Wiinsche nach einem selbstbestimmten Leben in der Gesell-
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schaft wurden nicht beachtet. Die psychischen und sozialen Faktoren wurden
im medizinischen Modell von Behinderung zudem ausser Acht gelassen
(Hahner et al., 2009). Diese Art der Unterbringung wird als Hospitalisierung
bezeichnet. Hospitalisierung bedeutet im engeren Sinn die Platzierung in
einem (psychiatrischen) Krankenhaus; im weiteren Sinn steht der Begriff fiir
die ,isolierenden, depersonalisierenden und menschenunwiirdigen Lebens-
bedingungen” (Hoffmann, 1999, S. 17), unter denen Menschen mit einer Be-
hinderung in Grossanstalten leben mussten. Oft waren sie auch unmenschli-
chen Behandlungsmethoden (beispielsweise pharmazeutisch oder therapeu-
tisch) und Disziplinierungsmassnahmen ausgesetzt. Die Folgen waren Isola-
tion und Hospitalismus, was sich erheblich auf die Entwicklung auswirken
konnte. Nach der Entwicklungspsychologie von Jean Piaget eignet sich das
Individuum die Umwelt in einem Prozess der dialektischen Wechselwirkung
an (Piaget, 1969). Diese Interaktionen sind die Basis fiir die menschliche Ent-
wicklung. Wéchst ein Individuum isoliert auf, kann die Entwicklung massiv
beeintrachtigt werden. Auch Feuser (2012) beschreibt dies mit Bezug auf
Maturana und Varela sehr anschaulich, wenn er die menschliche Personlich-
keitsentwicklung als Resultat des Verhéltnisses von , Kooperativer Teilhabe und
des Grades der Isolation von Teilhabe an gesellschaftlichen Giitern, sozialem
Verkehr, kulturellen Rdumen und auch von Bildung” benennt (Feuser, 2012,
S.9; Hervorhebung im Original). Durch eine Isolation des Individuums von
der Umwelt ist es diesem nicht mehr moglich, Erfahrungen mit den Heraus-
forderungen der Welt zu machen und sich dadurch entwickeln zu koénnen.
Das Resultat ist ein vermindertes Entwicklungspotenzial durch soziale und
bildungsmaéssige Deprivation. Dies zeigt die absolute Notwendigkeit von
zwischenmenschlichen Aktionen und dem Agieren mit der Umwelt im All-
gemeinen. Wird die Entwicklung eines Kindes in der Entwicklungsphase
bestimmter neuronaler und psychischer Bereiche durch Deprivation ge-
bremst, so kann das Entwicklungsniveau dieser Bereiche erheblich herabge-
setzt werden (Feuser, 2012). Das heisst zwar nicht, dass diese spezifische
Entwicklung gar nicht mehr stattfinden kann, doch das Potenzial sinkt. De-
privation bedeutet den Entzug oder das Vorenthalten von bediirfnisbefriedi-
genden Objekten (Dorsch & Becker-Carus, 1996), also das Fehlen von Reizen
(sensorische Deprivation) oder Zuwendung (soziale Deprivation) (Brockhaus
Enzyklopidie, 1986). Der Begriff Hospitalismus bezeichnet die negativen Be-

gleitfolgen eines langeren Aufenthaltes in einer solchen Anstalt. Diese kon-
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nen sich insbesondere bei Menschen zeigen, die sich langer in einer Einrich-
tung aufhalten, die Goffman (1973) als totale Institution bezeichnen wiirde.
Mit diesem Begriff werden grosse Anstalten beschrieben, die alle Bereiche des
Lebens ihrer Bewohner, Patienten oder Klienten regeln und kontrollieren
(beispielsweise Psychiatrien, aber auch Gefingnisse). Totale Institutionen
sind allumfassend. Das Leben der Insassen (anders kann man sie unter sol-
chen Umstanden nicht nennen) findet nur an einer Stelle statt. Es gibt keine
Trennung zwischen den Bereichen Wohnen, Arbeit und Freizeit. Hinzu
kommt, dass die Insassen einer Autoritat unterworfen sind und das Leben in
unmittelbarer Nahe zu dieser Autoritdt und zu den anderen Insassen stattfin-
det. Dabei herrschen grosse Werte- und Machtgefaille zwischen der Gruppe
der Insassen und der Gruppe des Aufsichtspersonals (beispielsweise Pflege-
personal, Arztinnen und Arzte oder Wachpersonal). Die Autoritit plant alle
Beschiftigungen exakt und die Abfolge der Tatigkeiten folgt festgeschriebe-
nen Regeln. Jede Aktion wird tiberwacht, damit sie den offiziellen Zielen der
jeweiligen Institution dienen kann. Basaglia geht sogar so weit zu sagen, dass
die Ziele der Institution alleine darin bestehen, sich selbst zu erhalten. Somit
dienen alle Tatigkeiten innerhalb dieser Institution nur dem Erhalt der Insti-
tution, ohne deren Bestehen iiberhaupt zu rechtfertigen (Basaglia, 1981). Der
Insasse der Institution wird durch die starke Trennung zur Aussenwelt von
der Gesellschaft total isoliert. Oft entwickeln Menschen, die sich langer in
einer totalen Institution aufhalten, Verhaltensweisen, die als auffallig wahr-
genommen werden (Hoffmann, 1999). Bei Vernachldssigungen seelisch-
emotionaler Art spricht man von psychischem Hospitalismus oder auch De-
privationssyndrom. Dieser Hospitalismus &dussert sich durch Entwicklungs-
verzogerungen und Stérungen, ja sogar durch Regression oder Tod (vgl. dazu
die Studien zum Dialog bei Sduglingen und Kleinkindern von René Spitz,
1976). Georg Theunissen (1999) spricht auch von gelernten Verhaltensweisen,
die als Anpassungsverhalten gedeutet werden kénnen, wie Riickzug, Gleich-
glltigkeit, Aggressionen, Stereotypien, Einnédssen, Einkoten und andere Ver-
haltensweisen. Auch Goffman (1973) beschreibt Regression als eine Strategie,
mit welcher der Insasse auf die Bedingungen in der totalen Institution reagie-
ren kann. ,Dieser dramatische Abbruch der Beteiligung an Interaktionspro-
zessen ist natiirlich in psychiatrischen Kliniken unter dem Namen ,Regressi-
on’ bestens bekannt” (Goffman, 1973, S. 65).
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Unter anderem durch die Kritik an den totalen Institutionen (Goffman, 1973),
die Antipsychiatriebewegung (Basaglia & Obiols, 1978) sowie ein Gutachten
iiber die Zustinde der Psychiatrien in Deutschland (Deutscher Bundestag,
1975) kam es in den 70er Jahren zu einer Wende in Richtung Enthospitalisie-
rung. Das genannte Gutachten kam 1975 zum Schluss, dass die Versorgung
von Menschen mit einer Behinderung in Psychiatrien einer Fehlplatzierung
gleichkommt, da sie in erster Linie einen heilpadagogisch-sozialtherapeuti-
schen Rahmen benétigen (Hoffmann, 1999). Enthospitalisierung als Schlag-
wort beschreibt den darauf folgenden ,Prozess der Ausgliederung nicht
krankenhausbediirftiger (geistig) behinderter Menschen aus hospitalisieren-
den Einrichtungen” (Hoffmann, 1999, S. 20), also den Umzug von Menschen
mit Behinderung aus den Grossanstalten in normalisierte Lebensumstiande.
Vielfach wird auch der Begriff Deinstitutionalisierung als Synonym zu
Enthospitalisierung gebraucht. Denn der Begriff beschreibt den Transfer aus
Grosseinheiten in dezentrale, gemeindeintegrierte, kleine Wohn- und Lebens-
einheiten. Doch die Strukturen, die einem solchen System zugrunde liegen,
sind nicht automatisch {iberwunden, wenn die Institutionen verkleinert oder
Wohngemeinschaften gegriindet werden (Erzmann, 2011). Aus diesem Grund
spielen bei der soziologischen Bedeutung des Begriffs Deinstitutionalisierung
auch die zwischenmenschlichen Beziehungen, die Handlungszusammenhén-
ge und hierarchischen Strukturen mit, welche sich in Institutionen ergeben
(Erzmann, 2011; Hoffmann, 1999). Grundsétzlich sind Organisationen kom-
munikative Zusammenschliisse von einzelnen Akteuren mit jeweils eigenen
Kompetenzen, die zusammen, arbeitsteilig gegliedert, der Verwirklichung
bestimmter Zwecke, der Organisationsziele dienen (Luhmann, 2009). In sol-
chen Einrichtungen bestehen somit aus rein definitorischen Griinden Macht-
und Gewaltstrukturen mit ausgepragten Hierarchiegefillen. Das Feld der
Macht verschiebt sich extrem zu einem Pol (Erzmann, 2011). Ein solches
Machtgefille kann im schlimmsten Fall so gestaltet sein, dass Personen mit
weniger Macht darunter leiden. Zielt die Enthospitalisierung auf das Verlas-
sen einer hospitalisierenden Einrichtung, ist das Ziel der Deinstitutionalisie-
rung das Aufbrechen dieser Macht- und Gewaltstrukturen. Die Idee der De-
institutionalisierung ist es also, Interaktionen zwischen Personen mit hohem
Machtgefalle (Pflegepersonal, Arztinnen und Arzte und Patientinnen und
Patienten) aufzulésen und in Richtung eines partizipativen, gleichberechtig-

ten Zusammenseins und Zusammenarbeitens zu gehen. Es wird ein Dialog
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angestrebt. Dafiir reicht es nicht, einfach die Wande neu zu streichen. Eine
Deinstitutionalisierung zielt immer auf die Anderung der Umgangs- und
Verkehrsformen zwischen den Menschen (Erzmann, 2011). Fiir eine korrekte
Deinstitutionalisierung muss gemass Wolfgang Jantzen ein Klima der gegen-
seitigen Wertschatzung herrschen, das es beispielsweise erlauben wiirde,
Gewalterfahrungen, die in den Anstalten gemacht wurden, wahrzunehmen
und aufzuarbeiten (Jantzen, 1997).

Neben den Konzepten der Enthospitalisierung und Deinstitutionalisierung
spielt bei der Humanisierung der Lebensumstdnde von Menschen mit einer
Behinderung auch das Normalisierungsprinzip eine wichtige Rolle, da es
insbesondere auf Konzeptebene der Organisationen fiir Menschen mit Behin-
derungen grosse Verdnderungen bewirkt hat. Im Kern bedeutet Normalisie-
rung, dass das Leben von Menschen mit einer Behinderung in allen Phasen so
normal gestaltet wird wie bei allen anderen Menschen (Franz & Beck, 2016).
Entwickelt wurde der Gedanke in Danemark von Bank-Mikkelsen. Dort fand
die Idee 1959 sogar den Weg in die Praambel eines Gesetzes, das fiir Neue-
rungen der kommunalen Dienste sorgen sollte, um ,den geistig behinderten
Menschen eine Lebensfithrung zu ermoglichen, welche der normalen Le-
bensweise so nahe wie moglich kommt” (Nirje, 1994, S. 14). In den 60er Jah-
ren hat der damalige Ombudsmann fiir die Lebenshilfe Schweden, Bengt
Nirje, ein Konzept ausgearbeitet, das spater in den USA durch Wolfensberger
um die Valorisation der sozialen Rolle erganzt wurde (Franz & Beck, 2016).
Das auf acht Lebensbereiche bezogene Normalisierungsprinzip hatte starken
Anwendungscharakter und leistete einen grossen Beitrag fiir die Humanisie-
rung der Lebensbedingungen von Menschen mit einer Behinderung. Aller-
dings ist es kein Konzept von Menschen mit einer Behinderung, obwohl die
Durchdringung dieses Prinzips in der Praxis vom Mitwirken der Angehori-
gen gestirkt wurde. Einen viel grosseren Einfluss auf das heute bekannte
Konzept der Personlichen Assistenz hatte die Forderung nach Selbstbestim-
mung, die sich aus dem Kreis von Menschen mit einer Behinderung selbst
entwickelte. Obwohl es innerhalb der acht Lebensbereiche des Normalisie-
rungsprinzips auch denjenigen der Selbstbestimmung gibt, wo es darum
geht, dass die ,, Entscheidungen, Wiinsche und Hoffnungen geistig behinder-
ter Menschen sowie deren Selbstbestimmung nicht nur respektiert, sondern
auch akzeptiert werden” (Nirje, 1994, S. 22), war der Einfluss der Forderun-

gen nach einem selbstbestimmten Leben betroffener Personen starker. Zudem
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entstand im Zuge der Behindertenbewegungen in den 70er Jahren das soziale
Modell von Behinderung, das als weitere Grundlage dazu diente, emanzipier-
te Forderungen an die Gesellschaft zu stellen. Solche Bewegungen fanden in
diversen Landern statt, gingen jedoch mehrheitlich aus Kreisen von Men-
schen mit einer Kérperbehinderung hervor. Das Normalisierungsprinzip fand
iiberwiegend in Institutionen fiir Menschen mit einer geistigen Behinderung
Anwendung.

In Grossbritannien beispielsweise wurde 1972 die Union Of The Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS) gegriindet. Sie hat dazu beigetragen,
dass das soziale Modell von Behinderung entstehen konnte (Shakespeare &
Watson, 2002). Im sozialen Modell von Behinderung liegt das Merkmal nicht
nur beim Individuum, sondern in Austauschprozessen zwischen Umwelt und
Person (Sasse & Moser, 2016). Die Griinder der UPIAS erkannten, dass eine
starkere Vertretung von Betroffenen selbst notwendig ist, um gesellschaftli-
che Veranderungen zu bewirken. So entstand die UPIAS aus einer Reaktion
auf die von Nicht-Betroffenen besetzten Organisationen (Barnes & Mercer,
2004). In den Fundamental Principles of Disability beschreibt die UPIAS die
grundlegende Sicht auf Behinderung folgendermassen: ,In our view, it is
society which disables physically impaired people. Disability is something
imposed on top of our impairments, by the way we are unnecessarily isolated
and excluded from full participation in society” (UPIAS, 1976, S. 3). Damit
sind zwei wichtige Kriterien des britischen sozialen Modells genannt: einer-
seits die materialistische, soziologische Komponente, die besagt, dass Behin-
derung durch ein behinderndes Sozialsystem entsteht und dadurch zu Aus-
schluss und zu Unterdriickung fiithrt (Renggli, 2004), und andererseits die
Unterscheidung zwischen Schadigung und Behinderung. Das soziale Modell
der Behinderung verweist auf die gesellschaftliche Unterdriickung und nicht
auf das individuelle Merkmal der Schadigung (Zahnd, 2017). Im englischen
Wortlaut weist die Wortwahl ,Disability” und ,Impairment’ auf diese Diffe-
renzierung hin. Daraus folgt, dass Behinderung kein Merkmal der Person
mehr ist, sondern aus Wechselwirkungen zwischen dem gesellschaftlichen
Umfeld und der Person besteht (Wansing, 2005). Daraus resultierend ist die
,Behandlung’ von Behinderung — oder besser, der Umgang mit Behinderung -
Sache der ganzen Gesellschaft. Dies liegt in der Verantwortlichkeit aller und
nicht nur beim Individuum. Nicht die Person muss sich dndern, sondern das

soziale Umfeld muss sich der Person anpassen (durch Anderungen im Hilfe-
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system, Einstellungsdnderung, Ermoglichung von Teilhabe, Barrierefreiheit
etc.). Die Disability Studies sind beispielsweise ein Ergebnis der Durchset-
zung des sozialen Modells von Behinderung. Die Bestrebungen von Men-
schen mit Behinderung nach mehr Autonomie und weniger Unterdriickung
fanden ihren Weg in die akademische Welt. Die Forschungsrichtung der
Disability Studies verlangt, dass der Forscher, die Forscherin selbst eine Be-
hinderung haben sollte oder Menschen mit einer Behinderung direkt an der
Forschung partizipieren. Mindestens jedoch ist ein enger Kontakt zwischen
Forschenden und Menschen mit Behinderung gefordert. Damit erhoffen sie
sich ein besseres Verstandnis dafiir, was es bedeutet, mit einer Behinderung
zu leben, und fiir den damit einhergehenden Ausschluss aus dem alltdglichen
Leben (Barnes et al., 2002). Forschungsfragen innerhalb der Disability Studies
sollten sich also immer auf das soziale Modell beziehen und beispielsweise
auf Institutionen, Strukturen oder soziale Organisationen fokussieren, welche
Nachteile fiir Menschen mit einer Behinderung produzieren. Die Disability
Studies sind aber keine neue Richtung der Sonderpadagogik. Auch Wald-
schmidt (2005) betont, dass die Disability Studies nicht ,,Medizin, Heilpada-
gogik oder Rehabilitationswissenschaft in neuem Gewand” sind, sondern
dass sie zeigen wollen, dass Behinderung zur Vielfalt der Menschheit gehort
und deren Erforschung Kenntnisse erbringen kann, die fiir die gesamte
Menschheit relevant sein konnen (Waldschmidt, 2005, S. 13).

Die Entwicklung hin zu mehr Autonomie und Selbstbestimmung in allen
Lebens- und auch Forschungsfeldern nahm in den USA einen dhnlichen Ver-
lauf. Neben den Sozialwissenschaften hatten die Kulturwissenschaften einen
grossen Einfluss auf die amerikanische Beschreibung des sozialen Modells.
Die damit hinzukommenden Aspekte wie Identitit, Reprdsentation und
Normalitdt ermdglichten eine Interpretation von Behinderung auf verschie-
denen Ebenen, dhnlich wie andere ausschliessende Differenzkategorien (bei-
spielsweise Geschlecht oder Rasse) es zulassen. So betrachtet konnte jeder
Mensch von Behinderung betroffen sein, was zum Begriff ,temporarily able-
bodied” gefiihrt hat (Renggli, 2004, S. 18). Die US-amerikanischen Biirger-
rechtsbewegungen (the civil rights and Black Power movements) haben bei-
spielsweise das Empowerment-Konzept hervorgebracht (Theunissen, 2009).
Dabei ging es darum, fiir gesellschaftlich benachteiligte Randgruppen und
ethnische Minderheiten (nicht nur Menschen mit einer Behinderung) mehr

soziale Gerechtigkeit und politische Teilhabe zu erkdmpfen. Das Prinzip da-
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bei ist, dass sozial benachteiligte Menschen ihr Leben selbst verdndern kon-
nen, wenn sie sich ihrer Starken bewusst werden und sich bestimmte Fahig-
keiten aneignen. Eine entscheidende Rolle spielen dabei nicht Top-down-
Programme von Sozialarbeitenden oder Padagoginnen und Padagogen, son-
dern Bottom-up-Methoden, durch welche die betroffenen Personen befdhigt
werden, ihre Lage zu erkennen, und dementsprechend selbstbemachtigt (em-
powered) werden, etwas dagegen zu unternehmen (Theunissen, 2009). Dieser
Grundgedanke fand sich danach auch in weiteren Bewegungen wie der Frie-
dens- oder Frauenbewegung und wird beispielsweise angewendet in Selbst-
hilfegruppen oder bei Biirgerinitiativen. Bezogen auf das Thema Behinderung
haben vor allem die Empowerment-Bewegung von Eltern von Kindern mit
einer Behinderung sowie die Independent-Living- und Self-Advocacy-
Bewegung von Menschen mit einer Behinderung einen wichtigen Beitrag in
Richtung Selbstbestimmung und Teilhabe geleistet. Die drei zentralen Be-
zugswerte des Empowerment-Konzepts (Selbstbestimmung, Partizipation
und Verteilungsgerechtigkeit) sollen an dieser Stelle unter Bezugnahme auf
die Bewegungen in den USA, Deutschland und der Schweiz erlautert werden,
da sie fiir das Konzept der Personlichen Assistenz eine wichtige theoretische
Grundlage darstellen.

2.2 Selbstbestimmung und das Selbstbestimmt-Leben-Prinzip

Uber sein Leben frei bestimmen kénnen. Bei Entscheidungen autonom han-
deln diirfen, die eigene Biografie individuell schreiben, ohne dabei von
machtausiibenden Institutionen eingeschrankt zu werden — dies ist das Prin-
zip der Selbstbestimmung als Antonym von Fremdbestimmung. Selbstbe-
stimmung ist eine Forderung, die sich aus der langen Zeit mit Erfahrungen
von Fremdbestimmung von Menschen mit Behinderung entwickelt hat:
Selbstbestimmung wurde zur zentralen Forderung, zum zentralen Leitgedan-
ken in der Sonderpadagogik (Schuppener, 2016), der mit Personlicher Assis-
tenz erreicht werden soll. Anne Waldschmidt bezeichnet Selbstbestimmung
sogar als Schliisselbegriff der Gegenwart, der als Synonym fiir Eigenverant-
wortlichkeit, Unabhingigkeit, Freiheit, Autonomie und Emanzipation ver-
wendet wird (Waldschmidt, 2012). Selbstbestimmung beschreibt die Mog-
lichkeit eines Individuums, nach seinem eigenen Willen frei zu handeln. Al-

lerdings bleibt die handelnde Person immer in der Verantwortung anderer
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Mitglieder der Gesellschaft. Sie kann nur so weit gehen, wie sie die Selbstbe-
stimmung der anderen nicht gefdhrdet. Alle Taten bleiben in diesem Sinne
unvollstindig selbstbestimmt. Genau so beschreibt es Harmel, wenn sie auf-
grund ihrer Literaturrecherche zum Thema Selbstbestimmung und Fremdbe-
stimmung zum Schluss kommt, ,dass der Mensch alleine auf sich bezogen
und einzig selbstbestimmt nicht auskommen und leben kann” (Harmel, 2011,
S. 83). Demnach bedeutet Selbstbestimmung nicht, dass die Person sich voll-
kommen selbst iiberlassen wird. Denn oft ist ein selbstbestimmtes Leben fiir
Menschen mit einer Behinderung nur mithilfe anderer Menschen moglich.
Doch genau durch diese nicht fremdbestimmende Unterstiitzung kann die
Selbstbestimmung verwirklicht werden.
Bezieht man dies auf ein Leben mit Behinderung, wiirde es bedeuten, dass
jede oder jeder seine behinderungsbedingte Unterstiitzung ohne fremdbe-
stimmte Zwange von Institutionen oder fiirsorgerische Hilfe von Fachperso-
nen organisieren konnte. Deshalb kénnte man in diesem Bereich alternativ
auch von unabhingiger Lebensfithrung sprechen. Neben Waldschmidt und
Harmel haben sich auch weitere Autoren der Thematik und Problematik rund
um die Selbstbestimmung und deren Grenzen angenommen. Steiner (1999)
beispielsweise beschreibt Selbstbestimmung als Gegenbegriff zu Fremdbe-
stimmung und meint damit ,,das Recht, seine Angelegenheiten selbst zu ord-
nen” (Steiner, 1999, S. 2). So sieht es auch seine Lebenspartnerin Rothenberg,
wenn sie Selbstbestimmung als ein Selbstbestimmt-Leben-Prinzip beschreibt.
Damit mochte sie den aktiven Prozess von ,,selbstbestimmt leben” verdeutli-
chen im Gegensatz zu einem Leben in Abhangigkeit (Rothenberg, 2012, S. 21).
Sie kommt bei ihren Ausfithrungen zum Schluss, dass selbstbestimmt leben
ein Prinzip mit Grundsidtzen geworden ist, dessen fiinf Kernelemente die
folgenden sind:

~Kompetenz: Zustdndigkeit fiir das eigene Leben/Expertentum in eigener Sa-

che/Selbstvertretung: statt Stellvertretung/Subjekt eigenen Handelns: Vom Objekt

der Fiirsorge zum Subjekt eigenen Handelns/Vom Objekt der Forschung zum Sub-

jekt der eigenen Forschung: behinderte Forscherinnen und Forscher sowie partizi-
pative Forschung.” (Rothenberg, 2012, S. 63)

Osbahr beschreibt Selbstbestimmung in erster Linie als Biirgerrecht, ,,in wich-
tigen Belangen des eigenen Lebens selbst Entscheidungen zu treffen” (Os-

bahr, 2000, S. 133). Selbstbestimmung bedeutet somit fiir ihn Wahl- und Ent-

scheidungsautonomie.
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Gefordert wird ein solches Leben schon seit Langem. Die Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung, wie man sie aus den USA unter dem Namen Independent-
Living(IL)-Movement kennt, fand mit dhnlichen Zielen und Forderungen
auch in Deutschland und in der Schweiz statt. In den USA wurde die Bewe-
gung 1962 ausgeldst durch ein Studentenprogramm, das einen Helferpool
einrichtete und behindertengerechtes Wohnen ermdglichte (Miles-Paul, 1992).
Das war der Beginn des Peer Supports, der Unterstiitzung durch Ebenbiirtige,
durch Gleiche. Oft wird dafiir auch der Begriff Peer Counseling verwendet,
ein Beratungsinstrument von Menschen mit Behinderung, die zum Beispiel
bereits Erfahrungen mit Selbstbestimmung gemacht haben, fiir Menschen mit
Behinderung, die von diesen Erfahrungen profitieren koénnen. Die Selbstbe-
stimmt-Leben-Bewegung breitete sich in den gesamten USA aus. In den 70er
Jahren entstanden die ersten Centers for Independent Living, in denen die an
der Selbstbestimmung orientierten Grundsétze fiir die Behindertenarbeit
umgesetzt wurden (Schonwiese, 2016). In dieselbe Richtung geht die Entwick-
lung von Selbsthilfegruppen von Personen mit Lernschwierigkeiten, die sich
eine Assistenz suchten, um die Gruppen zu unterstiitzen, aber nicht zu leiten.
Diese Self-Advocacy-Gruppen, auch unter dem Namen People-First-Gruppen
bekannt, ermunterten Menschen mit Lernschwierigkeiten, ihre Stimme zu
erheben, fiir sich selbst einzustehen und zu lernen, selbst Entscheidungen zu
treffen (Schonwiese, 2016).

In Deutschland waren es in den 50er Jahren hauptsédchlich Kriegsbehinderte,
die sich fiir ein besseres Leben einsetzten. Daraus entstand in den 70er Jahren
die Kriippelbewegung. Zudem gab es Ende der 60er Jahre vermehrt jiingere
Menschen mit Behinderungen, die sich gegen die aussondernden Strukturen
der Behindertenhilfe wehrten. Doch erst 1982, im Rahmen eines internationa-
len Kongresses der Vereinigung Integrationsférderung, fanden die Ideen der
IL-Centers aus Amerika ihren Weg nach Deutschland. So konnte 1986 in Bre-
men das erste Zentrum fiir selbstbestimmtes Leben seine Tiiren 6ffnen (Miles-
Paul, 1992). Selbstbestimmung wird bei beiden Bewegungen (Deutschland
und USA) als Kontrolle iiber das eigene Leben verstanden. Dabei soll den
Menschen eine Auswahl an akzeptablen Moglichkeiten geboten werden, aus
denen sie ohne unnétige externe Eingriffe auswihlen konnen. Die deutsche
Behindertenbewegung hat fiir ihr politisches Programm sechs Grundsitze
beschrieben, die fiir die Selbstbestimmt-Leben-Bewegung massgeblich sind.



Historische Entwicklungen und theoretische Konzepte 33

1) Durch das Verabschieden von Gesetzen und den Abbau gesellschaftlicher
Ungleichheit sollen Gleichstellung und Antidiskriminierung von Men-
schen mit Behinderungen ermdoglicht werden.

2) Entmedizinisierung und Machtverschiebung bei der Pflege von Men-
schen mit Behinderung durch das Ermdglichen von Eigenverantwortung
bei der Organisation der Pflege. Behinderung soll nicht weiter als Krank-
heit wahrgenommen werden, welche die Betroffenen als passive Patien-
ten wirken ldsst, sondern sie zu aktiven Konsumenten, Managern ihrer
Personlichen Assistenz werden lassen. Dafiir braucht es keine Experten
flir spezielle Schadigungen, denn die Experten sind die Menschen mit
Behinderung selbst.

3) Nicht-Aussonderung und Integration im Gegensatz zur Verwahrung in
Sondereinrichtungen. Alle Dienstleistungen mit bevormundenden und
institutionellen Strukturen werden abgelehnt.

4) Kontrolle iiber die eigenen Organisationen durch das Vertretensein in
deren Vorstanden und durch 6ffentliches Auftreten.

5) Kontrolle iiber Dienstleistungen fiir Behinderte, damit diese nicht an den
Interessen der Betroffenen vorbei organisiert werden.

6) Peer Counseling und Peer Support als Grundlage von Empowerment. Die
gegenseitige Unterstiitzung soll die Grundlage sein, damit moglichst vie-
le Menschen ein selbstbestimmtes Leben fithren kénnen (Miles-Paul,
1999).

In der Schweiz hat die Zeitschrift PULS, herausgegeben von 1976 bis 1994,

massgeblich zur Entwicklung der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung beigetra-

gen. Die Zeitschrift war ein gemeinsames Projekt des Vereins Impuls und des

Club Behinderter und ihrer FreundInnen (CeBeeFs). ,, PULS verstand sich als

politisches Sprachrohr der Behindertenbewegung” (McGowan, 2011, S.22)

und bemiihte sich um eine Verbesserung der Lebensbedingungen von Men-

schen mit Behinderung? Als Folge der europiischen Selbstbestimmt-Leben-

Bewegung wurde 1996 das Zentrum fiir Selbstbestimmtes Leben in Ziirich

gegriindet. Die Ziele des Zentrums sind:

1) eine barrierefreie Gestaltung des 6ffentlichen Raumes,

2) Empowerment und Personliche Assistenz,

2 Eine eindriickliche Sammlung der Themen und Erinnerungen von zentralen Prota-
gonisten dieser Zeit bietet das Buch ,PULS — DruckSache aus der Behindertenbewe-
gung” von Graf, Renggli und Weisser (2011).
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3) Deinstitutionalisierung und

4) Peer Counseling.

Heute bietet das Zentrum fiir Selbstbestimmtes Leben ein umfassendes Be-

treuungsangebot im Bereich der Personlichen Assistenz und fiithrt zu diesem

Zweck ein Onlineforum, in dem sich alle Betroffenen iiber ihre Fragen und

Erfahrungen austauschen kénnen. Das Zentrum folgt sieben Grundprinzipien

(Zentrum fiir Selbstbestimmtes Leben, o. J.):

—  ENThinderung: als politischer Kampf in Richtung einer inklusiven Gesell-
schaft, in der Behinderung nicht als medizinisches, sondern gesellschaft-
liches Phanomen anerkannt wird.

—  Gleichberechtigung: Entsprechend der Deklaration der Menschenrechte
sind alle Menschen gleichberechtigte Mitglieder der Gesellschaft.

—  Solidaritit: Gegenseitige Unterstiitzung im Kampf um gleichberechtigte
Teilhabe.

—  Keine Diskriminierung: Peter Wehrli, der aktuelle Geschiftsfithrer des ZSL,
beschreibt die erlebte Diskriminierung folgendermassen:

,Menschen mit einer Behinderung, die zum Uberleben auf etwas mehr Assistenz
anderer angewiesen sind als sogenannte Nichtbehinderte, verlieren jedes Recht auf
Selbstbestimmung. Die betreuenden Organisationen schreiben ihnen wie kleinen
Kindern vor, mit wem sie zusammenleben, wann sie aufstehen, wann sie essen,

wann sie auf die Toilette, wie moglichst frith sie wieder schlafen gehen sollen. So
sieht Diskriminierung fiir uns im Alltag aus.” (Wehrli, 1998, Abschnitt 5)

—  Experten: Die Betroffenen sind selbst Experten tiber ihr Leben.

—  Selbstbestimmung: Jeder Mensch hat das Recht, sein Leben im Zusammen-
leben mit anderen einzurichten und zu gestalten.

—  Unterstiitzung: Jedem soll es ermdglicht werden, ,eigene Wiinsche und
Ziele zu erkennen und eigene Strategien zu deren Erreichung zu entwi-
ckeln” (Zentrum fiir Selbstbestimmtes Leben, o. ]J., Grundprinzipien).

Vor allem das letzte Grundprinzip der Unterstiitzung kommt bei der Person-

lichen Assistenz zum Tragen. Menschen haben ein Anrecht auf Unterstiitzung

bei der Erkennung ihrer Wiinsche und Ziele, zum Beispiel nach einer eigenen

Wohnung, sowie Unterstiitzung bei der Suche nach geeigneten Moglichkei-

ten, wie diese Ziele erreicht werden koénnen. , Selbstbestimmt zu leben bedeu-

tet, Entscheidungsautonomie und Umweltkontrolle zu gewinnen und gesell-
schaftliche Diskriminierungen zu iiberwinden” (Osbahr, 2000, S. 128). Insbe-
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sondere die Wahlfreiheit, die eine Voraussetzung fiir Selbstbestimmung ist,
benétigt jedoch akzeptable Optionen, aus denen man wahlen kann.

In der konkreten Umsetzung wird die Selbstbestimmung, wie auch die Parti-
zipation, besonders bei Personen mit kognitiver Behinderung stark kritisiert
und eingegrenzt. Oft fallt es schwer, die Konsequenzen von autonom gefall-
ten Entscheidungen zuzulassen. Nach Theunissen sind diese Schwierigkeiten
auf zwei Griinde zuriickzufiihren: Einerseits kann es den Professionellen
schwerfallen, ihre Regelwerke (zum Beispiel Dienstpldne) an die Bediirfnisse
ihrer Bewohnerinnen und Bewohner anzupassen; andererseits konnen die
getroffenen Entscheidungen im Arbeitsalltag zu Herausforderungen werden
(Theunissen, 2009). Ein Beispiel hierfiir ist selbst- oder fremdverletzendes
Verhalten. Hier ist ein guter Umgang mit den freiheitsbegrenzenden Prinzi-
pien und mit der Forderung nach Partizipation und Selbstbestimmung ge-
fragt. Solche Prinzipien haben beispielsweise Mappes und Zembaty (1991) fiir
die biomedizinische Ethik formuliert. Ihrer Meinung nach gibt es Fille, in
denen die Autonomie einer Person zu Recht beschnitten werden kann, bei-
spielsweise zum Schutz anderer oder der Person selbst (Schutzprinzip und
Paternalismusprinzip) oder wenn man die Person durch die Einschréankung
daran hindert, ethisch falsch zu handeln (Moralitdtsprinzip). Solche Hand-
lungsweisen sind auch in der Behindertenhilfe zu erkennen. Problematisch
wird es jedoch, wenn diese Prinzipien ohne Reflexion iibernommen werden.
Dann besteht die Gefahr eines Machtmissbrauchs. Im Sinne des Empower-
ment-Konzepts ware es angebracht, die Betroffenen assistierend an das Ver-
stdndnis von schéddlichem Verhalten heranzufithren und gemeinsam Strate-
gien zu entwickeln, um die Wiinsche zu befriedigen, ohne die Betroffenen
oder ihre Umwelt jedoch Gefahren auszusetzen. Allerdings ist bei Personen
mit eingeschrankten kommunikativen Fahigkeiten fraglich, inwiefern die
Betreuungspersonen die Wiinsche und Ziele richtig deuten konnen. So
kommt Meier (2015) in seiner Untersuchung zur Alltagsgestaltung von Men-
schen mit intellektueller Behinderung zu dem Schluss, dass die Selbstbe-
stimmung fiir Aussenstehende nur beschrankt sichtbar wird, da Wille und
Motiv der jeweiligen Personen intrapsychische Vorgiange sind. Man nimmt
an, dass etwas der Wille einer Person ist. Doch ohne genaue Ausserung der
betroffenen Person kann man nie abschliessend wissen, ob dies in Wirklich-
keit so ist.
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2.3 Partizipation und Teilhabe

Neben Selbstbestimmung ist Partizipation der zweite Grundwert, den Theu-
nissen fiir das Konzept des Empowerments nennt (Theunissen, 2009). Der
englische Begriff ,participation’ kann mit ,Teilhabe’ {ibersetzt werden. Ge-
mass der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) ist Partizipation [Teilhabe] das Einbezogensein in eine
Lebenssituation (World Health Organization, 2005). Die deutsche Uberset-
zung der ICF benutzt den englischen Originalbegriff ,Partizipation’ und er-
ganzt ihn um ,Teilhabe’. Begriindet wird dies damit, dass der Begriff Teilhabe
in der Schweiz eine engere Bedeutung hat als in Deutschland und dass in
Deutschland der Begriff Teilhabe stark im Sozialrecht verankert ist (World
Health Organization, 2005). Denn bereits in den 60er Jahren wurde Behinde-
rung im deutschen Recht als erschwerte Teilhabe beschrieben, weshalb die
Eingliederungshilfe als Pflicht der Gesellschaft bestimmt wurde. Damit wird
Teilhabe oft auf das Eingebundensein in eine einzelne soziale Lebenssituation
reduziert, und die politische Dimension (Ziel der Selbstbestimmung und
Mitgestaltungsrechte) geht verloren (Beck, 2013). Dies steht im Gegensatz
zum Begriff Partizipation, der zwar auch eine soziale und eine politische
Dimension umfasst, aufgrund seiner zentralen Bedeutung fiir die Demokra-
tietheorie aber umfassender politisch betrachtet werden kann, weil ,der de-
mokratische Gehalt im Partizipationsbegriff selbst schon mit angelegt zu sein
[scheint]” (Beck, 2013, S. 7). Im Gegensatz dazu wurde im Ubereinkommen
iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen der Vereinten Nationen
(UN-Behindertenrechtskonvention oder abgekiirzt mit UN-BRK) ,participati-
on’ ebenfalls mit ,Teilhabe’ {ibersetzt. An der deutschen Ubersetzung haben
einige Behindertenverbande Verbesserungsvorschldge in einer inoffiziellen
Schatteniibersetzung angebracht. Ein Vergleich der Versionen zeigt, dass die
Ubersetzung von ,participation’ mit ,Teilhabe’ aus Sicht der Betroffenen als
korrekte Ubersetzung angenommen wurde. Aus diesem Grund werden die
Begriffe Teilhabe und Partizipation in der vorliegenden Arbeit als Synonyme
verwendet, und die Dimensionen werden sofern moglich immer umfassend
betrachtet, auch wenn sie vielerorts auf die soziale Teilhabe reduziert wer-
den. Die Moglichkeiten zur politischen Teilhabe und damit zur Teilnahme an
Prozessen im Feld von Behinderung sollen jeweils ebenso Bedeutung haben
wie die Teilhabemoglichkeiten in gewissen sozialen Lebensbereichen.
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Bei der Partizipation, so wie es das Empowerment-Konzept vorsieht, geht es
nicht um eine einfache Teilhabe, bei der die Fachexperten letztlich weiterhin
die Form der Beteiligung bestimmen, sondern , um Prozesse, bei denen Be-
troffene selbst im Hinblick auf ihre personale Lebensgestaltung und unmit-
telbare soziale Lebenswelt Entscheidungen treffen sollen” (Theunissen, 2009,
S. 47). Auch Bartelheimer driickt dies treffend wie folgt aus: ,Teilhabe ldsst
sich an den Chancen oder Handlungsspielraumen messen, eine individuell
gewiinschte und gesellschaftlich iibliche Lebensweise zu realisieren” (Bartel-
heimer, 2004, S.53). Wiederum geht es um die aktive Beteiligung an Ent-
scheidungsprozessen, beispielsweise bei der Wahl des Wohnortes. Solange
die Menschenrechte gewahrt bleiben, kann dazu auch die assistierte (oder
unterstiitzte) Entscheidungsfindung gehdren.
In der UN-Behindertenrechtskonvention tiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen (UN-BRK), die sich als Ergianzung und Konkretisierung der
Allgemeinen Erklarung der Menschenrechte versteht und kein Sonderrecht
flir Menschen mit Behinderung darstellt (Hedderich, 2016), ist in Artikel 19
das Grundrecht auf die Teilhabe an der Gemeinschaft explizit erwdhnt:
,Die Vertragsstaaten dieses Ubereinkommens anerkennen das gleiche Recht aller
Menschen mit Behinderungen, mit gleichen Wahlmoglichkeiten wie andere Men-
schen in der Gemeinschaft zu leben, und treffen wirksame und geeignete Mass-
nahmen, um Menschen mit Behinderungen den vollen Genuss dieses Rechts und ih-
re volle Einbeziehung in die Gemeinschaft und Teilhabe an der Gemeinschaft zu er-

leichtern.” (Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (CRPD)
vom 13. Dezember 2006, 15/ Art. 19)

In Osterreich wurde die Konvention 2008 ratifiziert und in Deutschland trat
sie 2009 in Kraft. Die Schweiz hat die UN-BRK im April 2014 ratifiziert. Der
Bezug auf die Menschenrechte ist fiir die Arbeit im Feld der Behinderung
eine wichtige Neuerung im Vergleich zu bisherigen Modellen (medizinisch
und sozial), die auf Fiirsorge und Paternalismus ausgerichtet waren. So wur-
de die UN-BRK in der sonderpadagogischen Disziplin zu einer ,zentralen
Rahmung” (Hedderich, 2016, S. 18). Theresia Degener zeigt, dass mit der UN-
BRK das soziale Modell weiterentwickelt wurde. Sie fithrt aus, dass nur das
menschenrechtliche Modell erkldren kann, dass Menschenrechtsfahigkeit
nicht durch gesundheitliche Beeintrachtigungen beschrankt ist. Ausserdem
gehe das menschenrechtliche Modell tiber Antidiskriminierung hinaus und
setze auf soziale Sicherheit und einen angemessenen Lebensstandard. Zudem
schdtze das neue Modell Behinderung als Teil der menschlichen Vielfalt und
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beriicksichtige Behinderung ebenso als Teil der Identitdt, wobei das soziale
Modell Behinderung eher zur Analyse von Machtverhaltnissen nutze. Ebenso
biete das menschenrechtliche Modell einen Rahmen fiir sensible Praventions-
programme und enthalte einen Fahrplan fiir eine inklusive globale Armuts-
politik (Degener, 2014). Insgesamt stellen diese Thesen eine spannende Uber-
legung zur Weiterentwicklung eines Modells von Behinderung dar. Die neue
Grundhaltung kommt in Artikel 1 gut zum Ausdruck, in dem der Zweck der
UN-BRK beschrieben wird:

Zweck dieses Ubereinkommens ist es, den vollen und gleichberechtigten Genuss
aller Menschenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit Behinderungen
zu fordern, zu schiitzen und zu gewdihrleisten und die Achtung der ihnen inne-
wohnenden Wiirde zu fordern.” (Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen (CRPD) vom 13. Dezember 2006, 4/ Art. 1)

Die Rechte (Sicherheit, Wiirde, freie Meinungsausserung, Gleichbehandlung
usw.), die allen Menschen zustehen, sind ebenso kennzeichnend fiir das Em-
powerment-Konzept. Weshalb ist es aber notwendig, das Eingebundensein
von Menschen mit einer Behinderung in den verschiedenen Lebensbereichen
so spezifisch zu nennen? Gudrun Wansing (2005) beschreibt in der Abhand-
lung zur Teilhabe an der Gesellschaft Behinderung ebenso als ein Exklusionsri-
siko. Dies kommt auch zum Ausdruck, wenn man in Anlehnung an das bi-
opsychosoziale Modell der WHO (vgl. Abb. 4 auf Seite 54) Behinderung als
Einschrankung der Teilhabe definiert. Durch die Bestimmung von Kon-
textfaktoren und deren Bearbeitung kann die Teilhabe verbessert werden
(Hedderich, 2016). Gudrun Wansing beleuchtet die Ausgrenzung von Men-
schen mit Behinderung in verschiedenen Gesellschaftsbereichen (wie Oko-
nomie und Bildungssystem), soziale Isolation und Diskriminierung, Barrieren
im Zugang zu Umwelt und Dienstleistungen. Dabei kommt sie zum Fazit,
dass fiir die soziale Exklusion nicht allein die personliche Voraussetzung oder
funktionelle Beeintrachtigung der Person férdernd wirkt, sondern dass es vor
allem die gesellschaftlichen Institutionen und Organisationen sind, die als
,Agenten der Ausgrenzung” agieren (Wansing, 2005, S. 98). Das Eingebun-
densein in die Lebensbereiche wird durch die Behinderung erschwert. Eine
Befragung unter europaischen Behindertenorganisationen nach den Hauptur-
sachen fiir die soziale Exklusion ergab, dass es weitere Umweltfaktoren gibt,
die zu sozialer Exklusion fithren. Die Abb. 2 auf Seite 39 zeigt diese Hauptur-

sachen, wie sie aus dem Disability and Social Exclusion Report (Comite Espa-



Historische Entwicklungen und theoretische Konzepte 39

fiol De Representates De Minusvalidos, European Blind Union, Finnish Disa-
bility Forum & Inclusion Europe et al., 2002) hervorgehen. Dabei spielen die
Arbeitslosigkeit und der fehlende oder begrenzte Zugang zum sozialen Um-
feld die Hauptrollen. Weitere Ursachen fiir die Exklusion sind die fehlende
Kompensation behinderungsbedingter Zusatzkosten sowie ein Mangel oder
unzureichender Zugang zu spezialisierten Dienstleistungen. Damit sind
gleich zwei Faktoren erwahnt, die mit dem Assistenzmodell erheblich verbes-
sert werden konnen: Einerseits waren die Menschen dann nicht mehr von
Organisationen abhangig, sondern konnten in ihrem selbst gewé&hlten Umfeld
leben; andererseits konnten sie durch den finanziellen Beitrag ihre behinde-
rungsbedingten Zusatzkosten decken.

Fehlender/begr. Zugang zum Umfeld
Arbeitslosigkeit

Fehlender/begr. Zugang zu Dienstleistungen
Stigmatisierung von Menschen mit Beh.
Fehlende Politik fir Kostenkompensation
Fehlende oder unzureichende Ausbildung
Mangel spezialisierter Dienstleistungen
Unzureichendes Bildungssystem

Struktur des Leistungssystems

Leben in Institutionen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

msehr wichtig & wichtig #wenig & tiberhaupt nicht wichtig

Abb. 2: Hauptursachen fiir die soziale Exklusion
Nach Comite Espafiol De Representates De Minusvalidos et al. (2002, S. 63)
iibersetzt und in der Darstellung modifiziert

Betrachtet man diese Darstellung, so miisste eine Behindertenpolitik, die sich
das Eingebundensein (im Gegensatz zur sozialen Exklusion) von Menschen
mit Behinderungen zum Ziel setzt, genau auf diese Hauptfaktoren achten und
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bei diesen Ursachen mit Interventionen oder Dienstleistungen ansetzen. In
der Schweiz beispielsweise sieht das Gesetz iiber die Invalidenversicherung
vor, dass seine Leistungen mit Eingliederungsmassnahmen die Invaliditat
verhindern sowie ,zu einer eigenverantwortlichen und selbstbestimmten
Lebensfithrung der betroffenen Versicherten beitragen” sollen (Bundesgesetz
iiber die Invalidenversicherung (IVG) vom 15. Oktober 1959, SR 831.20, Art. 1a).
Auf die Zielsetzung der Invalidenversicherung und die aktuelle Ausgestal-

tung der Dienstleistungen wird in Kapitel 3.1 ausfiihrlich eingegangen.

2.4 Verteilungsgerechtigkeit

Die Forderung nach gerechter Verteilung der Ressourcen innerhalb eines
Staates ist der dritte zentrale Gedanke des Empowerment-Konzepts (Krulig &
Theunissen, 2016). Mit Verteilungsgerechtigkeit meint Theunissen die Aufga-
be des Staates, dafiir zu sorgen, dass jeder Biirger freie Wahl- und Mitbe-
stimmungsrechte hat sowie freien Zugang zu Informationen, die ihm die
Wahl ermoglichen. Hinzu kommen kostenlose Schulung, freier Zugang zu
Bildungseinrichtungen und Gesundheitsfiirsorge (Theunissen, 2009, S.52).
Nach Theunissen gewinnt die Partizipation erst durch die faire und gerechte
(nicht gleiche) Verteilung der Ressourcen an Wert. Fiir die Umsetzung einer
solch gerechten Gesellschaft sieht er die Theorie der Gerechtigkeit von Rawls
(1979) als geeignet — ergdnzt um die Menschenrechte. Grundsatz der Theorie
von Rawls ist eine Art allgemeine Gerechtigkeitsvorstellung, die er folgen-
dermassen formuliert: ,Alle sozialen Werte — Freiheit, Chancen, Einkommen,
Vermogen und die sozialen Grundlagen der Selbstachtung — sind gleichméfig
zu verteilen, soweit nicht eine ungleiche Verteilung jedermann zum Vorteil
gereicht” (Rawls & Vetter, 1979, S. 83). Auf die Darstellung der weiteren Aus-
fiihrungen von Rawls kann hier verzichtet werden. Fiir das Verstandnis der
Anforderungen an Verteilungsgerechtigkeit, wie sie das Empowerment-
Prinzip vorsieht, geniigt der Hinweis, dass Theunissen diese Theorie um den
Bezug auf die Menschenrechte ergénzt, da das Empowerment-Konzept nicht
von diesen losgelost werden konne. Die Menschenrechte betrachtet er als
,letzten Garanten fiir den Schutz von Menschen, die sich am Rande der Ge-
sellschaft befinden, benachteiligt, diskriminiert oder ausgegrenzt werden”
(Theunissen, 2009, S. 54). Denn diese Grundbediirfnisse gelten fiir jeden, auch
flir benachteiligte Menschen. Mit der Empowerment-Philosophie erhofft er
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sich eine Aufldsung dieser Benachteiligung hin zu einer gerechten Verteilung
von Ressourcen und Lasten der Gesellschaft anstatt blosser Barmherzigkeit.

Auch hier zeigt sich ein guter Ankniipfungspunkt an das Modell der Person-
lichen Assistenz. Mit Assistenz kann dort ein Ausgleich stattfinden, wo durch
die Beeintrachtigung ein Nachteil entsteht. Wiederum ist hier die wahrge-
nommene Passung von ,was erwartet wird’ und ,was effektiv geht’ gemeint.
Mit einem Instrument wie der Personlichen Assistenz kann hier ein Bedarf-
sausgleich stattfinden, der unter Umstdnden zu einer Verteilungsgerechtig-
keit fithren kann, wie sie von Theunissen gefordert wurde. Denn in einem
Modell der Personlichen Assistenz sind die Betroffenen nicht auf die Barm-
herzigkeit anderer angewiesen, sondern werden selbst zu aktiven Teilneh-
menden ihrer Lebenssituation. Zudem eignet sich die Assistenz auch fiir die
Kompensation von Nachteilen, die eine Behinderung mit sich bringen kann.
Durch die Zahlung eines Geldbetrags wird es dem Individuum méglich, sich
die notwendige Unterstiitzung einzukaufen. Damit kann ein Nachteil, den
das Individuum in der Gesellschaft hatte, kompensiert werden. Doch in der
Betrachtung des Nachteilausgleichs als Kompensation von unverschuldetem
Nachteil liegen laut Liesen zwei Probleme: Einerseits kann die Kompensati-
onsforderung selbst als diskriminierend empfunden werden, beispielsweise
dadurch, dass Menschen mit einer Behinderung zuerst beweisen miissen,
dass sie fiir den Nachteil keine Schuld trifft. Zudem ist ein kompensatorischer
Ausgleich von Folgen einer Behinderung defizitorientiert und setzt Menschen
mit einer Behinderung in einen niedrigeren Status als andere Menschen (Lie-
sen, Felder & Lienhard, 2012). Andererseits ist es fraglich, ob Menschen mit
einer Behinderung immer aufgrund eines Mangels an Ressourcen kein gutes
Leben fithren konnen. Die Autoren deuten hier den Rahmen und die Struktur
der Gesellschaft selbst an, die in vielen Fallen hinderlich wirken. ,,Zu einem
bedeutenden Teil sind die Probleme, ein gutes Leben fiihren zu kénnen, auch
der Struktur der Gesellschaft, den Einstellungen von Menschen sowie dem
Aufbau verschiedener Institutionen der Gesellschaft geschuldet” (Liesen et
al., 2012, S. 194). Beriicksichtigt man diese beiden Probleme in Bezug auf den
Nachteilsausgleich mittels Personlicher Assistenz, so ldsst sich festhalten,
dass auch die Erfassung eines Hilfebedarfs auf fehlende Ressourcen ausge-
richtet und damit defizitorientiert ist. Zwar kann versucht werden, die Orien-
tierung am guten Leben, das Menschen mit einer Behinderung mit den von

ihnen bezahlten Giitern leben konnten, in die Bedarfsmessung einzubeziehen,
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doch die Bezahlung eines Budgets zum Ausgleich von Nachteilen dndert
nichts an den Strukturen der Gesellschaft und den Einstellungen der Men-
schen in Bezug auf Behinderung.

Auch wenn viele der Forderungen aus den Behindertenbewegungen bereits
in Umsetzung sind, sind zum Beispiel Formen des direkten Zugriffs (Fremd-
bestimmung) auf Menschen mit Behinderung nicht verschwunden (Baum-
gartner, 2002). Baumgartner begriindet diese Aussage damit, dass er immer
noch eine Begrenzung der Zuganglichkeit zu gesellschaftlichen Teilhabechan-
cen sieht. Angebote wie Freizeit und Bildung werden zum Teil in den Organi-
sationen stellvertretend angeboten, was aufgrund der Form von Inklusion in
Organisationen geschehen kann. Sie erfiillen damit stellvertretend eine nor-
malisierte Parallelwelt, was jedoch eine Teilhabe an der ,echten’ Gesellschaft
verhindert. Zudem hangt fiir Baumgartner die Gestaltung des eigenen Lebens
in hohem Masse von den institutionellen Strukturen ab, in denen Menschen
mit Behinderungen leben (Baumgartner, 2002). Hier sind ihre Wiinsche und
Ziele meist den Heimordnungen oder Dienstplanen der Organisation unter-
worfen, was eine partizipative, selbstbestimmte Lebensfithrung verunmog-
licht. Osbahr (2000) sieht genau da die Moglichkeit fiir die Sonderpéadagogik,
diese Herausforderungen anzunehmen. Einerseits sollte ein Unterstiitzungs-
und Dienstleistungsangebot geschaffen werden, das es Menschen mit Behin-
derungen ermdglicht, ein Leben in Selbstbestimmung zu leben, und anderer-
seits sollte die Sonderpadagogik daran arbeiten, die gesellschaftlichen Le-
bensbedingungen dafiir zu verbessern (Osbahr, 2000). Dabei geht es in erster
Linie darum, sich als professionelle Fachperson zuriickzunehmen und das
Berufsbild in eine dialogische, assistierende, Unterstiitzung bietende Partner-
schaft zu wandeln. Dabei sollte sich jede forschende und handelnde Fachper-
son bewusst sein, dass der Experte immer der Mensch mit Behinderung selbst
ist und bleibt. Es ist nicht die Sonderpadagogik, die vorschreibt, wie die Per-
sonliche Assistenz gestaltet werden muss. Ihre Aufgabe liegt darin, dafiir zu
sorgen, dass die Leistungsart im System sdmtlicher sozialer Leistungen vor-
handen und verankert ist und in den Organisationen auch aufgenommen
wird. Ein Mittel fiir die Umsetzung dieser Forderungen ist die subjektorien-
tierte Finanzierung zur Ermoglichung von Assistenzdiensten, welche die
Moglichkeit einer dialogischen Begleitung bieten.
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2.5 Personliche Assistenz

Schliesst man an die vorangegangenen Uberlegungen an, so ist es stringent,
dass im Modell der Personlichen Assistenz eine Machtumverteilung zuguns-
ten der Assistenznehmenden oder der Arbeitgebenden geschieht (Frehe,
1999). Der neue Arbeitgeberstatus (manchmal auch Auftraggeberstatus) er-
maéchtigt (empowered) die Assistenznehmenden im Gegensatz zu den eher
ohnmaéchtigen Hilfeverhaltnissen ,pflegende-gepflegte Person’ und ,betreu-
ende-betreute Person’. Dadurch eignet sich das Assistenzmodell besonders
als Instrument fiir die Empowerment-Philosophie und die darin geforderten
Zielperspektiven Partizipation und Selbstbestimmung. Das sieht auch Meyer
so, wenn er sagt, ,alle diese Forderungen ... scheinen in den Potenzialen des
Personlichen Budgets aufzugehen” (Meyer, 2011, S. 24). Konsultiert man ein
etymologisches Worterbuch (Kluge, 2012), so stellt man fest, dass der Begriff
Assistenz auf das lateinische Verb ,assistere’ zuriickgeht, was herantreten,
dabeistehen, dastehen bedeutet. Neben dem ortlichen Charakter (jemand tritt
heran oder steht dabei) hat ,assistere’ auch die Bedeutung von beistehen in
einer aktuellen schwierigen Situation. Die Persdnliche Assistenz, wie sie in
der Arbeit mit Menschen mit einer Behinderung verstanden wird, ist jedoch
im Sinne einer (nicht paternalisierenden) Unterstiitzung gedacht. Horst Frehe
(1999) hat eine ausfiihrliche Definition von Personlicher Assistenz formuliert,
die auch heute noch herangezogen wird:

»Persdnliche Assistenz ist jede Form der personlichen Hilfe, die Assistenznehme-
rinnen und Assistenznehmer in die Lage versetzt, ihr Leben selbstbestimmt zu ge-
stalten. Sie umfasst sowohl Behandlungspflege, Grundpflege, Haushaltshilfe, Mobi-
litatshilfen und Begleitung als auch Schul-, Ausbildungs- und Arbeitsassistenz, so-
wie auch kommunikative Hilfen durch Gebardendolmetscher und Vorlesekréfte. Sie
kann hohes fachliches Konnen voraussetzen oder keine besondere Qualifikation er-
fordern. Sie erfolgt aber grundséatzlich unter Anleitung von Assistenznehmerinnen
und Assistenznehmern, die auch Zeit, Umfang, Ort und Ablauf der Hilfen bestim-
men und die Assistentinnen und Assistenten auswéhlen. Assistenznehmerinnen
und Assistenznehmer sind daher nicht Objekte, an denen Hilfeleistungen erbracht
werden, sondern bestimmen als Subjekte iiber ihre Personliche Assistenz selbst.”
(Frehe, 1999, S. 281)

Baumgartner unterscheidet den Begriff der Personlichen Assistenz auf drei
Ebenen: Auf der ersten Ebene bezieht er sich auf die Leistungsform, wie Hilfe
erbracht wird. Die zweite Ebene bezeichnet er als Form der Organisation des
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Bedarfsausgleichs und meint damit die individuelle Ausgestaltung der benotig-
ten Hilfen. Mit der dritten Ebene meint er die sozialpolitische Massnahme,
wenn er von der Programmebene spricht. Dabei ist die Personliche Assistenz
eine Hilfeleistung, die so organisiert ist, dass die Wahlmoglichkeiten und die
Kontrolle fiir die Leistungsbeziiger gesteigert wird (Baumgartner, 2002). Im
Optimalfall liegt die Kontrolle iiber samtliche Lebensbereiche einzig in den
Hénden der Nutzenden.

Fiir die vorliegende Untersuchung konnen die Begriffe Personliche Assistenz
und Assistenzmodell synonym betrachtet werden. Denn fiir die Bearbeitung
des Themas ist nur wichtig, dass damit die Alternative zum traditionellen
Pflege- und Fiirsorgesystem beschrieben wird. Ebenso meint man dieselbe
Leistung, wenn von Assistenzbeitrag oder Personlichem Budget gesprochen
wird. Der erste Begriff bezieht sich auf die Leistung in der Schweiz und der
zweite auf diejenige in Deutschland. In Grossbritannien spricht man von
Direct Payments, tibersetzt ,Direktzahlungen’ (vgl. dazu Riddell et al., 2006;
Riddell et al., 2005). Der Begriff kommt daher, dass sich im Assistenzmodell
das traditionelle Leistungsdreieck verdndert hat. An die Stelle einer Finanzie-
rung von Organisationen, die sich um die Betreuung von Menschen mit Be-
hinderung kiimmern (Objektfinanzierung), tritt eine direkte Finanzierung der
betroffenen Person (Subjektfinanzierung), die sich dann die benétigte Dienst-
leistung einkaufen kann. Die Abb. 3 auf Seite 45 zeigt die verdnderte Konstel-
lation der Beziehungen zwischen Nutzenden, Leistungserbringern und Leis-
tungstragern. Dieses neue Verhiltnis ermdglicht den Nutzenden eine selbst-
standige Kontrolle der Dienstleistungen, die sie bendtigen. Denn mit diesen
Veranderungen liegt die Kaufentscheidung bei den Assistenznehmenden.
Diese entscheiden ebenso {iber die Vereinbarungen zu Inhalt, Umfang und
Qualitat der zu beziehenden Leistung. Diese Vereinbarungen finden nicht
mehr zwischen den Leistungstrdgern (in der Schweiz beispielsweise die Kan-
tone) und den Leistungserbringern (beispielsweise ein Wohnheim fiir Men-
schen mit Kérperbehinderungen) statt, sondern werden zwischen Nutzenden
und Erbringenden der Dienstleistung direkt ausgemacht. Damit liegen die
Bestimmung des Leistungsinhaltes und die Festlegung der Qualifikation der
Leistungserbringer ebenfalls bei den Assistenznehmenden. Zu den eher ko-
ordinierenden Aufgaben treten nun auch Managementaufgaben fiir Assis-
tenznehmende. Diese fordern vermehrt Fahigkeiten von den Nutzenden, die

im herkdmmlichen System bisher nicht notwendig waren.
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Nutzende
Assistenznehmende

Nutzung und Bezahlung
Vereinbarung zu Inhalt,
Umfang und Qualitat

Geldmittel
Zielvereinbarung

Zielvereinbarung

{ Leistungstrager l # { Leistungserbringer

Geldmittel

Abb. 3: Anderung der Leistungsbeziehungen im Assistenzmodell
In Anlehnung an Metzler, Meyer, Rauscher, Schifers & Wansing (2007, S. 27)

In diversen Veroffentlichungen (vgl. Frehe, 1999; Baumgartner, 2002; Weber,

2002; Kock, 2005; Miiller, 2011) wird zudem von den Kompetenzen im Assis-

tenzmodell gesprochen. Diese sind jedoch zwingend von den individuellen

Fahigkeiten zu unterscheiden. Denn der Begriff Kompetenz ist bei der Be-

schreibung von Personlicher Assistenz nicht als Fahigkeit zu verstehen, son-

dern in dem Sinne, dass die Zustandigkeit und die Entscheidungsmacht tiber
den jeweiligen Bereich bei der betroffenen Person liegen. Die Bereiche wur-
den in der Definition von Horst Frehe (1999) bereits angesprochen. Sie sollen
nun ausgefithrt werden, damit ersichtlich wird, was mit Kompetenz (also

Zustandigkeit) gemeint ist.

—  Personalkompetenz: Wahlen kénnen, welche Personen die Hilfe erbringen.
Das bedeutet, erst dann nach den passenden Assistenzpersonen zu su-
chen und sie einzustellen, wenn klar ist, in welchem Umfang und in wel-
cher Zeit welche Leistung erbracht werden muss.

—  Organisationskompetenz: Planung und Steuerung der Hilfe, Wahlmdglich-
keit der Zeiten, in denen die Hilfe erbracht wird. Dies kann zum Beispiel
in einer Teamsitzung mit allen beteiligten Assistenzpersonen besprochen
werden oder mittels Einsatzplan vom Assistenznehmer, von der Assis-
tenznehmerin, bestimmt werden.
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—  Anleitungskompetenz: Keine Entmiindigung durch fachkompetente Pflege-
kréfte, sondern selbst iiber Form, Art und Umfang der Hilfe entscheiden
koénnen. Die Assistenzperson hat lediglich beratenden Charakter, falls sie
durch ihre berufliche Qualifikation dazu befdhigt ist und ein Coaching
von den Assistenznehmenden gew{iinscht wird.

—  Finanzkompetenz: Subjektfinanzierung durch Direktzahlungen an Be-
troffene und dadurch Bezahlung der Hilfen sowie Kontrolle der Leistung
und Qualitat durch die Assistenznehmenden.

—  Raumkompetenz: Festlegen konnen, wo die Hilfe erbracht wird. Der Assis-
tenznehmer, die Assistenznehmerin muss fiir den Bezug der Hilfe nicht
umziehen, sondern kann selbst bestimmen, wo er oder sie wohnen will.

—  Differenzierungskompetenz: Die Hilfe von verschiedenen Personen anstatt
aus einer Hand anfordern konnen und ebenfalls die Leistungen wie die
Kostenansitze selbst differenzieren kénnen. Ebenso gilt das Recht darauf,
die Hilfe von nur einer Person zu erhalten und sich nicht auf die ver-
schiedensten Angebote verlassen zu miissen (Frehe, 1999).

Frehe hat in diesen Beschreibungen jeweils das Wort ,kdénnen’ gewahlt. Damit

meint er nicht die persoénliche Fahigkeit der Assistenznehmenden. Vielmehr

soll damit ein Rahmen bestimmt werden, der es erlaubt, all diese Forderun-
gen so umzusetzen, damit die Assistenznehmenden diese Aufgaben selbst-
standig erfiillen konnen. Menschen mit einem Hilfebedarf sind im Alltag oft
auf unterschiedliche Unterstiitzungsformen angewiesen, um diese Aufgaben
umzusetzen. In den verschiedenen Landern haben sich zudem unterschiedli-
che Organisationsformen von Personlicher Assistenz herausgebildet. Nicht
alle Formen sind gleichermassen selbstbestimmt, doch alle haben das Ziel,
der Fremdbestimmung, wie sie in den herkémmlichen Betreuungsformen
vorherrscht, entgegenzuwirken (MOBILE - Selbstbestimmtes Leben Behin-
derter e.V., 2001). Rothenberg (2012) beschreibt sechs Formen, wie die Hilfe
zum selbstbestimmten Leben gestaltet werden kann, von denen ihrer Mei-
nung nach nicht alle den Namen ,Assistenz’ verdienen (Drohlshagen & Rot-

henberg, 2001 & Rothenberg, 2012).

—  Personliche oder direkte Assistenz: das klassische Arbeitgebermodell mit
Vertrag oder mit grauen Arbeitsverhdltnissen®. Direkte Begegnung von

3 Mit grauen Arbeitsverhdltnissen bezeichnen die Autoren jene selbstorganisierten
Hilfen, die nicht direkt vom Leistungstragenden bezahlt werden und deshalb nicht
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personlicher Assistentin oder personlichem Assistenten und Assistenz-
nehmer oder Assistenznehmerin. Die Kompetenz in allen Bereichen ob-
liegt der Assistenznehmerin, dem Assistenznehmer.

Indirekte Assistenz: Die Assistenz wird iiber eine Organisation, einen Ver-
ein oder eine Genossenschaft organisiert. Dabei herrscht unter Umstén-
den eine eingeschrénkte Personalkompetenz, zum Beispiel bei Springern,
die in Notfdllen zum Einsatz kommen; diese kann man so kurzfristig oft
nicht selbst auswéhlen. Die Finanzkompetenz geht an die Organisation
iiber und die Assistenten sind an diese Organisationen gebunden, des-
halb die Bezeichnung ,indirekt’. Die Begegnung findet zwischen organi-
sationsgebundenen personlichen Assistentinnen und Assistenten und As-
sistenzkundin oder Assistenzkunde statt.

Hilfe von an Grundsitzen Personlicher Assistenz orientierten Organisationen:
durch herkdmmliche ambulante Dienste mit etwas ausgedehnteren Mit-
spracherechten; die Finanzkompetenz bleibt jedoch bei der Organisation.
Hier besteht ein Hilfeverhaltnis zwischen Kunden und Organisation.
Hilfe von einer am Selbstbestimmungsprinzip orientierten Dienstleistungsorga-
nisation: zum Beispiel durch einen Telefondienst fiir horgeschadigte Per-
sonen. Der Begriff Assistenz kann in dieser Form diskutiert werden. Was
jedoch zwingend gegeben sein muss, sind die Moglichkeiten, zwischen
verschiedenen Dienstleistungsangeboten zu wahlen. Dies stellt ebenfalls
ein Verhiltnis von Dienstleistungskunden und Mitarbeitenden der Orga-
nisation dar.

Hilfe von professionellen Helferinnen mit einer an Selbstbestimmung orientier-
ten Fachlichkeit: Damit sind insbesondere pddagogisch orientierte Hilfen
gemeint. Der Begriff Assistenz darf hier nicht gebraucht werden. Bei die-
ser Form begegnen sich Kunden und Professionelle.

Hilfe durch unbezahlte Helferinnen: Der Begriff Assistenz darf hier nicht
gebraucht werden, da diese Hilfe stark abhidngig ist vom ,Goodwill’ der
Helferinnen. Dies stellt ein reines Hilfeverhéltnis dar mit Hilfeabhéngi-
gen und Helfern. (MOBILE - Selbstbestimmtes Leben Behinderter e.V.,
2001, S. 18-21; Rothenberg, 2012)

offiziell unter dem Titel Personliche Assistenz laufen. Es handelt sich dabei oft um
Studierende, die sich als Nebenjob etwas dazuverdienen.
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Bei all diesen Formen ist es unter Umstinden moglich, dass Personen als
Assistentinnen oder Assistenten agieren, die aufgrund ihrer Ausbildung ir-
gendeiner Professionalitdt angehoren. Solange sie ihre Assistenztétigkeit aber
nicht als Professionelle ausiiben, sondern sich dem Assistenzmodell ver-
schreiben, kann man von Assistenz sprechen. Beispielsweise konnte eine
ausgelernte Sozialpddagogin als Assistentin eingestellt werden, sich aber bei
der Ausfithrung ihrer Tatigkeiten nicht an ihrer Professionalitdt ausrichten,
sondern den Grundsitzen der Personlichen Assistenz folgen.

In der Schweiz ist seit 2012 das Arbeitgebermodell eingefiihrt. Dies bedeutet,
dass mit dem erhaltenen Assistenzbeitrag ausschliesslich Privatpersonen
mittels Arbeitsvertrag eingestellt werden diirfen (ausfiihrlich in Kapitel 3
beschrieben). Ein Kundenmodell, wie es in Deutschland vorherrscht, bei dem
zum Beispiel auch in ambulanten und stationdren Einrichtungen Dienstleis-
tungen unter das Personliche Budget fallen, ist damit ausgeschlossen. Mit
dieser Einschrankung bestarkt das Modell einerseits den Grundgedanken der
Selbstbestimmung, da in jedem Falle alle Kontrollkompetenzen, wie sie wei-
ter oben beschrieben wurden, bei den Assistenznehmenden bleiben. Anderer-
seits jedoch schliesst es eine grosse Personengruppe aus, namlich diejenigen,
die mit geringer Anleitung und der Delegation administrativer Dinge auch
von Assistenz profitieren kénnten. Denn Arbeitgeber zu sein erfordert gewis-
se personliche Fahigkeiten. Baumgartner (2002) verweist in seiner Studie
ebenfalls darauf, dass vor allem im Bereich der Rekrutierung von Assistenz-
personen und bei allgemeinen Aspekten in der Arbeitgeberrolle die Anforde-
rungen an Menschen mit einer Behinderung relativ hoch sind. Aus diesem
Grund beschriankte er sich in seiner Studie auf Personen mit einer Korper-
und/oder Sinnesbehinderung und verzichtete auf die Gruppe der Menschen
mit kognitiver Beeintrachtigung. Die hohen Anforderungen und die Erwar-
tung, dass nicht alle Menschen mit Behinderung damit umgehen konnen,
bedeutet jedoch nicht, dass sie den Anforderungen nicht ausgesetzt werden
sollten. Viele Tatigkeiten konnen durch gezielte Unterstiitzung und Schulung
gelernt werden. Kock (2005) beschreibt ebenfalls die Notwendigkeit, beim
Begriff Assistenz immer auch das Segment schwere (geistige) Behinderung
mitzudenken. Sie pladiert fiir eine unterstiitzende Assistenz. Ebenso sieht es
Feuser (2011a), wenn er von advokatorischer Assistenz spricht. ,, Advokatori-
sche Assistenz verstehe ich als ein Handeln, das Menschen Maoglichkeiten

schaffen soll, alternativ handeln zu konnen, ohne zu bestimmen, wie sie zu-
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kiinftig zu handeln haben, wenn sie dazu befahigt sind” (Feuser, 2011a,
S. 214). In diesem Verstandnis ist Assistenz bereits moglich, wenn die Person
die volle Fahigkeit zu handeln noch nicht erlangt hat. Die Aufgabe der Assis-
tenz liegt darin, die Person zum Handeln zu befdhigen. Dafiir wére laut Feu-
ser allerdings eine spezifische Qualifikation notwendig. Persénliche Assistenz
wird in der Schweiz aber so aufgefasst (und von der Behindertenbewegung
auch gefordert), dass dafiir keine besonderen beruflichen Qualifikationen
notwendig sind. Auf keinen Fall soll Assistenz hier eine neue professionelle
Haltung sein. Doch folgt man den Uberlegungen von Kéck und Feuser, so
brauchte es genau fiir den ,jharten Kern’ eine gezielte Ausbildung fiir eine
,advokatorische Assistenz”, damit auch diese Menschen aus ihren ,,Bedin-
gungen innerer und dusserer Isolation” befreit werden kénnen (Feuser, 2011a,
S. 216). Feuser bezieht sich mit dem ,harten Kern’ auf die Menschen, die auf-
grund starker Einschriankungen (wie schwerer geistiger oder korperlicher
Behinderung) auch bei den neusten Forderungen in der Behindertenhilfe
(Inklusion, Selbstbestimmung etc.) aussen vor bleiben und nicht in den Dis-
kurs mit aufgenommen werden (Feuser, 2011b). Fiir Theunissen ist im Gegen-
satz zur besonderen Qualifikation viel eher das Engagement der Assistenten
wichtig.
,Unter Engagement fassen wir hier das Bemiihen von helfenden Berufen, sich in
konkrete Lebens- und Problemlagen, Lebensgeschichten und Perspektiven Betroffe-
ner wie {iberhaupt in den Anderen hinein zu versetzen, Situationen unter Riickgriff
auf Erfahrungs- und Fachwissen zu analysieren, so dass auf dem Hintergrund einer

augenblickhaften und gefithlsméssig angereicherten Reflexion assistierende Hilfen
geleistet werden konnen.” (Theunissen, 2001, S. 260, Hervorhebung im Original)

In der Schweiz haben auch Menschen mit eingeschrankter Handlungsfahig-
keit unter gewissen Umstinden die Mdoglichkeit, ein Leben mit Assistenz zu
fiihren. Aus diesem Grund wurde fiir die Stichprobe der vorliegenden Unter-
suchung beziiglich der Art der Behinderung kein einschrankendes Kriterium
festgelegt. Der Zugang zum Forschungsfeld, wie er in Kapitel 5.1 beschrieben
wird, gestaltete sich offen und diesbeziiglich nicht einschrankend. Aus den
oben genannten Griinden sind es jedoch vor allem Menschen mit einer Kor-
perbehinderung, die sich zu den Gesprachen bereit erklédrt haben.
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2.6 Zusammenfassung

Das Assistenzmodell, wie es sich in der Behindertenbewegung entwickelt hat,
ist als Alternative zu den fremdbestimmenden Betreuungsformen und zur
Ermoglichung eines selbstbestimmten Lebens angelegt. Diesem Konzept liegt
einerseits ein gewandeltes Menschenbild zugrunde: von einer medizinischen,
defektologischen Betrachtungsweise hin zu einem sozialen Modell von Be-
hinderung, bei dem zwischen der Schadigung und der sozialen Unter-
driickung unterschieden wird. Andererseits fand und findet auf der professi-
onellen Ebene ein Wandel statt, indem sich in der Behindertenhilfe nach und
nach eine Deinstitutionalisierung durchsetzt. Konzepte wie Normalisierung,
Selbstbestimmung und Partizipation hatten dabei einen grossen Einfluss auf
die Humanisierung der Lebensumstidnde von Menschen mit einer Behinde-
rung.

Das Konzept der Personlichen Assistenz beschreibt das Verhaltnis zwischen
Arbeitgebenden (Menschen mit einem Bedarf an Unterstiitzung, Assistenz-
nehmende) und Arbeitnehmenden (Menschen, welche die Unterstiitzung
leisten konnen, Assistenzgebende). In diesem Modell sind Menschen mit
einer Behinderung eigenverantwortlich fiir samtliche Unterstiitzungsleistun-
gen zustidndig. Sie bestimmen als Arbeitgebende, welche assistierenden Per-
sonen welche Arbeiten zu welcher Zeit ausfiithren. Auch die Kontrolle samtli-
cher Bereiche liegt bei den Assistenznehmenden. Dem Konzept liegt die Sub-
jektfinanzierung zugrunde, die ebenfalls auf eine Umverteilung der Macht-
verhiltnisse hinweist. Insgesamt soll ein Leben mit Persdnlicher Assistenz
dazu fiihren, dass die Betroffenen als Experten in eigener Sache ein selbstbe-
stimmtes Leben fithren kénnen.
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Das theoretische Konzept der Personlichen Assistenz tont {iberzeugend und
konnte das selbstbestimmte Leben von Menschen mit einer Behinderung
stark fordern. Wie kann nun dieses Konzept so operationalisiert werden, dass
es in der Behindertenhilfe sinnvoll umgesetzt werden kann? Diverse europai-
sche Lander haben schon seit Laingerem dhnliche Leistungen im Assistenz-
modell. Bei der Umsetzung des theoretischen Konzepts in die Praxis spielt die
Bedarfsmessung eine zentrale Rolle. Aus diesem Grund wird in diesem Kapi-
tel die Bedarfsmessung eingehender betrachtet; dafiir soll ein Blick iiber die
Landesgrenze nach Deutschland geworfen werden. Dort hat beispielsweise
das Konzept der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben einen stirkeren Ein-
fluss auf die Gestaltung der Personlichen Budgets als in der Schweiz. Dies
liegt daran, dass mit dem Sozialgesetzbuch IX (Rehabilitation und Teilhabe)
bereits 2001 die zwei Zielbegriffe Selbstbestimmung und Teilhabe fiir Men-
schen mit einer Behinderung festgelegt wurden. Dieses frithe Datum mag
insofern erstaunen, weil die UN-Behindertenrechtskonvention erst 2006 ver-
abschiedet und in Deutschland erst 2008 ratifiziert wurde. Als Folge daraus
wurde das Personliche Budget als neue Leistungsform eingefiihrt. Damit
konnen Menschen mit einer Behinderung Leistungen der medizinischen Re-
habilitation, zur Teilhabe am Arbeitsleben, zur Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft sowie unterhaltssichernde Leistungen beziehen (Sozialgesetz-
buch Neuntes Buch (SGB I1X) Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen
vom 19. Juni 2001). Eine kurze Stichwortsuche in den Schweizer Gesetzen und
ihren zugehorigen Verordnungen ergab, dass die Begriffe Teilhabe oder Par-
tizipation dort praktisch nicht vorkommen. Eine Ausnahme bildet die Ver-
ordnung iiber die Invalidenversicherung (IVV): In Artikel 39 wird die Teilha-
be am gesellschaftlichen Leben als ein Bereich genannt, fiir den man mit dem
Assistenzbeitrag einen Hilfebedarf anmelden darf. Und Selbstbestimmung
wird bei der Hilflosenentschdadigung kurz erwahnt. Selbstbestimmung
kommt ausserdem im Gesetz iiber die Invalidenversicherung (IVG) bei den
Zielen der Leistungen der Invalidenversicherung einmal kurz vor. Dies ist ein
markanter Unterschied zu Deutschland, wo das Sozialgesetzbuch IX quasi auf
dem Leitbegriff der Teilhabe aufbaut. Simtliche Massnahmen zielen darauf
ab, die Selbstbestimmung und die gleichberechtigte Teilhabe der Menschen



52 Assistenz als staatliche Leistung

mit einer Behinderung zu ermdglichen. Aber auch wenn in der Schweiz die
Teilhabe nicht als Leitbegriff in den Gesetzestexten erscheint, ist er im Assis-
tenzmodell trotzdem ein wichtiger Bestandteil. Im Vordergrund stehen die
Wahlmoglichkeit und die Entscheidungsfreiheit bei der Wahl von Hilfeleis-
tungen, die einem ein Leben in Selbstbestimmung ermoglichen sollen.

Seit 2008 gibt es in Deutschland nach einer langen Phase von diversen Mo-
dellversuchen (vgl. Kapitel 4.1) einen Rechtsanspruch auf das Personliche
Budget. Wahrend in der Schweiz der Assistenzbeitrag ausschliesslich von der
Invalidenversicherung ausbezahlt wird, setzt sich das Personliche Budget in
Deutschland aus Geldern von bis zu zehn Leistungstrdgern zusammen (zum
Beispiel Krankenkassen, Unfallversicherungen, Sozialhilfe und Integrations-
amter) und wird unter der Fithrung des erstangegangenen Leistungstragers
als ,Komplexleistung’ ausbezahlt. Die Leistungsbeziiger erhalten damit alles
aus einer Hand. Die unterschiedlichen Leistungstrédger haben jedoch die Mog-
lichkeit, Zielvereinbarungen zu definieren, welche die Teilhabe der Leis-
tungsbeziiger fordern sollen (Verordnung zur Durchfiihrung des § 17 Abs. 2 bis 4
des Neunten Buches Sozialgesetzbuch (Budgetverordnung — BudgetV), § 4).

Verordnung zur Durchfiihrung des § 17 Abs. 2 bis 4 des Neunten Buches
Sozialgesetzbuch (Budgetverordnung — BudgetV)

§ 2 Beteiligte Leistungstrager

Leistungen in Form Persénlicher Budgets werden von den Rehabilitationstragern,
den Pflegekassen und den Integrationsdmtern erbracht, von den Krankenkassen
auch Leistungen, die nicht Leistungen zur Teilhabe nach dem Neunten Buch Sozi-
algesetzbuch sind, von den Tragern der Sozialhilfe auch Leistungen der Hilfe zur
Pflege. Sind an einem Persénlichen Budget mehrere Leistungstréger beteiligt, wird
es als trageriibergreifende Komplexleistung erbracht.

§ 4 Zielvereinbarung

(1) Die Zielvereinbarung wird zwischen der Antrag stellenden Person und dem
Beauftragten abgeschlossen. Sie enthalt mindestens Regelungen uber

1. die Ausrichtung der individuellen Férder- und Leistungsziele,

2. die Erforderlichkeit eines Nachweises flr die Deckung des festgestellten indivi-
duellen Bedarfs sowie

3. die Qualitatssicherung
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Ahnlich wie in der Schweiz gibt es auch in Deutschland keine Einheitlichkeit
beim Verfahren der Bedarfsmessung. Die Sozialhilfeverwaltungen konnen die
im SGB XII (Sozialhilfe) festgelegten Gesetze selbststindig anwenden (Baum-
gartner et al.,, 2007). Aus diesem Grund gibt es auch unterschiedliche Be-
darfsmessungsinstrumente. Oft sind die beriicksichtigten Lebens- und Unter-
stiitzungsbereiche jedoch dieselben, da sie auf den Kategorien der Internatio-
nalen Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesellschaft
(ICF) zu Aktivititen und Partizipation [Teilhabe] beruhen (World Health
Organization, 2005). Die Klassifikation hatte bei der Einfithrung zum Ziel,
eine einheitliche ,Sprache und einen Rahmen von Gesundheits- und mit Ge-
sundheit zusammenhéangenden Zustanden zur Verfiigung zu stellen” (World
Health Organization, 2005, S. 9). Die Domé&nen werden auf drei Ebenen be-
schrieben: Korper, Individuum, Gesellschaft. Dabei dient der Begriff Funkti-
onsfahigkeit ,als Oberbegriff, der alle Koérperfunktionen und Aktivitaten
sowie Partizipation umfasst” (World Health Organization, 2005, S.9). Als
Grundlage dient ein Modell von Behinderung, das es dem Betrachter ermog-
licht, Behinderung als gesellschaftliche Bedingung zu beschreiben (Hed-
derich, 2006). Behinderung ist in diesem biopsychosozialen Modell ein Ober-
begriff fiir Schidigungen (Funktionsstérungen, Strukturschaden), Aktivititsein-
schrinkungen und Beeintrichtigungen der Partizipation. Er bezeichnet die nega-
tiven Aspekte der Interaktion zwischen einer Person (mit einem Gesund-
heitsproblem) und ihren Kontextfaktoren (World Health Organization, 2005).
Als Kontextfaktoren werden Umweltfaktoren und personenbezogene Fakto-
ren beschrieben. Umweltfaktoren sind Faktoren der materiellen, sozialen und
einstellungsbezogenen Umwelt und personenbezogene Faktoren sind Eigen-
schaften und Attribute der Person, zum Beispiel Alter, Geschlecht, Ausbil-
dung, Lebensstil, Motivation und genetische Pradisposition (World Health
Organization, 2005). Die Abb. 4 auf Seite 54 veranschaulicht das biopsychoso-
ziale Modell von Behinderung der ICF. Zwischen den einzelnen Komponen-
ten, welche die Funktionsfahigkeit beschreiben, bestehen Wechselwirkungen.
Die Umweltfaktoren konnen das Ausmass der Funktionsfdhigkeit eines Men-
schen bestimmen (World Health Organization, 2005) und die Schadigung
(negativer Aspekt der Korperfunktionen) wird erst im Zusammenspiel mit
den Umweltfaktoren und der eingeschrankten Aktivitit (negativer Aspekt
der Aktivitat) und durch fehlende Partizipation zu einer Behinderung.
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Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

| l

Kérperfunktionen oo s Partizipation
und -strukturen Aktivitaten [Teilhabe]

| |

Umwelt- personbezogene
faktoren Faktoren

Abb. 4: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF*
Eine Abbildung der World Health Organization (2005, S. 23)

Man kann sich in diesem Modell die verschiedensten Konstellationen vorstel-
len, wie eine Behinderung im Wechselwirkungsprozess entstehen kann. Be-
trachtet man Behinderung auf dieser Grundlage, so ist die Behinderung sozial
determiniert und nicht eine individuelle Beeintrachtigung. Eine Beeintrachti-
gung allein macht noch keine Behinderung aus; umgekehrt muss fiir eine
Behinderung nicht zwingend eine Beeintrachtigung vorliegen (Hedderich &
Loer, 2003). Das Modell, so wie es mit den Wechselwirkungen zwischen kor-
perlichen und gesellschaftlichen Komponenten dargestellt wird, iiberwindet
in gewisser Weise das ,Medizinische’ an den bisherigen Beschreibungen von
Behinderung, indem es eine soziale Komponente mit einbezieht. Allerdings
bleibt es ein individuelles Modell. Auch wenn die Umweltfaktoren miteinbe-
zogen werden, wird die Behinderung weiterhin der Person zugeschrieben.
Auch ein Ausweichen auf den Begriff Beeintrachtigung kann die grundlegen-
de Problematik der negativen Konnotierung des Behinderungsbegriffs nicht
16sen. Denn bezieht man sich dafiir auf das Modell der WHO, so steht der
Begriff nur fiir Teilaspekte des Oberbegriffs der Behinderung (Schriber, 2016).
Aus der Perspektive des Sozialstaates ist das biopsychosoziale Modell von
Behinderung jedoch oft die Grundlage fiir Uberlegungen zu Leistungen und
Dienstleistungen. Besonders fiir die Legitimierung des Nachteilausgleichs

4 Die Abb. 4 der ICF wurde abgedruckt mit freundlicher Erlaubnis der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO). Alle Rechte liegen bei der WHO.
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oder anderer Hilfsmittel ist der Begriff der Behinderung unverzichtbar. ,Der
Begriff dient im gesellschaftlichen Kontext durch seine Nennung der Siche-
rung von Rechtsanspriichen” (Hedderich, 2016, S.23). Manchmal werden
Instrumente sogar direkt aus den Kategorien der ICF abgeleitet (Hirschberg,
2016). Umso wichtiger ist die reflexive Haltung gegeniiber der Bedeutung des
Wortes Hilfe oder Unterstiitzung wie auch beim Wort Behinderung. Solange
man von einem Menschen behauptet, dass er auf Unterstiitzung angewiesen
ist, geht man davon aus, dass er es alleine nicht kann. Man bleibt mit solchen
Formulierungen klar defizitorientiert. Genau diese Orientierung wurde oft
bemaingelt. Doch die Anderung eines Begriffs dndert nicht die Einstellungen
der Menschen. Die aktuellen Bemiithungen, sich auf den Begriff Beeintrachti-
gung zu verstindigen, der auf den ersten Blick weniger negativ klingt als
Behinderung, sind meines Erachtens bloss ein Ausweichen auf ein neues
Konstrukt, das mit der Zeit wieder negativ konnotiert wird. So sieht es auch
Schriber, wenn sie ,fiir einen sorgfiltigen, aber auch entspannten Umgang
mit der Terminologie pladiert” (Schriber, 2016, S. 20). Die politische Korrekt-
heit ist nicht immer der beste Weg, da dadurch auch dem Denken Grenzen
gesetzt werden. Besser sei ein offener Umgang, der es den Menschen erlaube,
,freier, selbststandig zu denken, wohliiberlegt und sorgfaltig den Dialog [zu]
pflegen und damit auch Verantwortung fiir die vermittelten Inhalte zu pfle-
gen” (Schriber, 2016, S. 20).

In der Folge wird deshalb der Begriff Behinderung fiir die Bearbeitung der
Thematik beibehalten und bis auf direkte oder indirekte Zitate nicht auf den
Begriff Beeintrachtigung ausgewichen. Er wird aber nicht in der Substantiv-
form (Behinderter) und auch nicht in der Adjektivform (behinderter Mensch)
verwendet (ausser wiederum in Zitaten), sondern in der etwas schwerfalligen
Form ,mit Behinderung’. Denn einerseits diskriminiert diese Formulierung so
wenig wie moglich; andererseits ist das System der Finanzhilfen in der
Schweiz so ausgerichtet, dass die Unterstiitzung einen Nachteil ausgleichen
soll, und der Begriff Beeintrdchtigung scheint diesen Nachteil zu wenig stark
zu benennen.

Bevor detaillierter auf die Instrumente entlang der Umsetzung von Leistun-
gen wie den Assistenzbeitrag eingegangen wird, soll im folgenden Kapitel ein
kurzer Einblick in den sozialrechtlichen Rahmen der Schweiz und die konkre-
te Umsetzung des Assistenzbeitrags geboten werden.
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3.1 Die sozialrechtlichen Rahmenbedingungen der Schweiz

Die soziale Sicherheit wird in der Schweiz auf verfassungsrechtlicher Grund-
lage mit einem Drei-Siulen-Konzept sichergestellt. Bei der ersten Séule ist der
Staat der Tradger. Sie enthdlt die Alters- und Hinterlassenenversicherung
(AHV), die Invalidenversicherung (IV) sowie Erganzungsleistungen (EL) und
dient der Existenz(grund)sicherung. Sie ist obligatorisch fiir alle in der
Schweiz erwerbstatigen Personen und jene, die als Nichterwerbstatige in der
Schweiz wohnen. Bereits 1925 stimmte das Volk in der Schweiz fiir die Schaf-
fung einer Versicherung fiir Invaliditdt, Alter und Hinterlassene. Urspriing-
lich sollte die Invalidenversicherung zur selben Zeit wie die Alters- und Hin-
terlassenenversicherung (AHV) in Kraft treten. Doch das erste AHV-Gesetz
wurde 1931 vom Volk abgelehnt, und aus diesem Grund wurde die Einfiih-
rung der Invalidenversicherung verschoben (Bundesamt fiir Sozialversiche-
rungen, o.].). Erst 1960 trat das Gesetz iiber die Invalidenversicherung in
Kraft. Die zweite Sdule, deren Tréager die Wirtschaft ist, enthélt die berufliche
Vorsorge und dient zusammen mit der ersten Sdule der Sicherung der ge-
wohnten Lebenshaltung. Sie ist obligatorisch fiir Arbeitnehmende, die ein
Einkommen iiber der maximalen AHV/IV-Vollrente haben, und freiwillig fiir
Selbststandigerwerbende. Die dritte Sdule mit der privaten Selbstvorsorge
(Sdule 3a und 3b) dient als individuelle Ergédnzung zur Vorsorge. Sie ist frei-
willig und wird vom Individuum getragen (Bollier & Conrad, 2005).

3.1.1 Die Invalidenversicherung

Fiir Menschen mit einer Behinderung kommt vor allem die erste Saule mit der
Invalidenversicherung zum Tragen. Es ist jedoch zu unterscheiden, ob die
Behinderung bereits ab Geburt bestand oder erst aufgrund eines Unfalls oder
durch Krankheit entstanden ist. Je nachdem kommt eine andere Versicherung
fiir die Folgekosten auf. In der Schweiz sind es vorwiegend vier Leistungstra-
ger, die im Falle einer Behinderung Leistungen erbringen: die Invalidenversi-
cherung (IV), die Unfallversicherung, die Krankenversicherung sowie die
Ergdnzungsleistungen. Die IV ist in erster Linie fiir alle Leistungen bei Ge-
burtsbehinderungen zustédndig. Sobald die Person jedoch volljahrig ist, {iber-
nimmt die Krankenversicherung die Kosten fiir medizinische Behandlungen.
Bei einer Unfallbehinderung teilen sich die Unfallversicherung und Invali-
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denversicherung die Zustandigkeiten je nach Art des Unfalls (Berufs- und
Nichtberufsunfall) sowie Alter der versicherten Person. Bei einer Krankheits-
behinderung tragen die Krankenversicherung sowie die Invalidenversiche-
rung die Leistungen (Bickel, Klein, Pestalozzi-Seger & Schwarz, 2003). Die
Tabelle 1 auf Seite 58 bietet einen Uberblick der Sozialversicherungen, die fiir
Menschen mit einer Behinderung zum Tragen kommen. Dabei ist zu beach-
ten, dass die Folgen einer Invaliditdt aufgrund eines Unfalls im Militdrdienst
von der Militdrversicherung getragen werden. Die Invalidenversicherung
(IV) ist eine Sozialversicherung. Sie wird zur Halfte durch den Bund und zur
Halfte durch die Versicherten und Arbeitgeber finanziert. Die IV wurde per 1.
Januar 1960 eingefiihrt. Das Ziel war und ist es, die Invaliditdt mittels Leis-
tungen zu beheben und so die (Wieder-)Eingliederung in den Arbeitsmarkt
zu erreichen. Invaliditét ist ,,die voraussichtlich bleibende oder lingere Zeit
dauernde ganze oder teilweise Erwerbsunfahigkeit” (Bundesgesetz iiber den
Allgemeinen Teil des Sozialversicherungsrechts (ATSG) vom 6. Oktober 2000, SR
830.1, Art. 8). Diese Definition von Behinderung weicht etwas von den bisher
beschriebenen Modellen ab. Denn mit Invaliditat ist nicht die Krankheit, die
Beeintrachtigung oder die Behinderung an sich gemeint, sondern die Unfa-
higkeit fiir seinen Lebensunterhalt durch eine Erwerbstatigkeit aufzukom-
men. Erst wenn die angezielte Eingliederung scheitert, werden Renten ge-
sprochen. Gemaéss Artikel 1a des Bundesgesetzes tiber die Invalidenversiche-

rung sollen deren Leistungen folgende Ziele erreichen:

Bundesgesetz liber die Invalidenversicherung (IVG) vom 15. Oktober 1959, SR

831.20

Art. 1a Zweck

Die Leistungen dieses Gesetzes sollen:

a. die Invaliditdt mit geeigneten, einfachen und zweckmassigen Eingliederungs-
massnahmen verhindern, vermindern oder beheben;

b. die verbleibenden 6konomischen Folgen der Invaliditdt im Rahmen einer ange-
messenen Deckung des Existenzbedarfs ausgleichen;

c. zu einer eigenverantwortlichen und selbstbestimmten Lebensfliihrung der be-
troffenen Versicherten beitragen.
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Tabelle 1:  Organisation der Sozialversicherungen in der Schweiz
Auszug aus Bollier & Conrad (2005, S. 40)
Versiche- Zielsetzung Gesetzge- Trager Vollzug
rung bung
VG (Wieder-) Einglie- Bundesge- Bund und Kantonale IV-
Invaliden- derung in die setz mit Kantone Stellen de-
versiche- Erwerbstatigkeit, Verordnun- zentral/Geld-
rung wo nicht méglich gen, ab- leistungen:
oder dennoch schliessend Ausgleichs-
grosse invalidi- kassen, de-
tatsbedingte Ein- zentral
kommenseinbus-
sen, Sichern des
Existenzgrundbe-
darfs
uvG Beheben oder Bundesge- Bund und Suva und
Unfallversi- Mindern der ge- setz mit Kantone, private Un-
cherung sundheitlichen, Verordnun- Versiche- fallversiche-
wirtschaftlichen gen, ab- rungswirt- rer, Ersatz-
und immateriellen schliessend schaft kasse, de-
Folgen von Unfal- zentral
len und Berufs-
krankheiten sowie
Unfallverhitung
KVG Beheben oder Bundesge- Kranken- Krankenkas-
Mindern der ge- setz mit versicherer sen
sundheitlichen Verordnun- mit entspre-
Folgen von Krank- | gen, ab- chender
heiten und sub- schliessend Bewilligung
sidiar von Unfal- (EDI)
len. Ubernahme
von mutter-
schaftsspezifi-
schen Leistungen
EL Garantierter Exis- Bundesge- Bund und Kantonale
Erganzungs- | tenzgrundbedarf setz mit Kantone, Ausgleichs-
leistungen far AHV/IV- Verordnun- teilweise kassen, zent-
Rentner/innen gen, ab- Gemeinden | ral oder de-
schliessend zentral
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Bereits im ersten Artikel des Gesetzes iiber die Invalidenversicherung ist die
Zielsetzung der Selbstbestimmung erwéhnt. Es ist also die gesetzlich festge-
legte Aufgabe des Bundes (als Trager der Versicherung), die Selbstbestim-
mung ihrer Versicherten zu férdern. Dieses und die beiden anderen oben
genannten Ziele verfolgt die Versicherung mit den folgenden in Abb. 5 dar-
gestellten Leistungen:

IV Leistungen

Beitrige zur Forderung der

Sachleistungen Invalidenhilfe

Geldleistungen

Eingliederungsmassnahmen — Taggelder

Hilflosen-(Assistenz-)

Hilfsmittel Entschadigungen

— Renten

Abb. 5: Leistungsiibersicht der Invalidenversicherung
In Anlehnung an Bollier & Conrad (2005, S. 178)

Grundsatzlich wird unterschieden zwischen Sach- und Geldleistungen. Zu
den Sachleistungen zdhlen die Eingliederungsmassnahmen (medizinische,
berufliche, schulische) und Hilfsmittel, die zuerst zum Tragen kommen. Wah-
rend der Eingliederung besteht die Moglichkeit, Taggelder zu beziehen. Diese
sind etwas hoher als die Renten und dienen damit als Anreiz fiir die (Wie-
der-)Eingliederung. Einen Anspruch auf Rente hat nur jemand, der mithilfe
der Eingliederungsmassnahmen das Ziel nicht oder nur teilweise erreichen
kann. Mit dieser Rente miissen samtliche Lebenskosten bestritten werden. Bei
einem Aufenthalt in einem Wohnheim fiir Menschen mit einer Behinderung
beispielsweise wird die Wohnheimtaxe (Beitrag an Kost und Logis) von den
Bewohnerinnen und Bewohnern selbst bezahlt. Sind sie nicht in der Lage,
diese vollstindig zu iibernehmen, konnen sie Ergdnzungsleistungen beim
Kanton beantragen. Die Wohnheime werden zudem mit einem Betriebsbei-
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trag von der Invalidenversicherung sowie einem Beitrag der Kantone zur
Betreuung der Bewohnerinnen und Bewohner mitfinanziert (Kreisschreiben
iiber die Gewihrung von Betriebsbeitrigen an Wohnheime, kollektive Wohnformen
und Tagesstitten fiir Behinderte vom 1. Januar 2007; Bundesgesetz iiber die Institu-
tionen zur Forderung der Eingliederung von invaliden Personen (IFEG) vom 1.
Januar 2008, SR 831.26). Das Ziel dieser Praxis liegt darin, zu verhindern, dass
eine Person aufgrund eines Heimaufenthaltes von Sozialhilfe abhangig wird.
Neben der Invalidenversicherung nehmen die Kantone bei der Finanzierung
eine wichtige Rolle ein. Seit der 2004 beschlossenen Neugestaltung der Fi-
nanzausgleichs und der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen
(NFA) hat sich die Invalidenversicherung aus der Finanzierung der Wohn-
heimplédtze beispielsweise zuriickgezogen. Aufgrund der fdderalistischen
Struktur der Schweiz haben siamtliche Kantone die Entscheidungshoheit, wie
sie diese Finanzierung nun umsetzen wollen. Bisher haben nur vier Kantone
(Bern, beide Basel, Zug) iiber eine Subjektfinanzierung im Bereich Behinde-
rung nachgedacht. Der Kanton Bern hat sein System Anfang 2016 bereits im
Rahmen eines Pilotprojekts von der Objekt- auf die Subjektfinanzierung um-
gestellt. Die Anzahl Personen wird in den kommenden Jahren stetig erhéht,
um weitere Erfahrungen mit der Systemumstellung zu sammeln. Die beiden
Basel begannen Anfang 2017 mit einem eigenen, leicht gednderten Pilotpro-
jekt. Ziel dieser Umstellung ist die Abkehr von der Objektfinanzierung. Da-
mit bekdmen alle Menschen mit einer Behinderung im jeweiligen Kanton
einen Unterstiitzungsbedarf zugesprochen, der ihren individuellen Bediirf-
nissen entspricht. Sie wédren dann in der Wahl ihres Wohnortes frei und kénn-

ten entweder im Wohnheim oder im eigenen Haushalt leben.

3.1.2 Die Hilflosenentschadigung

Neben den Renten und den Taggeldern bietet das System mit der Hilflo-
senentschdadigung (HE) eine subjektorientierte Geldleistung, wenn die versi-
cherte Person aufgrund ihrer Beeintrachtigung der Gesundheit bei den alltég-
lichen Lebensverrichtungen dauerhaft auf Hilfe Dritter angewiesen ist (Bol-
lier & Conrad, 2005; Bundesgesetz iiber den Allgemeinen Teil des Sozialversiche-
rungsrechts (ATSG) vom 6. Oktober 2000, SR 830.1, Art. 8 und 9). So erhilt sie
die Hilflosenentschadigung als Geldbetrag ausbezahlt und kann {iber diesen

verfiigen.
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Verordnung iiber die Invalidenversicherung (IVV) vom 17. Januar 1961, SR

831.201

Art. 37 Hilflosigkeit: Bemessung

1. Die Hilflosigkeit gilt als schwer, wenn die versicherte Person vollstandig hilflos
ist. Dies ist der Fall, wenn sie in allen alltdglichen Lebensverrichtungen regel-
méssig in erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist und uberdies
der dauernden Pflege oder der persénlichen Uberwachung bedarf.

2. Die Hilflosigkeit gilt als mittelschwer, wenn die versicherte Person trotz der

Abgabe von Hilfsmitteln:

a) in den meisten alltdglichen Lebensverrichtungen regelmassig in erhebli-
cher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist;

b) in mindestens zwei alltdglichen Lebensverrichtungen regelmassig in er-
heblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist und (berdies einer
dauernden persénlichen Uberwachung bedarf; oder

c) in mindestens zwei alltdglichen Lebensverrichtungen regelméssig in er-
heblicher Weise auf die Hilfe Dritter und lGberdies dauernd auf lebensprak-
tische Begleitung im Sinne von Artikel 38 angewiesen ist.

3. Die Hilflosigkeit gilt als leicht, wenn die versicherte Person trotz der Abgabe
von Hilfsmitteln:

a) in mindestens zwei alltédglichen Lebensverrichtungen regelméssig in er-
heblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist;

b) einer dauernden persénlichen Uberwachung bedarf;

c) einer durch das Gebrechen bedingten standigen und besonders aufwendi-
gen Pflege bedarf;

d) wegen einer schweren Sinnesschadigung oder eines schweren korperli-
chen Gebrechens nur dank regelméssiger und erheblicher Dienstleistun-
gen Dritter gesellschaftliche Kontakte pflegen kann; oder

e) dauernd auf lebenspraktische Begleitung im Sinne von Artikel 38 ange-
wiesen ist.

Zu den taglichen Lebensverrichtungen gehdren das An- und Auskleiden,
Aufstehen, Absitzen, Abliegen, Essen und Trinken, Korperpflege, Verrichten
der Notdurft, Fortbewegung inkl. Kontaktaufnahme mit der Umwelt. Auch
Personen, die zu Hause leben und aufgrund einer Beeintrdchtigung der Ge-
sundheit auf dauernde lebenspraktische Begleitung angewiesen sind, gelten
als hilflos (Bollier & Conrad, 2005). Ein Bedarf an lebenspraktischer Beglei-
tung liegt gemdss Art. 38 der Verordnung iiber die Invalidenversicherung
dann vor, wenn eine volljahrige Person ausserhalb eines Heimes lebt und
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infolge der Beeintrachtigung nicht selbststindig leben kann oder fiir Verrich-
tungen ausser Haus auf Drittpersonen angewiesen ist oder gefahrdet ist, sich
dauernd von der Aussenwelt zu isolieren. Sie soll eine Verwahrlosung oder
eine Einweisung in ein Heim oder eine Klinik verhindern. Ist lediglich die
psychische Gesundheit beeintrdchtigt, so muss zusétzlich der Anspruch auf
mindestens eine Viertelsrente bestehen (Verordnung iiber die Invalidenversiche-
rung (IVV) vom 17. Januar 1961, SR 831.201, Art. 38). Die Verordnung iiber die
Invalidenversicherung beschreibt drei Grade von Hilflosigkeit, nach denen
sich die Entschdadigung berechnet: leichte, mittlere und schwere Hilflosigkeit.
Die Durchfiithrungsorgane der Invalidenversicherung, die IV-Stellen, sind
kantonal organisiert. Erst nach einer Anmeldung zur Friiherfassung, die von
der kantonalen IV-Stelle gepriift und {iber die entschieden wird, besteht fiir
die versicherte Person eine Anmeldemoglichkeit zum Bezug von IV-
Leistungen. Dabei werden die Voraussetzungen gepriift, indem Auskiinfte
iiber den Gesundheitszustand und die Arbeitstatigkeit eingeholt werden.
Insbesondere bei der Feststellung des Grades der Hilflosigkeit kann eine
Abklarung an Ort und Stelle gefordert werden. Nach einem Vorbescheid iiber
den von der IV-Stelle getroffenen Entscheid besteht wihrend 30 Tagen die
Moglichkeit, sich zum Entscheid zu dussern. Hat die versicherte Person oder
andere Parteien zu relevanten Sachverhalten Stellung genommen, so sind die
IV-Stellen angehalten, diese ,in der Begriindung des Entscheids zu beriick-
sichtigen” (Informationsstelle AHV/IV & Bundesamt fiir Sozialversicherun-
gen, S. 6). Bestehen keine Einwiande, erldsst die IV-Stelle die Verfiigung. Fiir
die Berechnung und die Auszahlung der Geldleistungen ist die AHV-
Ausgleichskasse zustindig, bei der zum Zeitpunkt der Rentensprechung
AHV/IV-Beitrdge entrichtet wurden (Bollier & Conrad, 2005). Ein Beispiel,
wie eine solche Berechnung aussehen konnte, folgt im ndchsten Kapitel in
Tabelle 4 auf Seite 69.

3.1.3 Der Assistenzbeitrag

Seit dem 1. Januar 2012 haben Versicherte in der Schweiz [unter bestimmten
Voraussetzungen Anspruch auf eine weitere Leistung der Invalidenversiche-
rung, den Assistenzbeitrag nach Artikel 42 des Gesetzes iiber die Invaliden-
versicherung. Anspruch auf einen Assistenzbeitrag haben Versicherte, denen
eine Hilflosenentschddigung der Invalidenversicherung nach IVG Artikel 42
Absatze 1-4 ausgerichtet wird, die zu Hause leben und die volljahrig sind.
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Davon ausgenommen sind Versicherte, die Anspruch auf eine Hilflosenent-
schdadigung der Unfallversicherung (oder der Militarversicherung sowie der
Alters- und Hinterlassenenversicherung) haben. Der Assistenzbeitrag ver-

steht sich ausdriicklich als eine Leistung der Invalidenversicherung.

Anspruch auf Leistungen

Beziiglich der Anspruchsvoraussetzungen des Assistenzbeitrags der Invali-
denversicherung ist vorgesehen, dass Minderjahrige nur dann einen An-
spruch haben, wenn sie regelmassig die obligatorische Schule in einer Regel-
klasse besuchen, in einer Berufsausbildung auf dem reguldren Arbeitsmarkt
sind oder eine Ausbildung auf Sekundarstufe II absolvieren. Ebenfalls kon-
nen minderjahrige Versicherte einen Anspruch haben, wenn sie mindestens
zehn Stunden pro Woche einer Erwerbstatigkeit auf dem reguldren Arbeits-
markt nachgehen oder wenn ihnen ein Intensivpflegezuschlag von mindes-
tens sechs Stunden pro Tag ausgerichtet wird (Verordnung iiber die Invaliden-
versicherung (IVV) vom 17. Januar 1961, SR 831.201, Art. 39a). Der Intensivpfle-
gezuschlag liegt bei Minderjdhrigen vor, wenn diese eine zusétzliche Betreu-
ung von mindestens vier Stunden bendtigen im Vergleich zu Minderjahrigen
ohne Behinderung. Anrechenbar ist der Zeitaufwand fiir Massnahmen, die
von nicht medizinischem sowie nicht padagogisch-therapeutischem Personal
vorgenommen werden, also von Eltern, Geschwistern, Freunden etc. (Verord-
nung tiber die Invalidenversicherung (IVV) vom 17. Januar 1961, SR 831.201,
Art. 39). Ebenso haben volljahrige Versicherte mit eingeschrankter Hand-
lungsfahigkeit unter gewissen Voraussetzungen einen Anspruch auf einen
Assistenzbeitrag. Handlungsfahigkeit wird im Schweizerischen Zivilgesetz-
buch mit der Fahigkeit beschrieben, durch seine Handlungen Rechte und
Pflichten zu begriinden. Diese Handlungsfahigkeit besitzt man, sobald man
miindig (18. Lebensjahr vollendet) und urteilsfahig ist. Urteilsfahig ist jeder,
dem nicht die Fahigkeit, vernunftgeméss zu handeln, fehlt. Die Unvernunft
kann infolge von Geisteskrankheit, Geistesschwiache, Trunkenheit oder dhnli-
chen Zustdnden eintreten. Handlungsunfahig sind dementsprechend Perso-
nen, die nicht urteilsfahig, unmiindig oder entmiindigt sind. Ihre Handlun-
gen fithren keine rechtliche Wirkung herbei und benétigen in jedem Fall die
Zustimmung der gesetzlichen Vertreter (Schweizerisches Zivilgesetzbuch (ZGB)
vom 10. Dezember 1907, SR 210, Art. 12-19).
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Da diese Voraussetzungen bei der Einschriankung der Handlungsfihigkeit
und bei Minderjadhrigen fiir die vorliegende Studie relevant sind, werden sie
iibersichtlich in Tabelle 2 dargestellt.

Tabelle 2:  Anspruch auf Assistenzbeitrag
Nach Verordnung iiber die Invalidenversicherung (IVV) vom 17. Ja-
nuar 1961, SR 831.201, Art. 39a und 39b

MJ VJ mit | Auflagen geméss Verordnung iiber die Invalidenversicherung
EHF

» Besuch einer Regelklasse von mindestens 3 Wochentagen

> | 2 Berufsbildung auf dem regularen Arbeitsmarkt (Praktikum, An-
/Lehre)

| 2 > Ausbildung auf Sekundarstufe Il (oder Tertiarstufe bei volljahrigen
Versicherten)

> | 2 Erwerbstatigkeit von mindestens 10 Stunden pro Woche auf dem

regularen Arbeitsmarkt (Arbeitsvertrag mit Minimallohn von CHF
2.55 bis CHF 6.35 je nach Hilfebedarfsstufe)

> Intensivpflegezuschlag von mindestens 6 Stunden pro Tag
| 2 Flhren eines eigenen Haushalts (nicht bei den Eltern oder bei der
gesetzlichen Vertretung)
> Wenn bei Erreichen des 18. Altersjahres der Assistenzbeitrag ge-

méss Artikel 39a IVV bezogen wurde, wird der Besitzstand gewahrt

Legende: M] = Minderjahrige/V] mit EHF = Volljahrige mit eingeschrankter Hand-
lungsfahigkeit

Diese Auflagen miissen nicht kumulativ erfiillt werden; es geniigt, wenn eine
der aufgelisteten Voraussetzungen erfiillt ist. Die versicherte Person muss
sich jedoch selbst bei der entsprechenden IV-Stelle fiir den Assistenzbeitrag
anmelden; allenfalls kann es vorkommen, dass ein Sozialarbeiter bei der Ge-
meinde auf diese Alternative aufmerksam macht. Die Anmeldung erfolgt
aber nur durch die versicherte Person. Die IV-Stelle iiberpriift nach der An-
meldung die Anspruchsvoraussetzungen. Falls diese erfiillt sind, bekommt
die versicherte Person eine Bestitigung sowie die Selbstdeklaration des Hil-
febedarfs, welche sie ausgefiillt retourniert. Anschliessend startet die Abkla-
rung des Hilfebedarfs. Der Prozess von der Anmeldung bis zur Beendigung
ist in der Abb. 6 auf Seite 65 dargestellt.
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| Eingang Anmeldung Assistenzbeitrag
I

| Bestatigung Eingang und Zulassungsprifung |

Zugelassen? Abweisende Verfligung

| Formular Selbstdeklaration zustellen |

\V/
. : | Alle Daten/Ergebnisse
| Eingang Selbstdeklaration | im FAKT eintragen

<_

| Auftrag im Abklarungsdienst |

<

| Bericht Abklarungsdienst I

<

| Berechnung des Assistenzbeitrages im FAKT |

.<_

| Vorbescheid und Verfiigung II\

\l/ I Monatliche
| Vorschuss | Rechnungsprifung und
Zahlung

o Revision

Abb. 6: Prozess des Assistenzbeitrags
Eigene Darstellung nach Anhang 6 (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag
vom 1. Januar 2016, S. 127)

Anerkannte Hilfeleistungen

Der Assistenzbeitrag wird fiir Hilfeleistungen gewahrt, die von der versicher-
ten Person regelmaéssig benétigt werden. Nicht in den Bereich der Assistenz
gehoren Aufgaben eines Vormundes, professionelle Therapien, heilpadagogi-
scher Unterricht oder einmalige Massnahmen (Dubach, Oesch & Guggisberg,
2007). Das Kriterium der Regelmaéssigkeit wird insofern wichtig, wenn es
beispielsweise um Reisen geht. Eine voriibergehende Unterstiitzung (auch bei
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einer regelmassigen Hilfe) fallt nicht unter die anerkannten Hilfeleistungen.
Denn nur ,Hilfebedarf zur Realisierung eines normalisierten Lebens auf Dau-
er” (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015, S. 27) wird als
regelmassig betrachtet. Das konnte beispielsweise die wochentliche Woh-
nungsreinigung oder Ndgelschneiden sein.

Anerkannte Leistungserbringer

Die Hilfeleistungen miissen von einer natiirlichen Person (Assistenzperson)
erbracht werden, die im Rahmen eines Assistenzvertrags angestellt wird und
die weder mit der versicherten Person verheiratet noch in gerader Linie mit
ihr verwandt ist und die auch nicht mit ihr in eingetragener Partnerschaft lebt
oder eine faktische Lebensgemeinschaft fithrt (Bundesgesetz iiber die Invaliden-
versicherung (IVG) vom 15. Oktober 1959, SR 831.20, Art. 424uinquies). Als in gera-
der Linie verwandt gelten alle direkten Familienangehorigen, die in auf- oder
absteigender Linie verwandt sind, also Kinder, Eltern, Grosseltern und
Grosskinder;  Stief(gross)eltern und  Pflege(gross)eltern sind den
(Gross-)Eltern gleichgestellt. Dies bedeutet, dass Geschwister im Gegensatz
zu den Eltern oder Kindern als Assistenzpersonen angestellt werden diirfen,
da sie in Seitenlinie zueinander verwandt sind.

Interessant in diesem Zusammenhang ist auch die Berechnung des Assistenz-
beitrags fiir Minderjahrige. Dabei gilt, dass ein Teil des Hilfebedarfs altersbe-
dingt ist und deshalb Kiirzungen des Hilfebedarfs von 25 bis 100 % in Kauf
genommen werden miissen (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1.
Januar 2015). Beispielsweise wird bei einem Kind zwischen 0 und 2 Jahren
kein Assistenzbeitrag fiir das Zusammenstellen der Kleidung sowie das An-
und Ausziehen bezahlt. Oder beim Essen und Trinken erhalten Kinder erst
mit 6 Jahren den vollen Umfang des Assistenzbeitrags; vorher sieht die Ver-
ordnung Kiirzungen von 75 bis 25 % vor. Diese Regelung sowie der Aus-
schluss von direkten Angehorigen deuten darauf hin, dass die Arbeit der
Eltern weiterhin als wichtige Gratisarbeit erachtet, ja sogar vorausgesetzt
wird. Verstarkt wird diese Ansicht noch durch den Abzug von 20 % fiir un-
entgeltliche Leistungen Angehoriger bei der Berechnung des Hilfebedarfs.
Diese unentgeltlichen Leistungen von Angehorigen werden dann abgezogen,
wenn die versicherte Person mit Angehorigen zusammenlebt, die {iber 25
Jahre alt und nicht in einer Ausbildung sind und nicht selbst Hilflosenent-

schddigung beziehen (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar
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2015). Das ware beispielsweise ein Bruder, der iiber 25 Jahre alt und voll er-
werbstétig ist sowie keine Hilflosenentschddigung bezieht. In diesem Fall
wiirde der jahrliche Assistenzbedarf durch elf geteilt. Dem volljahrigen Bru-
der wird somit ein ganzer Monat unbezahlte Unterstiitzung zugemutet. Bei
dieser Regelung wird ersichtlich, dass von den Angehdrigen ein gewisses
Pensum an unentgeltlicher Unterstiitzung erwartet wird. Aktuell ist eine
parlamentarische Initiative hédngig, die diesen Missstand andern mochte,
damit in Zukunft im Rahmen des Assistenzbeitrags auch Hilfeleistungen von
Angehorigen entschadigt werden konnen. Das Geschift wurde im Marz 2012
im Nationalrat eingereicht, die Behandlung jedoch bis auf Weiteres vertagt.

Festsetzung des Assistenzbedarfs

Als Grundlage fiir die Berechnung des Assistenzbeitrags dient die fiir Hilfe-
leistungen bendtigte Zeit. Davon abgezogen werden solche Beitrdge, die aus-
serhalb des Assistenzbeitrags bereits anderweitig vergiitet werden (ein Bei-
spiel einer solchen Berechnung folgt weiter unten). Die monatlichen Beitrage
sind pro Hilfebereich auf ein Maximum festgelegt. Fiir die Berechnung der
ersten drei Bereiche wird der Schweregrad der Hilflosigkeit zugrunde gelegt.
Die anderen Bereiche haben einen {ibergreifenden Hochstbetrag. Die Tabelle
3 zeigt die maximale Anzahl Stunden, die pro Bereichsgruppe ausbezahlt
werden. Eine Beschreibung der Hilfebereiche folgt weiter unten.

Tabelle 3:  Monatliche Héchstansétze fiir Bereiche mit Hilfebedarf
Nach Verordnung iiber die Invalidenversicherung (IVV) vom 17. Ja-
nuar 1961, SR 831.201, 39c—e

Alltégliche Lebensverrichtungen Leichte Hilflosigkeit: 20 Std.
Haushaltsflihrung Mittlere Hilflosigkeit: 30 Std.
Gesellschaftliche Teilhabe und Freizeitgestaltung Schwere Hilflosigkeit: 40 Std.
Erziehung und Kinderbetreuung

Auslibung einer gemeinnitzigen oder ehrenamtli-
chen Tatigkeit

Berufliche Aus- und Weiterbildung

g | Auslbung einer Erwerbstéatigkeit auf dem regula-
ren Arbeitsmarkt

h | Uberwachung wahrend des Tages 120 Std.

i | Nachtdienst pro Nacht max. CHF 87.80

o Q|0 |TO|o

Insgesamt 60 Std.

—_
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Der Hilfebedarf ist fiir jeden Bereich in fiinf Stufen eingeteilt. Stufe 0 bedeutet
kein Bedarf, die versicherte Person ist vollumfanglich selbststindig. Danach
geht es von Stufe 1 mit geringem Hilfebedarf bis Stufe 4 mit umfassendem
Bedarf (vollige Unselbststandigkeit der versicherten Person). Innerhalb jeder
Stufe gibt es eine Bandbreite fiir den Hilfebedarf (die Tabelle 7 auf Seite 83
zeigt die Bandbreiten nach Stufen und Bereichen aus dem Jahr 2015). Bei-
spielsweise steht einer versicherten Person auf Stufe 3 (Hilfebedarf bei den
meisten Verrichtungen) im Bereich Essen 36 bis 59 Minuten Unterstiitzung
pro Tag zu, oder fiir die Wasche wiirden einer Person auf Stufe 4 (umfassend
und stdndig bei allem auf Hilfe angewiesen ohne Eigenleistung) 10 Minuten
pro Tag angerechnet (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar
2015). Diese Minutenwerte rechnen sich pro Monat und pro Jahr zusammen.
Der Beitrag fiir eine Stunde Assistenz liegt bei CHF 32.90. Dies entspricht
einem Ansatz von CHF 30 plus 8.33 % Ferienentschadigung plus die jeweilige
Teuerung. Diese Assistenzkosten verstehen sich als Beitrdge der Invaliden-
versicherung an den Lohn fiir die Assistenzpersonen, mit denen auch die
Arbeitgeberbeitrédge diverser Sozialversicherungen und die Kosten der Ferien
gedeckt werden miissen. Sie stehen also nicht als Lohn fiir die Assistenzper-
sonen zur Verfiigung. Zudem werden sie jahrlich iiberpriift und an die Lohn-
und Preisentwicklung nach Artikel 33t AHVG angepasst. Die hier genannten
Betrdge entsprechen dem Stand aus dem Kreisschreiben {iber den Assistenz-
beitrag vom 1. Januar 2015. Wird von der Assistenzperson eine besondere
Qualifikation verlangt (bei den Bereichen e-g), so betrdgt der Assistenzbei-
trag CHF 49.40 pro Stunde. Fiir Nachtdienst wird maximal CHF 87.80 pro
Nacht entrichtet (Verordnung iiber die Invalidenversicherung (IVV) vom 17. Janu-
ar 1961, SR 831.201, Art. 38f). Nachtdienst wird in vier verschiedene Katego-
rien eingeteilt. Eine Entschadigung von CHF 10.95 pro Nacht wird bezahlt,
wenn man nur in wenigen Néachten punktuell Hilfe benétigt. Ab viermal
Hilfe pro Woche werden CHF 32.90 bezahlt; wenn mindestens einmal pro
Nacht Unterstiitzung benétigt wird, gibt es CHF 54.85 pro Nacht. Erst wenn
die versicherte Person pro Nacht mindestens zwei Stunden Hilfe braucht,
wird der maximale Ansatz von CHF 87.80 bezahlt.

Fiir die Berechnung des Assistenzbeitrags steht ein detailliertes Formular zur
Verfiigung (FAKT), mit dem der tdgliche Hilfebedarf ermittelt wird. Die neue
gesetzliche Regelung sieht vor, dass vom Total der Zeit an Hilfebedarf die
Hilflosenentschddigung sowie die Beitrdge fiir Dienstleistungen Dritter und
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die Grundpflege der obligatorischen Krankenpflegeversicherung abgezogen
werden. Die Berechnung eines Assistenzbeitrags konnte in Anlehnung an die
Botschaft zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung
(Schweizerischer Bundesrat, 2010) folgendermassen aussehen (Tabelle 4).

Tabelle 4: Maximaler Umfang des Assistenzbeitrags
in Stunden pro Monat nach Bundesgesetz iiber die Invalidenversi-
cherung (IVG) vom 15. Oktober 1959, SR 831.20, Art. 42sexies

Leichte Mittlere Schwere
Hilflosigkeit | Hilflosigkeit | Hilflosigkeit
Fur Hilfeleistungen bendtigte Zeit 42 86 207
Hilflosenentsch&digung nach den Artikeln -15 -38 - 60
42-42"
Beitrége flr Dienstleistungen Dritter anstelle (Aufteilung nach Hilflosigkeit
eines Hilfsmittels nach Artikel 21" Absatz 2 nicht moglich)
Fir die Grundpflege ausgerichteter Beitrag -3 -3 -20
der obligatorischen Krankenpflegeversiche-
rung an Pflegeleistungen nach Artikel 25a
KVG.
Unentgeltliche Leistungen von Angehdrigen -8 -17 -4
(20 %)
Assistenzbeitrag 16 28 86
Beratung

Interessiert sich eine Person fiir den Assistenzbeitrag, so hat sie die Moglich-
keit, wahrend der ersten 18 Monate Beratung in Anspruch zu nehmen. Bereits
vor der Verfiigung des Assistenzbeitrags kann eine solche Beratung beantragt
werden. Urspriinglich, bei der Einfithrung der neuen Leistung, war dies erst
nach der Verfiigung moglich. Da jedoch bereits vorher viel Beratung anfallt,
wurde diese Regelung gedndert. Zu den Beratungsleistungen gehért zum
Beispiel die Hilfe bei der Suche nach einer Wohnung oder Schulung in Bezug
auf die neue Arbeitgeberrolle sowie die Unterstiitzung bei der Rekrutierung
der Assistenzpersonen. Die IV-Stelle wird dafiir hochstens CHF 75 pro Stun-
de und maximal CHF 1'500 zusprechen. Die Durchfithrungsstelle darf von
der versicherten Person vorgeschlagen werden. Doch auch hier gilt, dass
Familienangehdrige in auf- oder absteigender Linie fiir diese Beratung und
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Unterstiitzung nicht entschadigt werden diirfen. Die Kosten fiir Beratungs-
und Unterstiitzungsleistungen werden von der Zentralen Ausgleichsstelle
(ZAS) direkt bei der Durchfiihrungsstelle beglichen. Anders ist dies beim
Assistenzbeitrag. Dieser wird erst von der ZAS ausbezahlt, wenn die versi-
cherte Person monatlich die erhaltenen Assistenzleistungen via Rechnungs-
formular nachweist und den dafiir notwendigen Betrag der Zentralen Aus-
gleichsstelle (ZAS) in Rechnung stellt (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag
vom 1. Januar 2012).

Das Arbeitgebermodell

Eine Eigenheit des schweizerischen Assistenzbeitrags ist die Einschrankung
auf das Arbeitgebermodell. Die versicherte Person muss natiirliche Personen
mittels eines Arbeitsvertrags einstellen, damit diese ihr Hilfeleistungen bieten
konnen. Juristische Personen sind nicht erlaubt. Dies schliesst simtliche staat-
liche sowie auch private Organisationen aus (mit Ausnahme von Beratungs-
leistungen, wie soeben beschrieben). Dieser Ausschluss juristischer Personen
hat seine Berechtigung dadurch, dass das Modell der Personlichen Assistenz
dazu gedacht ist, sich von den eher fremdbestimmenden Institutionen zu
l6sen und zu selbstbestimmten Lebensformen zu finden. In einigen europai-
schen Landern, in denen das Assistenzmodell bereits seit Langerem umge-
setzt ist, hat sich jedoch gezeigt, dass Assistenznehmer und Assistenznehme-
rinnen mit der neuen Aufgabe {iberfordert sein konnen und deshalb gern
gewisse (organisatorische) Arbeiten an Dritte {ibergeben. Aus diesem Grund
haben sie sich in Assistenzgenossenschaften zusammengeschlossen, die un-
tereinander solche Aufgaben delegieren und erledigen. Beispiele fiir solche
Assistenzgenossenschaften sind jene Genossenschaft in Bremen, die bereits
1990 gegriindet wurde, oder die Hamburger Assistenzgenossenschaft, ge-
griindet 1993. Auch in Wien wurde 2003 eine Assistenzgenossenschaft ge-
griindet, die Wiener Assistenzgenossenschaft. In der Schweiz ist dies unter
der aktuellen gesetzlichen Lage nicht méglich, da ein reines Arbeitgebermo-
dell besteht.

Assistenzbereiche
Wie Frehe (1999) in seiner Definition von Assistenz beschreibt, konnen Men-
schen mit Behinderung in den verschiedensten Bereichen auf Assistenz an-

gewiesen sein. In der Schweiz wurden diese Bereiche fiir die Umsetzung vom
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Bundesamt fiir Sozialversicherungen im Kreisschreiben {iber den Assistenz-

beitrag definiert und beschrieben. Um eine Vorstellung davon zu geben, wer-

den die neun Bereiche im Uberblick dargestellt.

Alltigliche Lebensverrichtungen: Dieser Bereich wird wiederum in fiinf
Teilbereiche aufgeteilt: Ankleiden/Auskleiden, Aufstehen/Absitzen, Ab-
liegen, Essen, Korperpflege, Verrichten der Notdurft. Diese Kategorien
sind an die Hilflosenentschadigung angelehnt; jedoch ist der Bereich
Fortbewegung sowie Pflege gesellschaftlicher Kontakte, wie ihn die Hilf-
losenentschddigung kennt, beim Assistenzbeitrag nicht separat ausge-
wiesen, sondern wird in den einzelnen Bereichen jeweils mitgerechnet.
Lebt eine Person teilweise in einem Heim und nur einzelne Tage alleine,
so wird der Anspruch auf Hilfebedarf pro Tag im Heim um 20 % redu-
ziert (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).
Haushaltsfiihrung: Der Bereich Haushaltsfithrung wird ebenso in fiinf
Teilbereiche unterteilt: Haushaltsfiihrung, Erndhrung, Wohnungspflege,
Einkauf und weitere Besorgungen, Wische/Kleiderpflege. Der Anspruch
auf Hilfe in diesem Bereich berechnet sich ausschliesslich aufgrund der
behinderungsbedingten Situation. Arbeiten, welche die versicherte Per-
son selbst ausfithren kénnte, diirfen nicht beriicksichtigt werden. Zudem
wird bei Minderjahrigen, die noch im Haushalt ihrer Eltern leben, kein
Hilfebedarf in diesem Bereich anerkannt. Auch hier gibt es diverse Krite-
rien, bei denen der Hilfebedarf reduziert werden kann: Beispielsweise
wiirde ein Aufenthalt in einer Tagesschule den Bedarf im Teilbereich Er-
ndhrung reduzieren. Oder wenn im selben Haushalt zwei Erwachsene le-
ben, dann reduziert sich der Hilfebedarf um 33 % pro Erwachsener ohne
Hilfebedarf und ab dem dritten Erwachsenen sogar um 45 %. Jedoch gibt
es pro minderjahriges Kind in Ausbildung bis 25 Jahren (im selben Haus-
halt) einen Zuschlag von 25 % (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom
1. Januar 2015.).

Gesellschaftliche Teilhabe und Freizeitgestaltung: Hierunter fallen Hobbys
wie Pflanzen, Haustiere, Lesen, Radio, TV, Sport, Kultur, Besuch von An-
lassen, Reisen und Ferien. Der Hilfebedarf errechnet sich nicht aus der
tatsdachlichen Téatigkeit (zum Beispiel wie oft eine Person ins Kino geht),
sondern aus den vorhandenen Fahigkeiten bzw. den Einschrankungen,
die wiederum in Stufen eingeteilt sind. Als Einschrankungen gelten bei-
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spielsweise die Korperkraft, Sehen, Horen, Zeitgefiihl, Angste und ande-
re (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).

—  Erziehung und Kinderbetreuung: Erzieht und betreut eine versicherte Per-
son Kinder, Stiefkinder oder Pflegekinder, so hat sie Anspruch auf Hilfe-
leistungen in diesem Bereich (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom
1. Januar 2015).

— Ausiibung einer gemeinniitzigen oder ehrenamtlichen Titigkeit: Es besteht
kein Hilfebedarf, wenn die versicherte Person diese Tatigkeiten in einer
Institution erbringt, in der sie auch selbst betreut wird. Zudem muss das
Engagement regelmaéssig sein und die versicherte Person muss einen Teil
der Tatigkeit selbststindig erbringen kénnen. Gemeinniitzig ist eine Ta-
tigkeit dann, wenn sie der Offentlichkeit dient und unbezahlt geschieht
(Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).

—  Berufliche Aus- und Weiterbildung: Eine Bedingung zur Anrechnung von
Hilfebedarf in diesem Bereich ist, dass die Bildungsstatte integrativ und
allgemeinzuganglich ist. Aus- und Weiterbildungen in betreuten Werk-
statten, die bereits subventioniert werden, berechtigen zu keinem Hilfe-
bedarf. Die Bildung muss in direktem Zusammenhang mit dem aktuellen
Beruf oder einer zukiinftigen Tatigkeit mit sicherer Aussicht auf eine An-
stellung stehen. Ausbildungen im Bereich Hobbys und Freizeit fallen
nicht unter diese Kategorie. Der Besuch einer obligatorischen Schule
(Primarschule und Sekundarstufe II) fallt ebenfalls nicht unter diese Ka-
tegorie und berechtigt zu keinem Hilfebedarf (Kreisschreiben iiber den As-
sistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).

—  Ausiibung einer Erwerbstitigkeit auf dem requliren Arbeitsmarkt: Tatigkeiten,
die nicht in der Institution fiir Behinderte stattfinden, in der die Person
betreut wird, berechtigen zu Hilfebedarf. Bezieht die versicherte Person
berufliche Eingliederungsmassnahmen der Invalidenversicherung, so
werden diese angerechnet. Als Assistenzperson kommen zum Beispiel
Arbeitskollegen in Frage, nicht aber der Arbeitgeber. Zudem muss die
tatsdachlich geleistete Arbeit hoher sein als der benétigte Hilfebedarf
(Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).

—  Uberwachung wihrend des Tages: Wurde bei der Abklarung zur Hilflo-
senentschddigung ein Bedarf an Uberwachung anerkannt, so gilt dies
auch fiir den Assistenzbeitrag. Es diirfen aber nur solche Uberwa-

chungstétigkeiten angerechnet werden, die nicht schon in anderen Berei-
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chen abgedeckt werden. Reine Prisenzzeiten oder passive Uberwa-
chungszeiten fallen nicht unter diese Kategorie. Die Uberwachung muss
eine aktive Tatigkeit sein. Uberwachung wird in der Schweizer Gesetzge-
bung folgendermassen definiert:
,Der Begriff der dauernden personlichen Uberwachung bezieht sich nicht auf die
alltdglichen Lebensverrichtungen. Vielmehr ist darunter eine Hilfeleistung zu ver-
stehen, welche infolge des physischen und/oder psychischen Gesundheitszustandes

der Person wegen geistiger Absenzen nétig ist.” (Kreisschreiben iiber den Assistenzbei-
trag vom 1. Januar 2015, S. 52)

Nachtdienst: Mit einem &rztlichen Zeugnis kann auch ein Hilfebedarf fiir
die Nacht angerechnet werden. Der Nachtdienst ist jedoch nur dann
zwingend notwendig, wenn sich ohne diese Hilfe der Gesundheitszu-
stand tiber langere Zeit verschlechtern wiirde oder sogar ein akut lebens-
bedrohlicher Zustand die Folge ware. Auf die Toilette gehen in der Nacht
ist kein zwingender Grund fiir Nachtdienst; es wird von der versicherten
Person erwartet, dass sie vor der Nacht nicht unnétig Fliissigkeit zu sich
nimmt. Der betreuende Arzt kann jedoch gesundheitliche Griinde fiir ei-
nen nachtlichen Toilettengang anbringen, was einen Nachtdienst recht-
fertigen wiirde (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).
Akute Phasen: Fiir Personen mit einer geringen Hilflosenentschadigung
besteht die Mdoglichkeit, neben ihrem normalen Hilfebedarf zusatzliche
Stunden fiir akute Phasen zu beantragen. Wenn beispielsweise ein Schub
bei Multipler Sklerose oder eine depressive Phase vorliegt, kann fiir
hochstens drei Monate durch arztliche Bescheinigung zusatzlicher Hilfe-
bedarf angemeldet werden (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1.
Januar 2015).

Grundpflege im Rahmen des Krankenversicherungsgesetzes: Bis zur Einfiih-
rung des Assistenzbeitrags wurde die Grundpflege iiber die Krankenver-
sicherung der versicherten Person abgegolten und von einem kassenan-
erkannten Leistungserbringer (zum Beispiel Spitex) erbracht. Als Spitex
wird in der Schweiz die spitalexterne Pflege beschrieben. Sie ist regional
organisiert und die von der Spitex erbrachten Pflegeleistungen werden
durch die Krankenkassen iibernommen. Mit der Einfithrung des Assis-
tenzbeitrags haben Assistenznehmer die Mboglichkeit, zwischen der
Grundpflege iiber die Krankenkasse oder innerhalb des Assistenzbeitrags

zu wihlen. Bei der Abrechnung tiber die Krankenkassen wiirden sie wei-
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terhin diese Stunden beispielsweise von der Spitex erhalten. Beziehen sie
die Grundpflege innerhalb des Assistenzbeitrags, so fillt die Zustandig-
keit an die Invalidenversicherung. Bezieht ein Assistenznehmer die Leis-
tungen der Grundpflege von einem kassenanerkannten Leistungserbrin-
ger, so werden die entsprechenden Stunden vom Assistenzbeitrag abge-
zogen. Dabei spielt es keine Rolle, ob die Kosten von der Krankenkasse
erstattet werden oder der Assistenznehmer die Kosten selbst tragt (Kreis-
schreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).
In all diesen Bereichen kénnen Betroffene je nach Einstufung des Hilfebedarfs
Unterstiitzung in Minutenwerten erhalten. Zusammengerechnet auf ein Jahr
ergibt sich daraus der Assistenzbeitrag, der ihnen fiir individuell genutzte
Leistungen zur Verfiigung steht. Damit wird deutlich, dass die Berechnung
des Hilfebedarfs fiir das selbstbestimmte Leben eine wichtige Grundlage
darstellt. Mit der Bedarfsermittlung steht und féllt die Moglichkeit, das Leben
so zu fiithren, wie man es gern mochte. Aus diesem Grund werden im nachs-
ten Kapitel einige Grundlagen dargelegt, die es zu beachten gilt, wenn man
sich der Thematik der Bedarfsermittlung zuwendet. Ebenso wird die Ent-
wicklung der Bedarfsermittlung in der Schweiz aufgerollt und kritisch be-
leuchtet.

3.2 Die Bedarfsmessung

Wie aus den vorigen Kapiteln ersichtlich wird, bildet eine gute Bedarfsmes-
sung die Grundlage fiir eine optimale Umsetzung der Leistungen, die einen
Hilfebedarf decken sollen. Die Bedeutung des Begriffes und die korrekte
Umsetzung der Messung sind somit fiir das Gelingen von Personlicher Assis-
tenz von zentraler Bedeutung. Als Ziel des Assistenzbeitrags ist in der
Schweiz die Selbstbestimmung definiert; fiir das Personliche Budget in
Deutschland ist es die Teilhabe. Beide Ziele sind fiir Menschen mit einer Be-
hinderung oft nur mit Unterstiitzung in unterschiedlicher Auspriagung er-
reichbar. Die Notwendigkeit einer guten Bedarfsermittlung zeigt sich deshalb
umso mehr, je stirker die Person mit Behinderung von den Leistungen ab-
héngig ist, denn sie ist auf gut kalkulierte Unterstiitzungsleistungen angewie-
sen, damit ihre Bediirfnisse befriedigt werden kénnen. Und um Zufriedenheit
zu erreichen, sollten sich professionelle Dienstleistungen an den konkreten
Bediirfnissen ihrer Klienten ausrichten (Oberholzer, 2010). Wenn das Ergeb-



Assistenz als staatliche Leistung 75

nis der Bedarfsmessung die effektiven Bediirfnisse des Menschen mit Behin-
derung deckt, dann kann auch die individuelle Zufriedenheit gesteigert wer-
den. Manchmal ergibt die operationalisierte Berechnung des Hilfebedarfs
allerdings etwas anderes als von der betroffenen Person erwartet. Diese man-
gelnde Passung zwischen den individuellen Bediirfnissen und den techni-
schen Bedarfsmessungen sah auch Iris Beck (2002) als Anlass dafiir, die zent-
ralen Begriffe im Rahmen der Bedarfsmessung zu beleuchten. Wie der aktuell
herausgegebene Sammelband Teilhabebedarfe von Menschen mit Behinderungen
von Schifers & Wansing (2016) zeigt, nimmt sich die wissenschaftliche Dis-
kussion inzwischen dieser Problematik gezielt an. Die Beitrdge der erwéhnten
Publikation bilden die Ideen des Workshops Teilhabebedarfe im interdiszipling-
ren Diskurs ab, den die Arbeitsgruppe Teilhabeforschung des Forschungsver-
bunds fiir Sozialrecht und Sozialpolitik der Hochschule Fulda und Universi-
tat Kassel 2014 veranstaltete.

3.2.1 Bedlrfnis und Bedarf

,Bediirfnisse sind ndhere Bestimmungen notwendiger und erstrebenswerter
Lebensinhalte” (Meyer-Abich, 1979, S. 19). Im Gegensatz zum Bedarf, der sich
in einer zeitlich konkreten Situation abbildet, ist der Begriff des Bediirfnisses
allgemeiner. Meyer-Abich spricht hier von Lebensinhalten und meint damit
die Gesamtheit aller Erlebnisse und Téatigkeiten, die ein Mensch im Laufe
seines Lebens alleine oder gemeinsam mit anderen Menschen erfdhrt oder tut
(Meyer-Abich, 1979). All das kann nach Kategorien von Grundbediirfnissen
geordnet werden. Eine Moglichkeit der Ordnung ist die in der Theorie der
Motivation von Abraham Maslow urspriinglich hierarchisch dargestellte
Abfolge von Grundbediirfnissen (Maslow, 2005). Die hierarchische Abfolge
weist darauf hin, dass immer zuerst das grundlegendere Bediirfnis befriedigt
werden muss, bevor sich das Individuum einem héher angeordneten Bedirf-
nis widmen kann. Sie hat aber auch Kritik erfahren: Denn einzelne Bediirfnis-
se konnen auch simultan bestehen und gleichzeitig befriedigt werden. Die
hierarchische Abfolge der Grundbediirfnisse nach Maslow sieht wie folgt aus:
— Die physiologischen Bediirfnisse

—  Die Sicherheitsbediirfnisse

—  Die Bediirfnisse nach Zugehorigkeit und Liebe

—  Die Bediirfnisse nach Achtung

—  Die Bediirfnisse nach Selbstverwirklichung
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Maslow geht davon aus, dass diese Grundbediirfnisse bei allen Menschen
gelten. Allerdings kann die Ausprdgung je nach kultureller Zugehorigkeit
oder Lebenssituation, nach Alter oder biografischen Erfahrungen variieren
(Hamel, Bauer, Mosiek-Urbahn & Windisch, 2000). So haben auch Menschen
mit Behinderungen keine anderen, besonderen Bediirfnisse. Ihre Behinderung
bedeutet lediglich, dass sie fiir die Befriedigung dieser Bediirfnisse auf Unter-
stiitzung angewiesen sind und dass es eben diesen Prozess der erschwerten
Bediirfnisbefriedigung mit angemessenen Assistenzleistungen zu ermogli-
chen gilt (Beck, 2002). Empfindet ein Mensch nun einen Mangel an irgendet-
was (korperlich, sozial etc.) und bewertet dieser Mensch dieses Etwas in ei-
nem bestimmten Moment als notwendig und erstrebenswert, so dussert sich
das in einem konkreten Bedarf (Meyer-Abich, 1979; Beck, 2002). , Ein konkre-
ter Bedarf hat Bediirfnisse zugrunde” (Beck, 2002, S.40). Die Bediirfnisse
allerdings sind oft nicht direkt zuganglich, weder der betroffenen Person
selbst noch den Aussenstehenden, die fiir deren Messung zustindig sind.
Aber auch die Feststellung eines Bedarfs kann nicht ohne die Bertiicksichti-
gung der sozialen Dimensionen erfolgen. Denn die Bewertung des erstre-
benswerten Inhaltes kann nach Ort und Zeit variieren. Zudem ist ein Bedarf
immer etwas subjektiv Empfundenes und darf deshalb auf keinen Fall ohne
das Individuum festgestellt werden (Beck, 2002). Ersichtlich wird dieser Um-
stand in der aktuellen Lebensqualititsforschung, bei der die Lebensqualitit
eines Menschen als ein Konstrukt beschrieben wird. Die objektiven Lebens-
bedingungen, die subjektive Zufriedenheit sowie die personlichen Werte und
Erwartungen spielen zusammen und ergeben durch einen subjektiven Bewer-
tungsprozess die Lebensqualitdt eines Menschen (Oberholzer, 2010). Aller-
dings ist davon auszugehen, dass bei dhnlichen Lebensumstédnden einer Ge-
sellschaft auch dhnliche Bediirfnisse vorhanden sind (Beck, 2002). In diesem
Fall konnte man von Bedarfslagen sprechen. In der Lebensqualitdtsforschung
haben sich beispielsweise Kerndoménen herausgebildet, die wissenschaftli-
che Ergebnisse iiber Lebensinhalte widerspiegeln. In einer Analyse zahlrei-
cher Studien (Schalock, 2004) wurden 125 Indikatoren zusammengetragen,
die in acht Kerndoménen zusammengefasst werden konnen (vgl. beispiels-
weise Beck, 2002 oder Oberholzer, 2010):

—  Zwischenmenschliche Beziehungen: Interaktionen, Beziehungen, Unterstiit-

zung
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—  Soziale Inklusion: Partizipation an der Gesellschaft, Rolleniibernahme,
soziale Unterstiitzung

—  Personliche Entwicklung: Ausbildung, persdnliche Kompetenzen, Leis-
tungsfahigkeit

—  Physisches Wohlergehen: Gesundheit, Aktivitidt, Erholung

—  Selbstbestimmung (Autonomie): Wahl- und Mitbestimmungsrechte, person-
liche Ziele und Werte

—  Materielles Wohlergehen: finanzielle Lage, Beschaftigung, Unterkunft

—  Emotionales Wohlergehen: Zufriedenheit, Selbstkonzept, Abwesenheit von
Stress

—  Rechte: Personlichkeitsrechte, Sozialrechte

Diese Dimensionen zeigen dhnliche Bereiche, wie sie auch in unterschiedli-

chen Bedarfsmessungsinstrumenten zu finden sind, die im néchsten Kapitel

dargestellt werden. Diese Ubereinstimmung veranschaulicht den Konsens

iiber die Lebensbereiche, die es zu beachten gilt, wenn man beispielsweise

den Hilfebedarf von Personen messen mochte. Rechtfertigt dieser Konsens

aber bereits eine Standardisierung der Bedarfslagen und damit eine standar-

disierte Bedarfsmessung? Dieser Frage soll im folgenden Abschnitt nachge-

gangen werden.

3.2.2 Unterstiitzungsbedarf und dessen Messung

Als Hilfe oder Unterstiitzung kann diejenige Handlung bezeichnet werden,
die eine Einschrankung oder Notlage einer Person ausgleicht (Beck, 2002).
Die Hilfe ist somit auf eine Interaktion bezogen. Grob kann man Hilfe in zwei
Kategorien unterteilen: Die informelle Hilfe beruht auf Sozialbeziehungen,
beispielsweise der Zugehdrigkeit zu einer Familie oder einer anderen Grup-
pe. Dieses soziale Kapital (Bourdieu, 1983) ermoglicht es, mittels Austausch-
verhédltnissen oder Aushandlungen Hilfe zu leisten und zu erhalten und so-
mit Stabilitdt herzustellen. Die formelle Hilfe hingegen wird durch den Staat
organisiert. Sie beruht in einer modernisierten Gesellschaft nicht mehr auf
normativen Motiven oder auf Sozialbeziehungen. Diese Organisation von
Hilfe kann auch als Rationalisierung von Hilfe bezeichnet werden (Baum-
gartner, 2002). Hilfe ist somit keine Sache, die dem Individuum anhaftet,
sondern eine Leistung, die von aussen erbracht wird, und zwar in einer Not-
lage, um diese zu beheben. Somit kann es keinen individuellen Hilfebedarf
geben, sondern nur ,(a) eine individuelle Notlage als ganz spezifische Be-
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darfslage, (b) eine individuelle Angewiesenheit oder Abhangigkeit von be-
stimmten Leistungen zur Behebung dieser Notlage und (c) die Leistungen
selbst (Hilfe)” (Beck, 2002, S. 46 £.). Hilfe als Leistung erfolgt in den meisten
Féllen einseitig und ist in professionellen Settings asymmetrisch angelegt, da
die eine Person einen Hilfebedarf hat und die professionelle Person iiber die
Ressourcen verfiigt, diesen Bedarf zu decken. Der Prozess, der einer Hilfeleis-
tung zugrundeliegt, kann als Bedarfsausgleich bezeichnet werden. So dient
die Hilfe dazu, gleiche Chancen herzustellen. Das Konzept der Personlichen
Assistenz hat den Anspruch, die Hilfe individuell auf den Bedarf der Assis-
tenzbeziehenden auszurichten. Eine Operationalisierung der Messung von
Hilfebedarf birgt jedoch die Gefahr, diese individuelle Ausrichtung zu ver-
nachldssigen. Wiirde man aber danach fragen, was jeder einzelne Mensch mit
Behinderung in individuellen Notlagen bendtigt, fithrt dies schnell zu einer
unbewaltigbaren Masse an Informationen fiir die Bemessung und Berechnung
der Unterstiitzung. Es liegt auf der Hand, dass man versucht, diese Auspra-
gungen von Hilfebedarf auszudifferenzieren. Dies endet allerdings wiederum
auf einer standardisierten Ebene, auf der keine Aussagen mehr {iber die indi-
viduellen Bediirfnisse moglich sind (Beck, 2002). Im Bericht zur Abklarung
des Assistenzbedarfs (ein Teilprojekt des Pilotversuchs Assistenzbudget, der
in der Schweiz von 2006 bis 2008 stattfand), halten die Autoren im Fazit fest:
,Die inhaltliche und chronometrische Erfassung und Aufschliisselung eines Lebens
und selbst vermeintlich einfacher Lebenssituationen, die alle immer irgendwie zu-
sammenhédngen, in einem analytisch gegliederten Instrument, ist allenfalls ein wis-

senschaftliches Projekt, aber in der Praxis nicht zu leisten.” (Latzel & Andermatt,
2007, S. VI)

Zudem birgt eine Ausrichtung der Bedarfsmessung an den individuellen
Bedtirfnissen der betroffenen Personen Risiken in zweierlei Hinsicht. Nach
Beck bestehen diese einerseits auf Seiten der Betroffenen, die sich einer tota-
len Erhebung ihrer Bediirfnisse kaum mehr entziehen konnen, weil der An-
spruch entstehen konnte, simtliche Aspekte aller Lebenslagen zu erheben.
Die Ausrichtung einer Bedarfsmessung an den individuellen Bediirfnissen ist
fiir sie aber auch deshalb riskant, weil sie sich erhoffen konnten, dass alle
Bediirfnisse durch professionelle Hilfen befriedigt werden, obwohl dies unter
Umstanden nicht immer moglich ist (Beck, 2002). Andererseits besteht durch
eine Ausrichtung an den individuellen Bediirfnissen von Menschen mit Be-

hinderung auch eine Gefahr fiir den Sozialstaat. Die Institutionen innerhalb



Assistenz als staatliche Leistung 79

eines Systems haben, wie in Kapitel 2.1 erwdhnt, die Aufgabe, die einzelnen
Akteure mit stabilen Mustern fiir das Zusammenleben und Handeln zu leiten.
Anderungen in einem System haben somit immer kurzfristig Instabilititen
zur Folge. Durch die Umorientierung der Bedarfsmessung beispielsweise an
die individuellen Bediirfnisse geht das System der Sozialhilfe das Risiko ein,
mit neuartigen Problemartikulationen iiberflutet zu werden, die wiederum
die Systemstabilitdt gefahrden konnten (vgl. dazu beispielsweise Merten &
Olk, 1992 oder auch Baumgartner, 2002). Doch betrachtet man das aktuelle
System der Sozialhilfe (oder wie es noch bis zur Neuorientierung des profes-
sionellen Handelns in Richtung assistierende Unterstiitzung war und bis zur
vollstindigen Anderung zur Subjektorientierung immer noch ist), ist es ein
System der paternalistischen Hilfe, die durch diskrete Gewaltausiibung zu
Unterdriickung und zu noch mehr Krankheit fithren kann. Macht ein solches
System Menschen krank, so besteht dringender Handlungsbedarf. Das Sys-
tem muss gedndert werden. Solche Irritationen fithren unter Umstdnden bei
einem System vorerst zur Instabilitdt, die dann aufgrund des Strebens nach
einem Zustand des Gleichgewichts eine Verdnderung des Systems bewirken
kann (Luhmann, 2009). Somit ist eine voriibergehende Instabilitdt eines Sys-
tems nicht negativ zu bewerten, denn das Potenzial seiner Entwicklungsmog-
lichkeiten fallt starker ins Gewicht.

In der Regel werden zur Bestimmung des Hilfebedarfs standardisierte Frage-
bogen ausgefiillt. Solche Bedarfsmessungsinstrumente gibt es zahlreiche fiir
unterschiedliche Anwendungsgebiete. Im Kontext der Personlichen Assistenz
werden meistens dieselben Bereiche beleuchtet. In Deutschland sind diese
eher an den Kategorien Aktivitdt und Partizipation der ICF ausgerichtet. Zur
Veranschaulichung bietet die Tabelle 5 auf Seite 80 einen Vergleich {iber die
Lebensbereiche, wie sie einerseits in der ICF unter Aktivitdten und Partizipa-
tion gebraucht werden und andererseits in den Bedarfsmessungsinstrumen-
ten in Deutschland® und bei den Instrumenten der Schweiz® Anwendung

@

Diese Unterstiitzungsbereiche aus Deutschland sind eine Zusammenfassung aus
verschiedenen Instrumenten. Sie ist entnommen aus Baumgartner et al. (2007, S. 49).
Drei Beispiele von Bedarfsmessungsinstrumenten, die ebenfalls auf der ICF beruhen,
finden sich auch in Grampp, Jackstell und Wobke (2013, 84 ff.).

Diese Bereiche sind eine Zusammenfassung diverser Selbstdeklarationen aus den
Kantonen Basel-Land und Bern und entsprechen teilweise den Lebensbereichen, wie
sie fiir den Assistenzbeitrag vorgesehen sind (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag
vom 1. Januar 2015, S. 37 ff.). Die ,offiziellen’ Lebensbereiche sind kursiv dargestellt.

o
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finden. Einzelne Bereiche iiberschneiden sich, doch ist ersichtlich, dass sich
die Bedarfsmessung in der Schweiz nicht so stark an die Kategorien der ICF

anlehnt wie diejenigen in Deutschland.

Tabelle 5:

Lebensbereiche der Bedarfsmessung

ICF Aktivitaten und
Partizipation

Deutschland

Schweiz

Lernen und Wissens-
anwendung

Ausbildung, Arbeit und
Beschaftigung

Berufliche Aus- und Wei-
terbildung, Arbeit, Arbeit
und Beschéftigung, Er-
werbstétigkeit auf dem
reguldren Arbeitsmarkt

Allgemeine Aufgaben
und Anforderungen

Kommunikation

Kommunikation und Ori-
entierung

Mobilitat

Mobilitat

Selbstversorgung

Individuelle Basisversor-
gung, Selbstsorge

Alltdgliche Lebensverrich-
tungen

Hausliches Leben

Alltagliche Lebensfiihrung,
Wohnen

Haushaltsfiihrung

Interpersonelle Interak-
tionen und Beziehungen

Soziale Beziehungen

Bedeutende Lebensbe-
reiche

Gemeinschafts-, sozia-
les und staatsbirgerli-
ches Leben

Teilhabe am kulturellen
und gesellschaftlichen
Leben, Freizeit

Gesellschaftliche Teilha-
be und Freizeitgestaltung

Gesundheitsvorsorge,
Gesundheitsférderung

Medizinische Pflege und
Therapie

Emotionale und psychi-
sche Entwicklung

Erziehung und Kinderbe-
treuung

Gemeinnlitziges Enga-
gement

Uberwachung wéhrend
des Tages
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ICF Aktivitdten und Deutschland Schweiz
Partizipation

Nachtdienst

Akute Phasen bei stark
schwankendem Hilfebe-
darf

Beratung

Nach der Anmeldung zum Assistenzbeitrag, der bei der kantonalen IV-Stelle
einzureichen ist, priift die zustdndige Stelle die Anspruchsvoraussetzungen,
wie sie in Kapitel 3.1.3 ausgefithrt wurden. Sind diese erfiillt, so wird die
Anmeldung bestatigt und eine Selbstdeklaration zugestellt. Diese bildet zu-
sammen mit weiteren Arbeitsschritten die eigentliche Abklarung des Hil-
febedarfes.

Auf der Selbstdeklaration gibt die antragstellende Person neben Informatio-
nen zur Person, Wohnsituation und den weiteren Leistungserbringern fiir
samtliche Lebensbereiche die bendtigte Hilfe in Stufen an. Die Selbstdeklara-
tion zeigt allerdings keine Minutenwerte. Es gibt lediglich eine Ubersicht mit
Informationen der Stufen, und jede Tatigkeit aus den Lebensbereichen ist
kurz beschrieben. Die Tabelle 6 auf Seite 82 zeigt die fiinf Stufen der benétig-
ten Unterstiitzung, und die Tabelle 7 auf der Seite 83 bietet einen Einblick in
die Stufen inklusive Minutenwerte in den einzelnen Bereichen. Bei jedem
Lebensbereich besteht die Moglichkeit, Bemerkungen zum Hilfebedarf anzu-
bringen, beispielsweise zum Zusatzbedarf aufgrund von Spasmen oder zu
speziellen pflegerischen Massnahmen. Im Beispiel der Selbstdeklaration des
Kantons Basel-Landschaft sind noch zusétzliche Unterlagen beizulegen. Falls
sich die antragstellende Person in einer Ausbildung befindet, dann wird eine
Bestédtigung der Bildungsstatte oder des Lehrmeisters benotigt. Im Falle einer
Arbeitstatigkeit muss der Arbeitsvertrag oder eine Bestatigung fiir die selbst-
standige Téatigkeit eingereicht werden. Ebenso braucht es Bestadtigungen bei
gemeinniitzigem Engagement oder fiir die Nachtassistenz ein Arztzeugnis,
welches deren Notwendigkeit bezeugt. Wurde die Pflege bis anhin iiber die
Spitex bezogen, so sind die Abrechnungen der letzten drei Monate sowie ein
Nachweis der Krankenkasse beizulegen (sva Basel-Landschaft, 2014).
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Tabelle 6:  Stufen der benétigten Hilfe auf der Selbstdeklaration
Nach sva Basel-Landschaft (2014, S. 3)

Stufe 0: Sie sind selbststandig (mit Hilfsmitteln) und benétigen keine Hilfe

Stufe 1: Sie kdnnen fast alles selber erledigen, benétigen aber punktuell Hilfe

Stufe 2: Sie erledigen die Tatigkeit teils selber, bei mehreren sind Sie auf Hilfe
angewiesen oder bendtigen stets Anleitung und Kontrolle

Stufe 3: Sie bendtigen viel Hilfe, kdnnen aber eine kleine Eigenleistung erbrin-
gen

Stufe 4: Sie kénnen gar nichts selbststédndig tun und bendétigen bei allem um-
fassende direkte Hilfe oder standige Anleitung und Uberwachung

Zur weiteren Abklarung gehoren die Befragung der antragstellenden Person
oder deren gesetzliche Vertretung in der Privatwohnung oder im Wohnheim.
Dazu ist es zwingend notwendig, dass die antragstellende Person anwesend
ist. Besteht ein Hilfebedarf im Bereich Arbeit, so findet ebenfalls ein Gesprach
am Arbeitsplatz statt. Dabei werden Informationen zu anderen bisher bezo-
genen Hilfeleistungen eingeholt und samtliche Leistungen der IV aufgelistet.
Sémtliche erhobenen Daten werden im standardisierten Instrument zur Ab-
klarung des Hilfebedarfs (FAKT) festgehalten. Dieses Instrument stiitzt sich
teilweise auf die Erfahrungswerte aus der Abkldarung der Hilflosigkeit, auf
die Berechnung des Intensivpflegezuschlages bei Minderjahrigen sowie auf
Normwerte der Krankenkassen, bei der Ubernahme von Leistungen in den
Bereichen der alltdglichen Lebensfithrung und der Pflege (Latzel & Ander-
matt, 2007). Fiir die Abkldarung vor Ort kann das Instrument auf einem Com-
puter oder in Papierform benutzt werden. Der FAKT gilt zudem als Abkla-
rungsbericht und wird von der IV-Stelle mindestens ein Jahr in ausgedruckter

Form aufbewahrt (Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015).
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Tabelle 7:  Ubersicht der Minutenwerte nach Stufen und Bereichen
Nach Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag vom 1. Januar 2015,
S.119 £, in der Darstellung leicht modifiziert

Stufe 0 1 2 3 4
umfassend
Beid
Bei meh- e|‘ en und standig
. . meisten )
Hilfebedarf kein punktuell reren Ver- Verrichtun bei allem
richtungen on (ohne Eigen-
g leistung)

Alltagliche Lebensverrichtungen

Bandbreiten

. 0 1 bis 10 11 bis 25 26 bis 49 ab 50
Ankleiden/ ) . . ) .
Auskleiden Min./Tag Min./Tag Min./ Tag Min./Tag Min./Tag
Bandbreiten
Aufstehen/ 0 1 bis 10 11 bis 25 26 bis 49 ab 50
Absitzen/ Min./Tag Min./Tag Min./ Tag Min./Tag Min./Tag
Abliegen
Bandbreiten 0 1 bis 15 16 bis 35 36 bis 59 ab 60
Essen Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
ig:::rr_e'te" 0 fbis 15 | 16bis35 | 36 bis 59 ab 70
pflege Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag

Bandbreit
andbretten 0 1bis15 | 16bis35 | 36 bis 59 ab 60

Verricht
ernemen | \in/Tag | Min/Tag | Min/Tag | Min/Tag | Min/Tag

der Notdurft

Haushalt
Bandbreiten
Haushalts- . ) .

R 0 1 bis 3 4 bis 6 7 bis 9 ab 10
fuhrung/ Min./Tag | Min/Tag | Min./Ta Min./Ta Min./Ta
Administra- hag hag hag 71ag /189
tion
Bandbreiten 0 1 bis 20 21 bis 40 41 bis 59 ab 60
Erndhrung Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
Bandbreiten . ) .

0 1 bis 7 8 bis 15 16 bis 29 ab 30
Wohnungs- . ) . . .
Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
pflege
Bandbreiten 0 1 bis 4 5 bis 10 11 bis 19 ab 20

Einkaufen Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
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Bandbreiten 0 1 bis 2 3 bis 5 6 bis 9 ab 10
Wische Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
Stufe 0 1 2 3 4
Gesellschaftliche Teilhabe und Freizeitgestaltung
Bandbreiten 0 1 bis 15 16 bis 35 35 bis 59 ab 60
Freizeit Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
Arbeit, Gemeinniitziges Engagement, Kinderbetreuung, Aus- und Weiterbil-
dung
. 0 1 bis 30 31 bis 70 71 bis 119 ab 120
Bandbreiten ) ) . . .
Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
Uberwachung
jede Vier- permanen-
. . A telstunde te 1:1
Hilfebedarf kein punktuell stuindlich 1-4 Uber- Uberwa-
wachung chung
Zeit 0 30 60 120 240
Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag Min./Tag
Nachtprasenz
mindes-
punktuell tens 4-mal
in weni- pro Wo- mindestens | mindestens
Hilfebedarf kein gen Néch- che/ min- 1-mal jede 2 Stunden
ten destens Nacht jede Nacht
16 Nachte
pro Monat
Zeit 0 12 36 60 96
Min./Nacht | Min./Nacht | Min./Nacht | Min./Nacht | Min./Nacht
Pauschale Fr. 0.- Fr. 10.95 Fr. 32.90 Fr. 54.85 Fr. 87.80

Die Bedarfsmessung in der Schweiz ist demnach, je nach Starke der Beriick-
sichtigung der Selbstdeklaration, eher fremdgesteuert. Die antragstellende
Person hat kaum Einsicht in den Prozess der Messung, obwohl fiir die Erhe-
bung des Bedarfs personliche Gesprache am Wohnort der Personen gefiihrt
werden. Zudem bewirkt die Operationalisierung dieses Bedarfs in den oben
erwahnten Stufen eine Verallgemeinerung, die den individuellen Bediirfnis-
sen je nach Situation nicht ganz gerecht wird. In Deutschland gibt es im Bun-
desland Nordrhein-Westfalen mit der Individuellen Hilfeplanung beispiels-
weise Bestrebungen, dieser Entwicklung entgegenzuwirken. Der Land-
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schaftsverband Westfalen-Lippe hat, wie das Beispiel von Niedick (2010)
zeigt, ein Verfahren zur Individuellen Hilfeplanung entwickelt, das die Per-
son starker ins Zentrum des Geschehens riicken soll, als es an anderen Orten
meist der Fall ist. Fiir Unterstiitzungen im ambulanten Bereich (was dem
schweizerischen Assistenzbeitrag entsprechen wiirde) ist nach der iiblichen
Erfassung des Bedarfs mit standardisiertem Fragebogen und personlicher
Stellungnahme der antragstellenden Person, eine Massnahmenplanung vor-
gesehen. Dabei werden in den einzelnen Lebensbereichen kurzfristige Ziele
vereinbart, die mit bestimmten Massnahmen zu erreichen sind.

3.3 Zusammenfassung

Die Personliche Assistenz ist eine Form, behinderungsbedingte Nachteile
mittels nicht fremdbestimmender Unterstiitzung auszugleichen. In der
Schweiz ist dies mit dem Assistenzbeitrag moglich. Der Assistenzbeitrag ist
eine Leistung der schweizerischen Invalidenversicherung und damit ein Teil
einer staatlichen Sozialversicherung. Diese neue Leistung soll Menschen mit
einer Behinderung ein selbstbestimmtes Leben ermdglichen. Es handelt sich
dabei um eine Subjektfinanzierung, die sich an Menschen mit einer Hilflo-
senentschddigung der Schweizer Invalidenversicherung richtet. Der Assis-
tenzbeitrag soll Personen, die bei alltdglichen Lebensverrichtungen dauerhaft
auf Hilfe Dritter angewiesen sind, eine Moglichkeit bieten, sich die Hilfe
selbststindig zu organisieren. Die Berechnung des anerkannten Hilfebedarfs
beruht einerseits auf einer Selbstdeklaration und andererseits auf einer aus-
fiihrlichen Abklarung der IV-Stellen in den zustindigen Kantonen. Diese
operationalisierten Berechnungen entsprechen unter Umstdnden nicht den
individuellen Bediirfnissen der Personen mit Hilfebedarf. Diverse Studien zu
Lebensinhalten, bei denen die Lebensqualitdt untersucht wurde, haben dhnli-
che Lebensbereiche aufgezeigt, wie sie in der Bedarfsmessung des schweize-
rischen Assistenzbeitrags benutzt werden. Es herrscht also Konsens iiber die
zu beleuchtenden Lebensbereiche. Die Problematik der Standardisierung und
der mangelnden Passung zwischen den individuellen Bediirfnissen und den
operationalisierten Bedarfsmessungen kann hingegen nicht aufgehoben wer-
den.

In der Schweiz ist die Personliche Assistenz nur im Arbeitgebermodell mog-
lich. Die versicherte Person stellt natiirliche Personen mittels eines Arbeits-
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vertrags fiir die zu leistende Unterstiitzung ein. Dies stellt einen Unterschied
zu den Modellen in anderen europdischen Landern dar, die im folgenden
Kapitel tiber den Forschungsstand beschrieben werden.



4 Forschungsstand Assistenzmodelle

Zum Assistenzmodell wurden bereits in diversen europadischen Lindern Pi-
lotprojekte und Erprobungsmodelle durchgefiihrt, wissenschaftlich begleitet
oder evaluiert und entsprechende Schlussfolgerungen dazu formuliert. Bevor
auf die Entwicklungen diesbeziiglich in der Schweiz eingegangen wird, zeigt
das folgende Kapitel zuerst die Forschungslandschaft in Deutschland auf.

Seit 1998 wurden in den deutschen Bundesldndern unterschiedliche Modell-
projekte eingefiihrt und wissenschaftlich begleitet. Es gibt kein bundesland-
iibergreifendes Gesetz, das eine bestimmte Form von Assistenzmodellen
vorschreibt. Jedoch regelt der § 17 des Sozialgesetzbuches IX die Handha-
bung Personlicher Budgets und gibt damit zusammen mit der Budgetverord-
nung einen gewissen Rahmen. Ahnlich wie in der Schweiz hat im Jahre 2001
eine Anderung im Sozialgesetzbuch IX dazu gefiihrt, dass Leistungen zur
Eingliederung und Teilhabe nicht nur als Sachleistungen ausbezahlt werden,
sondern auch als Geldleistungen bezogen werden konnen. Im Jahre 2004
wurde schliesslich der Absatz weiter ausdefiniert und klar mit der Zielper-
spektive Selbstbestimmung beschrieben, ,den Leistungsberechtigten in eige-
ner Verantwortung ein moglichst selbstbestimmtes Leben zu ermdoglichen”
(Sozialgesetzbuch Neuntes Buch (SGB IX) Rehabilitation und Teilhabe behinderter
Menschen vom 19. Juni 2001, § 17 Abs. 2 Satz 1). Bereits mit der Anderung auf
Gesetzesebene wurde festgehalten, dass dieser neue Ansatz der Personlichen
Budgets in unterschiedlichen Modellen erprobt werden sollte (Sozialgesetz-
buch Neuntes Buch (SGB IX) Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen
vom 19. Juni 2001, § 17 Abs. 6).

4.1 Die Entwicklung in Deutschland

4.1.1 TrégerlUbergreifendes Personliches Budget

Das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales hat 2004 (nach Inkrafttreten
der Budgetverordnung) die Modellerprobung des trageriibergreifenden An-
satzes Personlicher Budgets ausgeschrieben. Ein Forschungsverbund wurde
schliesslich mit der wissenschaftlichen Begleitung beauftragt, die von Okto-
ber 2004 bis Juni 2007 dauerte (Metzler et al., 2007). Das Projekt umfasste acht
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Regionen: Bayern, Berlin, Hessen, Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz,
Sachsen-Anhalt, Schleswig-Holstein und Thiiringen. Das Ziel der Begleitfor-
schung war es, forderliche und hinderliche Bedingungen fiir das Personliche
Budget zu identifizieren. Daraus sollten dann praxisnahe Handlungsempfeh-
lungen abgeleitet werden. Die folgende Tabelle 8 gibt einen Uberblick der
Untersuchungsbereiche, wie sie fiir die wissenschaftliche Begleitforschung
gewahlt wurden.

Tabelle 8:  Untersuchungsbereiche der wissenschaftlichen Begleitforschung
Nach Metzler et al. (2007, S. 39)

Erhebung/Diskussion von Wirkungen | Dokumentation/Beratung in den

auf den Ebenen: Kernprozessen:

Individuum und soziales Umfeld Zugang zum Persénlichen Budget

Leistungstréager, Administration Antragsverfahren

Dienstleistungsstrukturen Bedarfsfeststellung
Budgetbemessung

Zielvereinbarung
Qualitatssicherung

Um die Forschungsfragen aus den in Tabelle 8 dargestellten Bereichen zu
beantworten, wurde einerseits eine Dokumentenanalyse (N=958) der Antrége,
Bewilligungen und Zielvereinbarungen durchgefiihrt. Zudem wurden Inter-
views (personlich, schriftlich und telefonisch) mit Budgetnehmern und
Budgetnehmerinnen (N=196 in der Erstbefragung und N=84 in der Zweitbe-
fragung) sowie mit Leistungstragern (N=14) gefiihrt. Ergdnzend wurden Fra-
gebdgen von Leistungsanbietern (N=99) und gesetzlichen Vertretern (N=33)
ausgewertet. Die Ergebnisse aus dieser umfassenden wissenschaftlichen Be-
gleitforschung sind detailliert im Abschlussbericht (Metzler et al., 2007) nach-
zulesen. Auf einzelne mochte ich kurz eingehen.

Der Zugang zum Personlichen Budget zeigt sich unter anderem in der Anzahl
bewilligter Budgets sowie durch den Personenkreis der Budgetnehmer und
Budgetnehmerinnen. Bis zum Ende des Projektzeitraumes von drei Jahren
wurden in den acht Modellregionen 494 Personliche Budgets bewilligt (Metz-
ler et al.,, 2007, S.78). Zum Datenkorpus hinzu kamen 353 ausserhalb der

Modellregionen bewilligte Budgets. Die Autoren deuten diese Anzahl als eine
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gute Durchdringung des Modells, wobei die Entwicklung anfangs eher zoger-
lich lief. Erst im letzten Jahr der Untersuchung verdreifachte sich die Anzahl
der Bewilligungen von Personlichen Budgets. Beziiglich des Personenkreises
stellt die Forschungsgruppe fest, dass es drei grosse Gruppen hinsichtlich der
Art der Behinderung gibt: Menschen mit psychischer Erkrankung machen mit
42 % die grosste Gruppe der Budgetnehmerinnen und Budgetnehmer aus,
gefolgt von Menschen mit einer geistigen Behinderung (31 %) und Menschen
mit einer Korperbehinderung (19 %). 7 % bilden eine Restgruppe mit bei-
spielsweise Sinnesbeeintrachtigungen oder chronischen Organerkrankungen.
Beinahe alle Budgetnehmerinnen und Budgetnehmer haben einen amtlich
ausgewiesenen schweren Behinderungsgrad (iiber 50), wobei jedoch 72 %
keinen Pflegebedarf haben. Unter zusédtzlicher Beriicksichtigung von Wohn-
form (alleine, Wohnheim, Familie), Geschlecht und Alter zeigt sich ein eher
offener Ansatz beziiglich der Adressatengruppe. Die Auswahl der bezugsbe-
rechtigten Personen ist demnach nicht sehr restriktiv. Die Regelungen auf
Gesetzesebene und der Verordnung schliessen geméss den Autoren keine
Personenkreise aus und verunmoglichen auch nicht den Zugang zum Person-
lichen Budget. Es zeigt sich jedoch, dass eine gute Beratung und Unterstiit-
zung im Umgang mit dem Personlichen Budget, insbesondere zu Beginn des
Prozesses, den Zugang zum Personlichen Budget erleichtern kann (Metzler et
al., 2007).

Potenzial und Praxis des Personlichen Budgets

Thomas Meyer (2011) ging mit demselben Datenmaterial aus der Befragung
der Budgetnehmer und Budgetnehmerinnen von Februar 2006 bis Mai 2007
der Frage nach den Motiven, Erwartungen und Nutzung des Persdnlichen
Budgets nach. Er wollte wissen, aus welchem Grund und mit welchen Erwar-
tungen sich ein Mensch mit Behinderung fiir das Personliche Budget ent-
scheidet und wofiir er dieses schliesslich verwendet. Seine Resultate zeigen,
dass sich die erwarteten, aus der Literatur und Erfahrung abgeleiteten theore-
tischen Begriindungen fiir die Inanspruchnahme eines Persoénlichen Budgets
nicht direkt mit den effektiven im Projekt erhobenen Beweggriinden zur
Budgetnutzung decken. Die Tabelle 9 auf Seite 90 zeigt einen Uberblick der
erwarteten und der effektiven Beweggriinde, die in schriftlichen, telefoni-
schen und personlichen Befragungen erhoben wurden.
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Tabelle 9:  Theoretisch erwartete und effektive Beweggriinde zur Budget-
nutzung
Nach Meyer (2011, S. 67-101, 195 {.)
Theoretische Erwartungen an | Effektive Beweggriinde zur
das Personliche Budget Budgetbenutzung
Normativ- Selbstbestimmung statt Fremd- | spielt eher eine untergeordnete

ethische Ebene

bestimmung

Rolle

Selbststandigkeit statt Abhan-
gigkeit

selbststandige Lebensfiihrung
hat besonderes Gewicht

Assistenz statt Betreuung

Flexibilitdt im Umgang mit den
Leistungen ist besonders wich-
tig

Professions-
theoretisch-
fachliche Ebene

Normalisierung statt Separation

Unabhangigkeit von Institutio-
nen (Deinstitutionalisierung)

Inklusion statt Exklusion

Verbesserung der Teilhabemdg-
lichkeiten

Realisierung individueller L6-
sungen und Lebensplane

Sozialpolitische
Ebene

Ambulant vor stationar

verstarkte Umsetzung, jedoch
nicht totale Aufhebung

Kunde statt Hilfeempféanger

kritisch-rationaler Kunde auf
dem Markt sozialer Dienstleis-
tungen weniger bestatigt

gewachsenes Vertrauensver-
héltnis zu friheren Betreuern,
die sie nun einstellen kénnen

Aus allen Daten zu den Hintergriinden und Motiven der Nutzer (N=193)
erstellte Meyer (2011) anschliessend eine Typologie der Budgetnutzung. Da-
bei unterscheidet er vier verschiedene Typen von Nutzern:

—  Typus 1: Selbststandige Lebensfithrung in sicherem Rahmen (n=72): Dies
ist die grosste Gruppe mit 37 %, was zeigt, dass das Personliche Budget
dazu beitragen kann, Verselbststandigungsprozesse zu unterstiitzen oder
eine selbststindige Lebensweise zu erhalten — jedoch nur, wenn die
Budgetnehmer sich in ,sicheren’ Strukturen bewegen konnen.
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Typus 2: Individuelle Gestaltung von Teilhabe und Aktivitdt (n=47): Dies
ist mit 24 % die zweitgrosste Gruppe. Meyer stell dazu die Hypothese
auf, dass das Personliche Budget optimale Voraussetzungen fiir indivi-
duelle Formen der Unterstiitzung bietet, welche die Teilhabechancen
verbessern. Ein individueller Lebensstil kann umgesetzt werden.

Typus 3: Emanzipation durch erweiterte Spielrdume (n=46), eine mit 24 %
ebenso grosse Gruppe. Das Personliche Budget ermdglicht einen selbst-
bestimmten Umgang mit den Leistungen sowie Unabhéngigkeit gegen-
iiber den Leistungserbringern.

Typus 4: Pragmatische Nutzung des Personlichen Budgets (n=19): Dies ist
mit 15 % die kleinste Gruppe der Nutzer. Hier erfiillt das Personliche
Budget nur den Zweck, Restriktionen oder Nachteilen des bisherigen
Leistungssystems aus dem Weg zu gehen.

Hinzu kommt eine Restkategorie von n=9, die auf Initiative Dritter hin
das Personliche Budget beantragten.

Meyer (2011) beschreibt anschliessend fiinf Schlussfolgerungen fiir die Praxis,

die er auf Basis seiner empirischen Erkenntnisse folgendermassen darstellt:

Planungssicherheit und Stabilitit gewdhrleisten: Rigide Budgetanpassungen
sollten vermieden werden. Insbesondere fiir Typus 1 ist die Planung und
damit die finanzielle Sicherheit grundlegend. In seltenen Féllen kann sich
der Unterstiitzungsbedarf dndern und beispielsweise hoher werden.
Dann ist auch eine Anpassung der Leistung sinnvoll.

Beratung und Unterstiitzung in die Budgetgestaltung einbeziehen: Budgetas-
sistenz sollte ein elementarer Bestandteil des Personlichen Budgets sein.
Dabei ist insbesondere auf die Beratung im Vorfeld hinzuweisen. Ein Be-
darf an Unterstiitzung entsteht nicht erst mit der Bewilligung des Bud-
gets. Es braucht teilweise verstarkt Informationen oder Hilfestellungen
bei der Beantragung oder Entscheidung, einen Antrag zu stellen. Doch
auch nach der Bewilligung bleibt in der Regel ein Bedarf an Unterstiit-
zung bestehen. Dabei spielen die Fahigkeiten rund um die Verwaltungs-
aufgaben, die ein solch selbstbestimmtes Leben mit sich bringt, eine Rol-
le.

Individuelle Wege unterstiitzen: Eigene Ideen sollten zugelassen und
Zweckbindungen umgangen werden. Das Personliche Budget kann sich
positiv auf die Lebensqualitat auswirken, ,, wenn die Budgetnutzung den
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individuellen Bediirfnissen und Interessen des Budgetnehmenden ent-
spricht” (Schéfers, 2006, S. 79 zit. nach Meyer, 2011, S. 449). Dies trifft be-
sonders auf den zweiten Typus zu, der sich an individuellen Lésungen
ausrichtet. Meyer schldagt deshalb vor, die Verwendungszwecke mog-
lichst offen zu lassen.

—  Selbstbestimmung und Unabhingigkeit fordern: Mehrbedarf und Lernfelder
sollten zugelassen werden. Ein selbstbestimmtes Leben kann auch Unter-
stiitzungsbedarf generieren. Oft konnen sich ,Menschen mit kognitiv-
kommunikativen Einschrankungen” (Meyer, 2011, S. 450) leichter in ei-
nem Arbeitgebermodell zurechtfinden, wenn sie den dazu bendtigten
Mehrbedarf durch das Budget abdecken konnen. Dabei ist es auch wich-
tig, dass die Beantragung und die Verwaltung des Budgets von Drittper-
sonen durchgefiihrt werden konnen. Denn ein Personliches Budget sollte
jedem Interessenten zugénglich sein, unabhéingig von seinen Fahigkeiten.

, ,Budgetfihigkeit’ ist keine Eigenschaft eines Individuums, sondern abhingig von
Art und Ausmafl der erforderlichen Unterstiitzungsleistungen. Die Frage ist des-
halb nicht, ob jemand seine Hilfe mit einem Persénlichen Budget organisieren kann

oder nicht, sondern welche Bedingungen und Unterstiitzungsleistungen dafiir not-
wendig sind.” (Wansing, Holscher & Wacker, 2004, S. 326)

—  Pragmatismus erkennen und akzeptieren: Sachleistungen sollten flexibilisiert
sowie Wiinsche und Wahlrecht ernst genommen werden. Der Typus 4
zeigt, dass das bisherige System der Sachleistungen zu wenig flexibel
ausgestaltet ist, um individuelle pragmatische Lésungen zu organisieren.
Aus diesem Grund beantragt der Typus 4 das Personliche Budget. Nach
Meyer wire eine Flexibilisierung des Sachleistungssystems ebenso dien-
lich wie die Moglichkeit, das Persénliche Budget pragmatisch flexibel zu
nutzen. Er sieht im Personlichen Budget keine vo6llig neue Leistung, son-
dern lediglich eine neue Form der Leistung. Sie ist aber als Alternative zu
den bisher bestehenden zu verstehen und erweitert damit die Gestal-
tungsspielraume ihrer Benutzer (Meyer, 2011).

4.1.2 Personenbezogene Unterstitzung und Lebensqualitéat

Ein weiteres Beispiel fiir die Untersuchung des Personlichen Budgets ist die
Studie von Elisabeth Wacker und Gudrun Wansing (2006) zur personenbezo-
genen Unterstiitzung und Lebensqualitdt (PerLe). Das Modellprojekt startete
im Jahre 2003 und wurde iiber einen Zeitraum von sechs Monaten wissen-
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schaftlich begleitet. Es handelt sich dabei um einen Modellversuch zur Ein-
flihrung eines Personlichen Budgets ,in einer stationdren Wohneinrichtung
flir erwachsene Menschen mit so genannter geistiger Behinderung” (Wacker
et al.,, 2006, S.109) in Bielefeld. Dies ist moglich, weil — anders als in der
Schweiz — in Deutschland auch stationdre Heime als Leistungserbringer zuge-
lassen sind. Insgesamt wurden 18 Teilnehmende in die Untersuchung einbe-
zogen. Nach einer ersten Bilanzierung beschreibt die Forschungsgruppe eine
zogernde Inanspruchnahme des Budgets. ,Die insgesamt zuriickhaltende
Inanspruchnahme deutet darauf hin, dass die Form der Leistungserbringung
iiber ein Persodnliches Budget fiir alle Beteiligten und insbesondere fiir die
Budgetnehmer und Budgetnehmerinnen noch ungewohnt ist und eine erheb-
liche Neuorientierung abverlangt” (Wacker et al., 2006, S. 136). Aus der wis-
senschaftlichen Begleitung resultierten forderliche und hinderliche Bedin-
gungen, aus denen die Forschungsgruppe Entwicklungsbedarfe formulierte:
—  Ansprache und Integration von externen Anbietern: gezielte Aufforderung,
das Netz der Anbieter zu vergrdssern
—  Erschliessen informeller Unterstiitzungspotenziale: Mobilisieren von Unter-
stiitzungspotenzialen und -netzwerken. Leistungserbringung auch durch
Privatpersonen ermoglichen
—  Ausweiten der budgetfihigen Leistungen: Aufweichen der Grenzen zwischen
Sach- und Geldleistungen ermdglichen
—  Zuriicknahme von Kontrolle: Ubertragung der selbststindigen Verwaltung
der Gelder (oder Anteile der Gelder) an die Budgetnehmer/innen
—  Bildung der Budgetnehmer/innen: als Fundament, ,um ein Mehr an Selbst-
bestimmung und gesellschaftlicher Teilhabe zu erreichen” (Wacker et al.,
2006, S.146). Bildung von Kompetenzen, die Bediirfnisse und Wiinsche
zu benennen und passende Angebote ,einzukaufen’.
—  Systematische Budgetplanung: Unterstiitzung beim Budgetmanagement
(Wacker et al., 2006)

Starke Nutzer im Heim

Ahnlich wie im Projekt zur personenbezogenen Unterstiitzung und Lebens-
qualitat hat Dorothee Schlebrowski (2009) im selben Forschungsfeld zwischen
2003 und 2007 die Auswirkung der Einfiihrung von Personlichen Budgets im
stationdren Bereich auf die Privilegierung der Nutzer im Dienstleistungsge-

schehen untersucht. Sie wollte dabei in erster Linie untersuchen, inwiefern
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das neue Modell , zur Aufldsung der starren anbieterdominierten Strukturen
und einer Starkung der Nutzer im Dienstleistungsgeschehen beitragen kann”
(Schlebrowski, 2009, S. 113). Ihre zweite Fragestellung beschéftigte sich mit
den Anforderungen, die mit der Implementierung einhergehen. Dazu fiihrte
sie im Zeitraum von August 2003 bis Dezember 2007 qualitative Interviews
mit 19 Bewohnerinnen und Bewohnern im ersten und 14 Bewohnerinnen und
Bewohnern im zweiten Erhebungszeitraum sowie mit 12 Mitarbeitern und
Mitarbeiterinnen der Einrichtung durch. Die Ergebnisse zeigen, dass das
Personliche Budget im stationdren Wohnbereich die Interaktionsbeziehungen
zwischen Bewohnern und Mitarbeitern verandert. Es findet eine stdrkere
Kooperation bei der Unterstiitzungsgestaltung statt, bei der den Bewohnerin-
nen und Bewohnern zuerst die erforderlichen Kompetenzen vermittelt wer-
den, damit sie ihre Bediirfnisse formulieren konnen. Somit wird der Nutzer
zum Produzenten der Dienstleistung auch im stationdren Bereich (Schle-
browski, 2009). Mit den vermehrten Kooperationen verandert sich die Macht-
asymmetrie zwischen Mitarbeitenden und Bewohnerinnen und Bewohnern
hin zu einer grosseren Symmetrie (Schlebrowski, 2009). Obwohl es sich im
stationdren Bereich nicht um die ,Reinform’ des Personlichen Budgets han-
delt, kann die Entscheidungskompetenz in gewissen Leistungsbereichen zu
einer Aufhebung von Machtverhéltnissen fiihren. Schlebrowski erhofft sich
durch die vermehrte Selbstbestimmung im stationdren Wohnbereich eine
allméahliche Umstrukturierung der Angebote, orientiert an den Bediirfnissen
der Bewohnerinnen und Bewohner. Als weiteres Ergebnis fiigt sie an, dass
durch das Personliche Budget der Biirgerstatus (Status als Mitglieder einer
Gesellschaft) der Bewohnerinnen und Bewohner gestarkt wird. Die sozialen
Teilhaberechte werden nicht mehr paternalistisch gewéahrt, sondern durch die
Entscheidungskompetenz auf die Unterstiitzungsgestaltung werden die poli-
tischen Rechte der Bewohnerinnen und Bewohner gestirkt, indem sie auf das
Passungsverhiltnis von Bediirfnis und Angebot der Einrichtung Einfluss
nehmen koénnen (Schlebrowski, 2009). Hinsichtlich der zweiten Fragestellung
resultieren fiir sie folgende Anforderungen:

—  Verstdrkte Auseinandersetzung mit den eigenen Wiinschen und Bediirf-

nissen sowie eine Artikulation dieser nach aussen
— Bewusstsein fiir einen im Umfang definierten Unterstiitzungsanspruch
— Individuelle Ressourcen der Bewohnerinnen und Bewohner in den Mit-

telpunkt riicken
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— Auseinandersetzung der Mitarbeitenden mit  Arbeitsprozessen
und -inhalten

— Unterstiitzungsgestaltung orientiert an den Bedarfen und Bediirfnissen
der einzelnen Bewohnerinnen und Bewohner

— Hohes Mass an Flexibilitat der Mitarbeitenden hinsichtlich der eigenen
Arbeitszeiten

— Umgang mit der neuen Wettbewerbs- bzw. Konkurrenzsituation der
Mitarbeiter

Wenn diese Anforderungen erfiillt wiirden, kann sich der Lebensalltag der

Bewohnerinnen und Bewohner von der Versorgung in die Richtung einer

individuellen Lebensfithrung gestalten (Schlebrowski, 2009). Die Anforde-

rungen stellen allerdings auch neue Anspriiche an das Berufsbild der Mitar-

beitenden in stationdren Wohnbereichen.

4.1.3 Umsetzung und Akzeptanz des Pers6nlichen Budgets

Einige Zeit nach den Modellerprobungen, hat das Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales ein Forschungsprojekt zum Status quo der tatsachlichen
Verbreitung des Personlichen Budgets und zur subjektiven Akzeptanz dieser
Leistungsform bei den Budgetnehmerinnen und Budgetnehmern in Deutsch-
land in Auftrag gegeben (Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales, 2012).
Eine quantitative Datenanalyse bei den Leistungstrdgern gab in einem ersten
Schritt Auskunft tiber die Anzahl beantragter und bewilligter Budgets. Die
Zielgruppe, sowie die Akzeptanz des Budgets wurden in zwei weiteren
Schritten mittels einer schriftlichen Befragung und Fokusgruppen mit
Budgetnutzerinnen und Budgetnutzern sowie mit Fachgesprachen mit Exper-
ten der Leistungserbringer und Leistungstrager erhoben.

Die Entwicklung der neu bewilligten und laufenden Budgets zeigt einen An-
stieg von 6'243 Budgets in 2008 auf 14'193 Budgets in 20107. Die meisten Bud-
gets (81 %) werden dabei von der Sozialhilfe getragen. Der zweitgrosste Leis-
tungstréger ist die gesetzliche Unfallversicherung mit einem Anteil von 13 %.
Obwohl es in Deutschland moglich ware, ein trageriibergreifendes Budget zu
beziehen handelt es sich bei 99 % der erfassten Personlichen Budgets um ein-

fache, also nicht trégeriibergreifende Budgets (Bundesministerium fiir Arbeit

7 Aufgrund der Riicklaufquoten von 95% bei den Ortlichen Sozialhilfetrdgern und 50%
bei den oOrtlichen Jugendhilfetrdgern, kann von einer hoheren Anzahl Budgets ausge-
gangen werden.
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und Soziales, 2012). Die Tabelle 10 zeigt eine Ubersicht der Entwicklung der
bisherigen und neu bewilligten Budgets von 2008-2010. In der Kategorie
,Weitere” sind die ortlichen Tréager der Jugendhilfe, die gesetzliche Kranken-
und Pflegeversicherung, Integrationsdmter sowie die landwirtschaftliche
Sozialversicherung enthalten. Hinsichtlich der Behinderungsart machen Per-
sonen mit einer psychischen Beeintrachtigung (41 %) und jene mit einer geis-
tigen Behinderung (34 %) den Grossteil der Budgetnehmerinnen und Budget-
nehmer der Sozialhilfe aus. Menschen mit einer Kérper- oder Sinnesbehinde-
rung bilden mit 23 % im Vergleich dazu eine kleine Gruppe (Bundesministe-
rium fiir Arbeit und Soziales, 2012).

Tabelle 10: Status Quo Entwicklung in Deutschland
Aus den Daten von Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
(2012, s. 6 ff.)

2008 2009 2010
Sozialhilfe 4'484 7'898 11'493
Gesetzliche Unfallversicherung 910 1'486 1'849
Bundesagentur fir Arbeit 211 333 439
Gesetzliche Rentenversicherung 100 163 354
Weitere 58 84 281

Bei der schriftlichen Befragung von insgesamt 521 Budgetnehmerinnen und
Budgetnehmern wurden neben den soziodemographischen Merkmalen und
der allgemeinen Lebenssituation auch die Einschdtzung zum Antrags- und
Bewilligungsverfahren sowie die Zufriedenheit mit dem Persénlichen Budget
erfragt. Die Ergebnisse zeigen, dass die Personen bei der Antragsstellung
tiblicherweise auf Hilfestellungen von beispielsweise rechtlichen Betreuerin-
nen und Betreuern, Freundinnen und Freunden, Bekannten, Beratungsstellen
oder von Leistungstragern angewiesen sind (Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales, 2012). Beziiglich des Verfahrens von Antrag bis Bewilligung
sind die befragten Personen mehrheitlich zufrieden und geben an, dass ihre
Wiinsche beriicksichtigt wurden (79 %), der Unterstiitzungsbedarf richtig
berechnet wurde (79 %) und der Leistungstrager sie im Prozess gut unter-
stiitzt hat (73 %). Jedoch werden Zeit bis zur Bewilligung (55 %) und die
Transparenz iiber die Hohe des Budgets (54 %) weniger gut beurteilt (Bun-
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desministerium fiir Arbeit und Soziales, 2012). Rund ein Drittel kann das
Budget alleine verwalten. Aber in der Regel werden die Budgetnehmerinnen
und Budgetnehmer mindestens von einer anderen Person unterstiitzt (17 %)
oder das Budget wird sogar von einer anderen Person verwaltet (48 %). Die
grosste Gruppe bei den fremdverwalteten Budgets ist diejenige von Men-
schen mit einer geistigen Behinderung oder mit einer Lernbeeintrachtigung.
Insgesamt beurteilen sich 87 % der befragten Personen durch das Persénliche
Budget als selbststindiger im Vergleich zur Situation vor dem Personlichen
Budget. Dieser Gewinn an Selbstbestimmung wird sehr positiv beurteilt,
weshalb das Personliche Budget im Vergleich zu den Sachleistungen gerne
bevorzugt wird.

Die Ergebnisse der Fokusgruppe mit Personen, die bereits einmal einen An-
trag gestellt haben, zeigen ergdnzend zur schriftlichen Befragung der
Budgetnehmerinnen und Budgetnehmer hinderliche Faktoren bei der Bean-
tragung des Personlichen Budgets wie zum Beispiel die Abhéangigkeit vom
Auslegungsspielraum und der Sachkenntnis der zugeteilten Sachbearbeite-
rinnen und Sachbearbeiter bei den Behorden. Es wird aber auch von der ab-
lehnenden Haltung der Leistungstréger berichtet.
»[Es] wurden Erfahrungen mit Widerstanden von Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern der Leistungstrdger geschildert. Diese reichen von Totalverweigerung (,Das
Personliche Budget gibt es bei uns nicht!”, ,Den Antrag werden wir sowieso ableh-
nen!”), Uberredungsversuchen (,Sie sind doch gut versorgt!”) bis zu spezifischen
Ablehnungsgriinden (z. B. , Dafiir ist das Personliche Budget nicht vorgesehen!”,

»Es gibt doch ausreichend Heimplitze bei uns!”).” (Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales, 2012, S. 46)

Im Zusammenspiel mit fehlenden Kompetenzen der Sachbearbeiterinnen und
Sachbearbeiter bei den Leistungstrdgern und Kommunikationsschwierigkei-
ten zwischen den Antragsstellenden und den Mitarbeitenden sehen die Auto-
rinnen und Autoren eine Verunsicherung und damit verbunden den Wunsch
nach Begleitung und Unterstiitzung im Antrags- und Bewilligungsprozess ab
(Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales, 2012). Anstelle der ablehnenden
Haltung gegeniiber des Personlichen Budgets und konkreten Abraten der
Antragsstellung wéren kompetente Beratung und gezielte Anleitung wiin-
schenswert. Ebenso wird die Bedarfsermittlung als Belastung beschrieben.
Den Hilfebedarf offen zu legen und genau aufzuschreiben, wie viele Minuten

fiir welche Unterstiitzung man benétigt, wird als entwiirdigend beschrieben.



98 Forschungsstand Assistenzmodelle

Besonders aus der Sicht von Menschen mit psychischen Beeintrachtigungen
sei es schwierig den Hilfebedarf zu begriinden, weil er von den Mitarbeiten-
den der Leistungstrager nicht offensichtlich erkannt wird. Im Gegensatz dazu
sehen die Teilnehmenden der Fokusgruppen keine Probleme bei der Hand-
habung im Alltag und unterstiitzen auch das Ergebnis der schriftlichen Be-
fragung, dass die Zufriedenheit mit dem Personlichen Budget insgesamt sehr
hoch ist.

Die Sicht der Expertinnen und Experten bei Selbsthilfeverbanden, bei Leis-
tungserbringen und bei Leistungstragern wurde mittels Einzelgesprachen
und einer Literaturauswertung erhoben. Zentrale Ergebnisse dieser Exper-
tengesprache zeigen, dass die relativ geringe Inanspruchnahme des Personli-
chen Budgets einerseits auf die betroffenen Personen (beispielweise mangels
Interesse, Zufriedenheit mit dem herkémmlichen Hilfesystem oder fehlendes
Wissen) zuriickgefiihrt wird. Aber auch strukturelle Probleme (beispielsweise
fehlende Unterstiitzung, Kostendeckelung oder Mehrkostenvorbehalt) wer-
den als mdogliche Griinde genannt. Fiir die Leistungserbringer dndert sich mit
dem Personlichen Budget die Rahmenbedingung fiir die Finanzierung ihrer
Leistungen. ,Bislang ist das Personliche Budget jedoch noch nicht in der Ver-
sorgungsrealitdt angekommen” (Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales,
2012, S. 86). Als Grund fiir diesen Umstand ist auch das mangelnde Interesse
der Leistungserbringer an einer zu starken Veranderung ihrer wirtschaftli-
chen Rahmenbedingungen zu betrachten. Aus Sicht der Leistungstrager
schliesslich, wird das Personliche Budget eher zogerlich vorgeschlagen. Wo-
rin wohl auch ein Grund fiir die zdgerliche Zunahme Personlicher Budgets
liegt. Die Leistungserbringer begriinden die zdgerliche Inanspruchnahme
aber damit, dass sie im Personlichen Budget keinen zusitzlichen Nutzen fiir
die Budgetnehmerinnen und Budgetnehmer sehen (Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales, 2012).

Die Autorinnen und Autoren leiten aus ihren Ergebnissen zehn Handlungser-

fordernisse und Empfehlungen ab, die die Nutzung des Personlichen Budgets

noch erhohen kénnten:

— Unter Menschen mit Behinderungen, ihren Familien und gesetzlichen
Betreuerinnen und Betreuern gibt es Unsicherheiten gegeniiber dem Per-
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sonlichen Budget, die ihre Ursachen zum Teil in fehlendem Wissen ha-
ben.

— Bei einigen Leistungstrédgern gibt es Vorbehalte und Widerstande gegen-
iiber dem Personlichen Budget.

—  Menschen mit Behinderungen benétigen Unterstiitzung bei der Antrags-
stellung.

—  Die Bewilligungspraxis benotigt mehr Fachlichkeit, grossere Transparenz
und bessere Kommunikation.

— Die Bewilligung und die Ausgestaltung Personlicher Budgets sind sehr
uneinheitlich. Dabei fehlt es an Orientierungsmoglichkeiten fiir die Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter der Leistungstrager.

—  Bei Leistungserbringern und Leistungstrdgern gibt es teilweise Vorbehal-
te gegeniiber der Eignung von Leistungen fiir das Personliche Budget.

— Budgetnehmerinnen und -nehmern miissen geeignete Unterstiitzungs-
moglichkeiten bei der Budgetverwaltung zur Verfiigung stehen.

—  Durch Qualitétsrichtlinien oder Gutscheine werden die Einsatzmdglich-
keiten Personlicher Budgets eingeschrankt.

—  Personliche Budgets werden kaum trageriibergreifend realisiert.

— Es mangelt an aktuellen und zuverladssigen Informationen iiber den Um-
setzungsstand Personlicher Budgets (Bundesministerium fiir Arbeit und
Soziales, 2012, S. 91-97).

4.2 Die Entwicklung in der Schweiz

Neben Deutschland und weiteren Landern wurde auch in der Schweiz For-
schung zur Personlichen Assistenz betrieben. Anders als in Deutschland be-
grenzte die Schweiz die Forschung zur Personlichen Assistenz auf Modelle
ohne die Zusammenarbeit mit juristischen Personen. Assistenz wurde nur im
Privatbereich getestet und erforscht. So fand beispielsweise 2006-2008 ein
Pilotprojekt des Bundesamtes fiir Sozialversicherungen statt, in dem grossfla-
chig die Vor- und Nachteile in einer Projektphase mit Freiwilligen erprobt
wurden. Bevor es jedoch dazu kam, gab es einen Vorreiter, der sich in der
Schweiz erstmals dem Thema widmete.
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4.2.1 Assistenzdienste flir behinderte Personen

Eine der ersten Untersuchungen in der Schweiz war diejenige von Edgar

Baumgartner zu den ,Assistenzdiensten fiir behinderte Personen’ (2002). Sein

Pilotprojekt wurde von Pro Infirmis Ziirich, der Schweizerischen Multiple

Sklerose Gesellschaft, von Agile und vom Zentrum fiir Selbstbestimmtes

Leben unterstiitzt. Die Durchfithrung begann im Marz 1999 und dauerte 14

Monate. Baumgartner hat dabei untersucht, ,wie Hilfeleistungen fiir Men-

schen mit einer Koérper- und/oder Sinnesbehinderung zu organisieren [sind],

um ihnen mehr Wahl- und Kontrollméglichkeiten im Prozess der Hilfepro-

duktion zu ermodglichen” (Baumgartner, 2002, S. 15). Insgesamt befragte er 19

Assistenzdienstnehmer und Assistenzdienstnehmerinnen sowie 19 Personen

aus einer Vergleichsgruppe nach dem Verlauf und der Wirkung der Assistenz

sowie der Umsetzung des Assistenzmodells. Durch die Einfithrung eines

Assistenzmodells sieht Baumgartner vor allem positive Verdnderungen fiir

die Assistenznehmenden (zum Beispiel eine Steigerung der allgemeinen Zu-

friedenheit mit den Hilfeleistungen oder eine Verbesserung der Lebensquali-
tat). Doch auch auf sozialpolitischer Ebene sieht er Verdnderungen wie eine

Verschiebung der Leistungsanbieterstruktur in die Richtung von privaten

Anbietern oder die verdnderte Finanzierung von der Objekt- zur Subjektfi-

nanzierung (wie in Abb. 3 auf Seite 45 dargestellt wurde). Sein Projekt lieferte

wichtige Erkenntnisse, die zum Teil auch im schweizerischen Pilotversuch
zum Assistenzbudget beachtet wurden (dazu ausfiihrlicher Baumgartner,

2002, Kap. 12 oder anschliessend in diesem Kapitel). Folgende Voraussetzun-

gen sollten nach Baumgartner fiir eine optimale Umsetzung des Assistenzge-

dankens und damit auch der Wahlfreiheit und Eigenverantwortung erfiillt
sein:

—  Doppelte Risikoabsicherung: Damit deutet Baumgartner an, dass auch in
einem Modell der Personlichen Assistenz die Schutzfunktion der Sozial-
politik gefordert ist (dhnlich wie es Conradi im Rahmen einer Care-Ethik
fordert, vgl. Conradi, 2012). Denn erst mit einer individuellen Bedarfsde-
ckung (anstelle von einfachen Direktzahlungen) kénnen gemass Baum-
gartner die Wahl- und Gestaltungsmoglichkeiten an Gehalt gewinnen.
Die Assistenznehmer und Assistenznehmerinnen diirfen nicht sich selbst
iiberlassen werden, nur weil sie jetzt ihre Assistenz selbst organisieren

durfen.
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—  Anerkennung des Hilfebedarfs: Durch die Verlagerung der Hilfeleistung
vom organisationellen und informellen Bereich in Richtung eines neuen
strukturierten, individuellen Modells stellen sich andere Herausforde-
rungen in der Bedarfsberechnung. Baumgartner fordert eine klare Tren-
nung von Hilfebedarf und Anspriichen, die nicht anerkennt werden. Die-
se Grundsétze sollte von einer Fachinstanz geregelt werden, die flexibel
auf jede Bedarfslage eingehen und dadurch die Anspriiche individuell
abkladren kann.

—  Aufbau von Unterstiitzungsangeboten: zur Steigerung der Leistungskapazi-
taten des Modells. Hierbei handelt es sich zum Beispiel um Schulung und
Beratung von Menschen mit Behinderung. Er sieht dabei aber auch die
Mobglichkeit von Organisationen, die sich auf ,,support services” speziali-
siert haben, die mit den Assistenzdiensten zu tun haben (Baumgartner,
2002, S. 335 £.).

—  Case Management: Damit meint Baumgartner eine ,fachliche Zustiandig-
keit, welche diesen Umsetzungsprozess [eigenverantwortliche Organisa-
tion der Personlichen Assistenz] begleitet und damit zur Gewahrleistung
der Versorgungssicherheit behinderter Personen beitragt” (Baumgartner,
2002, S. 336 f.). Er sieht dies deshalb als notwendig an, da sich die Be-
darfslage im Laufe der Zeit dndern kann und es deshalb wichtig ist, dass
die Assistenznehmerinnen und Assistenznehmer konsequent betreut
werden.

—  Begrenzung der Wahlfreiheiten durch Programmauflagen: Vorgaben an die
Verwendung der Gelder und Kontrollauflagen sollen formuliert werden,
auch wenn dadurch die Wahlfreiheit der Assistenznehmenden tangiert
wird. Sicherzustellen ist jedoch, dass die Zahlungen wirklich zur Organi-
sation von Hilfeleistungen benutzt werden. Baumgartner schlagt dafiir
eine ,lockere Kontrollstruktur” vor, die in ldngeren Zeitabstinden die
verwendeten Gelder auf Zweckmassigkeit tiberpriift (Baumgartner, 2002,
S. 337 f.).

4.2.2 Pilotversuch zum Assistenzbudget

Wie bereits erwdhnt haben die Ergebnisse von Baumgartners Pilotprojekt
auch in die Ausgestaltung des Pilotversuchs zum Assistenzbudget des Bun-
desamtes fiir Sozialversicherungen (BSV) hineingespielt. Dieses Projekt war
die Grundlage zur Einfithrung des Assistenzbeitrags in der Schweiz. Der
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Versuch dauerte von Januar 2006 bis Dezember 2008 und wurde in drei Kan-
tonen der Schweiz (Basel-Stadt, Wallis, St. Gallen) in Teilstudien evaluiert. Er
hatte das Ziel, Menschen mit Behinderung, die einen Anspruch auf eine Hilf-
losenentschddigung haben, eine Alternative zum bisherigen Leistungssystem
zu bieten, indem ein selbst zu verwaltendes Assistenzbudget ausbezahlt und
damit ein Leben in Selbstbestimmung moglich wird. Die damalige Fachstelle
Assistenz Schweiz (FAssiS) hat wahrend des Projekts Beratungs- und Infor-
mationsaufgaben fiir die Beteiligten tibernommen. Bei der Evaluation des
Pilotversuchs sollte ermittelt werden, wie ein solches System funktionieren
kann, und es sollten die wichtigsten Auswirkungen im Falle einer Einfiihrung
aufgezeigt werden. Das Gesamtprojekt gliederte sich in mehrere Teilstudien
(vgl. Tabelle 11) mit separaten Fragestellungen, die im Folgenden kurz be-
schrieben werden. Das urspriingliche Evaluationskonzept des Pilotversuchs
enthielt sechs Teilstudien: (1) Organisation und Leistungen, (2) Befragung der
Zielgruppe, (3) Bedingungen und Voraussetzungen personlicher Assistenz,
(4) Folgen fiir die Entwicklung des Assistenzangebots, (5) Massnahmen zur
Unterstiitzung eines selbstbestimmten Lebens im In- und Ausland ausserhalb
des Pilotversuchs, (6) Folgen einer allgemeinen Einfiihrung (Balthasar & Miil-
ler, 2005). Einige der sechs zu untersuchenden Themen wurden weiter unter-
gliedert und auf verschiedene Teilstudien aufgeteilt. Somit ergaben sich letzt-
lich sechs Berichte, jedoch mit unterschiedlichen Inhalten als urspriinglich

konzipiert. Abgeschlossen wurde die Evaluation mit einer Zwischensynthese.

Tabelle 11: Ubersicht der Teilstudien zum Pilotversuch Assistenzbudget

Teilstudie 1a Evaluation de I'organisation et des prestations des organes

d’exécution

Teilstudie 1b | Abklarung des Assistenzbedarfs

Teilstudie 2: Beschreibung der Teilnehmenden, Teilnahmegriinde und Erwar-
tungen

Teilstudie 5: Auswirkungen auf Kosten, Nutzen und Finanzierung
Teilstudie 6a | Subjektorientierte Leistungen fir ein integriertes Leben Behinderter

Teilstudie 6b | Assistenzmodelle im internationalen Vergleich
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Teilstudie 1a — Evaluation de l’organisation et des prestations des organes

d’exécution

Ziel der ersten Teilstudie war die Erhebung von Informationen zur Struktur

und zu den administrativen Prozessen. Sie sollte Aussagen zu Kohdrenz und

Niitzlichkeit, Effizienz und Qualitdt der erbrachten Leistungen und zu den

Instrumenten liefern (Zellweger, Maugué & Lafuente, 2007). Um diese Ziele

zu erreichen, wurden samtliche Dokumente und Reportingdaten des Pilotver-

suchs ausgewertet. Hinzu kamen personliche und telefonische Interviews mit
den involvierten Stellen und Vertretern der Behindertenorganisationen.

Ebenso wurde eine Umfrage bei den Teilnehmenden (sowie Nicht-

Teilnehmenden als Kontrast) vor und nach einigen Monaten im Pilotversuch

gemacht. Auf der Basis dieser Teilstudie entstanden sechs konkrete Empfeh-

lungen:

—  FAssiS sollte sich nach und nach zuriickziehen, damit die IV-Stellen bei
einer allfalligen Einfiihrung autonom fiir die Steuerung zusténdig sind.

— Die (Anfangs-)Betreuung soll beibehalten oder intensiviert werden.

—  Die Kontrolle der Ausgaben durch die IV-Stellen muss geklart und ange-
passt werden.

—  Die Dossierdurchlaufzeit bei den IV-Stellen muss reduziert werden.

—  Alle Verfahren, die im Projekt benutzt wurden, kénnen beibehalten wer-
den, auch die Selbstdeklaration des Assistenzbeitrags durch die Teilneh-
menden.

— Es sollte Dokumentationsmaterial erstellt werden, das einfache und
grundlegende Informationen enthalt.

Aus heutiger Sicht kann angefiigt werden, dass die Durchfiithrung samtlicher

Schritte wahrend des Verfahrens nun bei den IV-Stellen liegt. Fiir die Betreu-

ung gibt es zudem einen Kostenbeitrag, mit dem Assistenzbeitragsbeziehende

sich Beratung bei Behindertenorganisationen einkaufen konnen. In der Regel
wird der Bedarf durch Mitarbeitende der IV-Stellen geklart und um die An-
gaben der Selbstdeklaration erganzt.

Teilstudie 1b — Abkldrung des Assistenzbedarfs

Die zweite Teilstudie hatte zum Ziel, das Instrumentarium zur Abklarung des
Assistenzbedarfs zu {iberpriifen. Die Selbstdeklaration, die Kontrolllimiten
sowie der Hochstbetrag sollten untersucht werden. Zudem sollte erhoben

werden, ob die Teilnehmenden mit dem Abklarungsergebnis zufrieden sind
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oder wie man das Abklarungsinstrumentarium verbessern kénnte (Latzel &
Andermatt, 2007). Im Zentrum stand dabei die Bedarfsklarung. Sie sollte den
Assistenzbedarf moglichst fallgerecht ermitteln lassen. Die Autoren erkldren
,fallgerecht’ folgendermassen:

,den Bediirfnissen der Assistenz nehmenden Person gerecht werdend,
— im vorgegebenen gesetzlichen und finanziellen Rahmen,
— unabhéangig von der anerkennenden Instanz (in der ganzen Schweiz

gleichwertig)” (Latzel & Andermatt, 2007, S. III).
Weil bei einer statistischen Auswertung der FAKT-Analyse und der Einschat-
zung der Bediirfnisse in der Selbstdeklaration grosse Unterschiede festgestellt
wurden, beschaftigten sich die Autoren mit der Frage, ob das Bedarfskla-
rungsinstrumentarium seinen Zweck erfiillt und die Selbstdeklaration dazu
geeignet ist, den Assistenzbedarf zu erheben. Das Projekt war als summative
Evaluation konzipiert, wobei ein Ist-Soll-Vergleich gemacht werden sollte.
Fiir diese Bearbeitung wurde einerseits der Ist-Zustand auf Basis der FAKT-
Daten ermittelt und andererseits dienten die Dossiers von Einzelfillen sowie
Interviews als Datengrundlage. Das Soll beruhte auf den Zielen des Pilotver-
suchs sowie auf den generellen Giitekriterien des Instrumentariums (Latzel &
Andermatt, 2007).
Fazit zum Abklirungsverfahren: Die drei unabhédngigen IV-Stellen haben ohne
Zufallsentscheide Abklarungen gemacht, die zu Ergebnissen gefiihrt haben,
die von den Teilnehmenden akzeptiert wurden. Insgesamt wird das Abkla-
rungsverfahren jedoch als sehr aufwendig bewertet. Da zum Zeitpunkt des
Pilotprojekts die Normen und Richtlinien grosstenteils noch fehlten, stiitzte
sich das gesamte Verfahren auf die Erfahrungswerte der IV-Stellen-
Mitarbeitenden. Dies ldsst vermuten, dass die Abklarungen zwischen den IV-
Stellen nicht einheitlich durchgefithrt wurden. Somit konnte das For-
schungsteam nicht abschliessend beurteilen, ob samtliche Giitekriterien ein-
gehalten wurden. Bei der Handhabung der Selbstdeklaration gab es zudem
Missverstandnisse und Fehler beim Ausfiillen. Aus den oben genannten so-
wie weiteren juristischen und technischen Griinden wurde das Verfahren
teilweise schon wéahrend des Pilotprojekts angepasst, was bei den Teilneh-
menden zu Verunsicherung gefiihrt hat (Latzel & Andermatt, 2007).
Fazit zu den Abklirungsergebnissen: Die Abklarungen der IV-Stellen haben im
Schnitt nur halb so viel Hilfebedarf ergeben wie die Berechnungen mit der
Selbstdeklaration. Den Grund dafiir sehen die Autoren in dem Umstand, dass
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die Selbstdeklaration praktisch nie ohne Bearbeitung {ibernommen werden
konnte, da teilweise Fehlinterpretationen der Teilnehmenden zu Falschanga-
ben gefiihrt haben. Hinzu kommt die Schwierigkeit, komplexe Situationen
exakt nach Minuten aufzuschliisseln. Oft ist dies gar nicht mdglich. Deshalb
zweifeln Latzel & Andermatt (2007) am urspriinglichen Zweck der Selbstde-
klaration, mit der erreicht werden wollte, dass Menschen mit einer Behinde-
rung ihren Hilfebedarf selbst einschitzen und somit Selbstverantwortung
ubernehmen konnen (Latzel & Andermatt, 2007).

Fazit zur Normierung und Validitit der Selbstdeklaration: Das Ziel war die FEi-
chung des Instruments, das zur Klarung des Hilfebedarfs von Menschen mit
Behinderungen benutzt wird. Dafiir wurden die Bedarfsergebnisse der
Selbstdeklaration mit denjenigen des Fragebogens zur individuellen Lebens-
flihrung des Verfahrens zur Gestaltung der Betreuung von Menschen mit
Behinderung (GBM) verglichen. Eine Aussage iiber die Validitdt konnte nicht
gemacht werden, da der GBM-Fragebogen andere Kategorien des Lebens
enthdlt als die Selbstdeklaration. Die Autoren kommen aber zum Schluss,
dass sich ansonsten vergleichbare Bedarfszahlen zeigen (Latzel & Andermatt,
2007).

Fazit zur Beurteilung des Abklirungsinstrumentariums durch die Teilnehmenden:
Die Teilnehmenden hatten grosse Schwierigkeiten, die Selbstdeklaration aus-
zufiillen. Die grosste Miithe hatten sie bei der korrekten Einschidtzung der
Minuten, die sie fiir einzelne Aufgaben bendtigen. Ein Drittel aller Teilneh-
menden fand zudem keine Kategorie fiir spezielle Bediirfnisse, wo sie die
Minutenwerte hétten eintragen konnen. Dies fithrte dazu, dass etwa die Half-
te der Teilnehmenden angab, das Budget reiche nicht aus, obwohl sich der
finanzielle Spielraum durch die Teilnahme am Projekt verbessert habe und
sie insgesamt zufrieden bis sehr zufrieden sind (Latzel & Andermatt, 2007).

In der Umsetzung nach dem Pilotprojekt haben die Ergebnisse dieser Teilstu-
die dazu gefiihrt, dass im Kanton Ziirich auf die Verwendung der Selbstde-
klaration verzichtet wurde. Mittlerweile wurde sie allerdings wieder einge-
fiihrt und ist somit in allen Kantonen Teil des Abkldrungsinstrumentariums.

Teilstudie 2 — Beschreibung der Teilnehmenden, Teilnahmegriinde und
Erwartungen

Mit dieser Teilstudie sollte ein Datenstamm aus allen am Pilotversuch teil-
nehmenden Personen erstellt werden. Die Teilnehmenden wurden beschrie-
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ben und ihre Griinde fiir die Teilnahme sowie Erwartungen an den Pilotver-
such erhoben (Hefti, Frey & Koch, 2007). Dazu wurden zwei schriftliche Be-
fragungen mit 147 Teilnehmenden (76 aus den Pilotkantonen und 71 aus
anderen Kantonen) und 1'152 Nicht-Teilnehmenden durchgefiihrt. Insgesamt
wurden 367 Fragebogen retourniert. Die Teilnehmenden aus den Pilotkanto-
nen konnten mittels Clustering in vier Gruppen eingeteilt werden. Von den
insgesamt 76 Personen lassen sich 2 keiner Gruppe zuordnen. Die vier Grup-
pen konnen wie folgt charakterisiert werden:

—  Gruppe 1 (25%): Erwachsene, schwer korperbehinderte Personen ohne
geistige Behinderung. Sie sind dauernd auf Hilfe angewiesen. Nur sehr
wenige sind berufstétig. Viele beziehen Spitexleistungen.

—  Gruppe 2 (30 %): Erwachsene Personen mit einer geistigen Behinderung.
Alle wohnen bei/mit der Familie. Diese Gruppe ist ebenfalls auf perma-
nente Hilfe angewiesen und ist in der selbststandigen Lebensfithrung am
starksten eingeschréankt.

—  Gruppe 3 (21 %): Sehbehinderte oder Erwachsene mit einer leichten kor-
perlichen Behinderung. Sie leben alleine und fiihren ein selbststandiges
Leben. Viele sind berufstatig und nicht permanent auf Hilfe angewiesen.

—  Gruppe 4 (21 %): Minderjahrige, die jederzeit Hilfe brauchen. Sie wohnen
zu Hause und sind tagsiiber in einer externen Betreuung.

Die Motivation zur Teilnahme am Pilotversuch bestand hauptsachlich darin,

dass sich die Personen mehr Selbststandigkeit und Freiheit bei Entscheidun-

gen wiinschten (58 %). Der Hauptgrund fiir eine Nicht-Teilnahme bestand in
der mangelnden oder falschen Information iiber das Projekt (60 %).

Neuere Ergebnisse zur Struktur der Assistenzbeitragsbeziehenden und ihren

Motivationen und Auswirkungen des Assistenzbeitragsbezugs auf das selbst-

standige Leben sind in Kapitel 4.3 bei den aktuell laufenden Projekten be-

schrieben.

Teilstudie 5 — Auswirkungen auf Kosten, Nutzen und Finanzierung

Dieser Teil des Pilotversuchs widmete sich den Kosten und Nutzen fiir die
Teilnehmenden. Unter anderem wurde hier die Frage nach der Vermeidung
von Heimeintritten oder auch die Zusammensetzung des Bedarfs von Hilfen
erortert. Zu dieser Teilstudie existiert neben dem Forschungsbericht ein aus-
flihrlicher Materialienband (Frey, Hefti, Kdgi & Koch, 2007). Die Ergebnisse
wurden in zwei Teilschritten erhoben: Einerseits wurden 38 Fallbeispiele
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(semistrukturierte Interviews) untersucht, anhand derer die Verdnderung der
Situation vor und nach Eintritt in den Pilotversuch beleuchtet wurde. Ergan-
zend wurde eine Gesamtanalyse aller Teilnehmenden miteinbezogen. Die
Daten dafiir stammten aus der Teilstudie 2 (Beschreibung der Teilnehmen-
den, Teilnahmegriinde und Erwartungen). Die Tabelle 12 zeigt die Haupter-
gebnisse. Einzig bei den Personen, die vor Projektbeginn in einer Institution
fiir Menschen mit Behinderungen gelebt haben und durch das Projekt in eine
Privatwohnung wechseln konnten, war eine Kostenreduktion mdéglich, und
dies auch nur bei Cluster 1 und 2, wo der Assistenzbedarf nicht zu hoch war.
Doch die Kosten pro Jahr haben sich insgesamt iiber alle Cluster hinweg und
unabhéngig von der Wohnsituation erhoht (Frey et al., 2007).

Tabelle 12: Assistenzbedarf und Kostendnderungen (pro Jahr)
In Anlehnung an die Abbildung von Frey et al. (2007, S. XVII)
Cluster Assistenz- Kosten- Kosten- Alle
bedarf in min/d veradnderung verdanderung
Nicht-Wechsler Wechsler
1 95 11'107 -33'077 9'099
2 200 30'891 -31'333 13'921
3 331 39'040 4'286 36'144
4 456 73'180 14'350 63'117
Insgesamt 301 43'868 -5'509 36'814

Legende: Cluster 1 = meist Sinnesbehinderte, HE-Grad 1, Assistenzbedarf tief; Cluster
2 = verschiedene Behinderungsarten, HE-Grad 2, Assistenzbedarf mittel; Cluster 3 =
viele Minderjahrige, viele mit geistiger Behinderung, HE-Grad 2 und 3, Assistenzbe-
darf mittel; Cluster 4 = meist mit Kérperbehinderung, HE-Grad 3, hoher Assistenzbe-
darf; Nicht-Wechsler = vor Projekt bereits in Privatwohnung; Wechsler = vor Projekt im
Heim wohnhaft

Obwohl die Kosten fiir die Allgemeinheit steigen, verweisen Frey et al. (2007)
in ihren Schlussfolgerungen hinsichtlich des Nutzens auf die betrdchtlich
gestiegene Lebensqualitdt der Teilnehmenden. Den Hauptgrund dafiir sehen
sie in der Bezahlung von sonst unentgeltlichen Leistungen. Treffend bringen
sie die Diskussion auf den Punkt, wenn sie sagen, dass ,das Abwédgen zwi-
schen Nutzen- und Kostenerhohungen sowie die Zumutbarkeit des Umfangs
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unentgeltlich geleisteter Hilfe letztlich eine politische und gesellschaftliche
Frage [ist]” (Frey et al., 2007, S. XXII).

Teilstudie 6a — Subjektorientierte Leistungen fiir ein integriertes Leben
Behinderter

Ergédnzungen und Inkompatibilitdten mit dem Pilotversuch Assistenzbudget:
Diese Studie untersuchte das Assistenzmodell im Vergleich zu anderen sub-
jektorientierten Modellen, wie sie in anderen Landern bereits umgesetzt sind
(Dubach et al., 2007). Ziel war es, die Versorgungsstruktur fiir Menschen mit
Behinderung darzustellen, die subjektorientierten Leistungen zu beschreiben
und zu bewerten sowie die Wechselwirkungen zwischen dem Pilotversuch
und den anderen subjektiven Leistungen zu analysieren (Dubach et al., 2007).
Die Daten wurden einerseits mittels einer Dokumentenanalyse (Gesetze, Ver-
ordnungen und Verwaltungsanweisungen) und andererseits durch Einzel-
und Gruppengespriache mit Fachexperten und Fachexpertinnen sowie Teil-
nehmenden des Projekts erhoben.

Ergebnisse zur Versorgungsstruktur: Zur Versorgungsstruktur zahlen die Auto-
ren Wohnheime, Werkstidtten und Sonderschulen (inkl. Sonderschulheime).
Gemessen an der Gesamtzahl der Beziigerinnen und Beziiger einer Hilflo-
senentschdadigung ergibt sich fiir die Dichte der Wohnheimplétze eine ver-
gleichbare Grdsse fiir die drei Pilotkantone. Im Kanton St. Gallen stehen fiir
vier Personen drei Wohnheimplatze zur Verfiigung. Ahnlich sieht es im Kan-
ton Basel-Stadt aus, wo auf sechs Personen im Schnitt fiinf Wohnheimplatze
kommen. Im Kanton Wallis bekommt allerdings nur jede zweite Person mit
einer Hilflosenentschddigung einen Wohnheimplatz. Fiir die Dichte der
Werkstattplatze kann keine vergleichbare Grosse herangezogen werden, da
einzelne Platze teilweise mehrfach genutzt werden. Nach Angabe der Auto-
ren stehen allerdings in den Kantonen Basel-Stadt und St. Gallen rund ein
Drittel mehr Werkstattplatze zur Verfiigung, als es Beziigerinnen und Bezii-
ger mit Hilflosenentschadigung gibt. Im Kanton Wallis hingegen gibt es mehr
Personen als Werkstattplédtze. Beziiglich der Sonderschulen und deren Heime
gestaltet sich ein Vergleich noch schwieriger, da erstens die Abgrenzung der
Zielgruppen (Kinder mit Verhaltensstorungen, Kinder mit geistigen, korper-
lichen und Sinnesbehinderungen) nicht in jedem Fall klar ist und weil zwei-
tens diese Sonderschulen ihre Plitze iiberkantonal anbieten (Dubach et al.,
2007).
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Ergebnisse zu den subjektorientierten Leistungen: Fiir die relativ umfangreiche

Analyse und den Vergleich der bisherigen Angebote mit dem neuen Assis-

tenzmodell haben die Autoren vier Kriterien herangezogen, entlang derer sie

die Analyse vollzogen.

Anspruchskriterien und Zugang: Der Anspruch wird bei allen Leistun-
gen iiber die ,Hilflosigkeit’ definiert. Diese stiitzt sich stark auf physische
Faktoren ab und vernachléssigt dabei Menschen mit psychischen und
geistigen Behinderungen, denen somit ein Zugang zu Leistungen er-
schwert wird. Insgesamt wird auf praktische Probleme beim Zugang zu
den Leistungen hingewiesen. Als Probleme werden fehlendes Wissen
iiber Rechte und Informationen zum Bezug sowie zeitliche Verzdgerung
von der Anmeldung bis zum Erhalt der Leistung genannt.
Leistungsumfang und Lebensbereiche: Im Pilotprojekt kann eine Person
im Maximum CHF 162'000 jahrlich als Budget zugesprochen bekommen.
Mit den bisherigen Leistungen, die individuell kombiniert werden kon-
nen, wire es moglich, dass dieser Betrag tiberschritten wird. Die Ergan-
zungsleistungen machen dabei den Grossteil aus. Diese diirfen aber kei-
nesfalls als Ersatz fiir das Assistenzmodell betrachtet werden, denn sie
sollen nur verhindern, dass eine Person unter die Armutsgrenze fillt. Ein
weiterer Vorteil im Assistenzmodell ist, dass es moglich wird, eine
Haushaltshilfe zu finanzieren. Ebenso wird der Bereich Freizeit und ge-
sellschaftliche Teilhabe im Assistenzmodell separat berechnet; dies er-
moglicht einen grosseren finanziellen Spielraum als mit den bisherigen
Leistungen.

Personalkompetenz: Die bisherigen Leistungen garantieren keine volle
Personalkompetenz. Man konnte also nicht bei allen Leistungen selbst
bestimmen, welche Personen die Dienstleistung erbringen.
Kontrollverfahren und Finanzierungsform: Beim Assistenzmodell funkti-
oniert die Kontrolle iiber eine monatliche Abrechnung nach erbrachter
Leistung und iiber die Vermeidung von Schwarzarbeit. Die Teilnehmen-
den sehen darin einen erheblichen Mehraufwand, bringen aber Ver-
standnis fiir das erhohte Kontrollbediirfnis bei erhéhtem Leistungsvolu-
men auf.

Insgesamt wurde das Assistenzmodell im Vergleich zu den bisherigen Leis-

tungen als liberlegen bewertet, da es eine grossere Selbststandigkeit erlaubt.

Die Gruppengespréche zeigten, dass eine Einfiihrung sehr begriisst wiirde,
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da dieses Modell die Lebenssituation markant verbessern kann (Dubach et al.,
2007).

Teilstudie 6b — Assistenzmodelle im internationalen Vergleich

Leistungen und Massnahmen zur Unterstiitzung selbstbestimmten und ei-
genverantwortlichen Lebens in ausgewahlten Landern: In diesem Teil wurde
versucht, die Modelle aus den unterschiedlichen Landern mit einem einheitli-
chen Raster zu beschreiben und daraus Folgerungen im Hinblick auf die
Ausgestaltung in der Schweiz zu skizzieren (Baumgartner et al., 2007). Dies
taten die Autoren hinsichtlich der Wirkungen auf die jeweiligen Nutzer und
die Leistungserbringer (wie zum Beispiel die Invalidenversicherung in der
Schweiz) sowie auf die Kosten der Leistungserbringer. Herangezogen wur-
den empirische Studien sowie Expertenmeinungen aus Schweden, den Nie-
derlanden, Grossbritannien, Deutschland und Osterreich (Baumgartner et al.,
2007). Die Einfithrung und sozialrechtliche Implementierung der Assistenz-
modelle ist in den untersuchten Landern unterschiedlich gestaltet. In Gross-
britannien beispielsweise wurden 1997 Direktzahlungen eingefiihrt und seit
2003 haben die Behorden die Pflicht, Direktzahlungen zu tatigen, sofern nicht
wesentliche Bedingungen dagegen sprechen (Wacker et al., 2006). Bezugsbe-
rechtigt sind ,alle Menschen mit geistiger, korperlicher und Lern- Behinde-
rung ebenso wie alte Menschen sowie Personen, die aufgrund chronischer
Krankheiten ... beeintrachtigt sind ... ab 16 Jahren sowie ... Eltern bzw. Er-
ziehungsberechtigte von Kindern mit Unterstiitzungsbedarf” (Wacker et al.,
2006, S.49). Baumgartner, Wacker, Castelli, Klemenz, Oberholzer, Schafers
und Wansing (2007) beschreiben zur Wirkung solcher ,Direct Payments’ auf
Nutzer und Nutzerinnen neben Vorteilen wie Kontrollmdglichkeit, Wahlfrei-
heit, Flexibilitat und Zufriedenheit auch Nachteile wie den ,,administrativen
Aufwand, die Komplexitdt des Systems und die Probleme bei der Rekrutie-
rung von Assistenten und Assistentinnen” (Baumgartner et al., 2007, S. 106).
Hinsichtlich der Auswirkungen auf die Benutzerinnen und Benutzer von
Assistenzmodellen zeigen Metzler et al. fiir Deutschland eine Verbesserung
beim selbstbestimmten Leben und eine hohere Partizipation sowie einen
umfassenden Einfluss auf die Lebensqualitdat (Metzler et al., 2007). Auch fiir
Grossbritannien fassen Carmichael und Brown zusammen, dass die Lebens-
qualitdt durch Personliche Assistenz verbessert werden kann (Carmichael &

Brown, 2002 zitiert nach Baumgartner et al., 2007). In Osterreich, Schweden
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und den Niederlanden verweisen neuere Studien im Vergleich zu den traditi-
onellen Systemen auf eine hohere Zufriedenheit mit der Hilfeversorgung, da
Benutzer nun mehr Entscheidungskontrolle haben. Die grosste Wirkung auf
die Zufriedenheit haben die beiden gesellschaftlichen Teilbereiche ,soziale
Kontakte’ und ,Mobilitdt’. Am wenigsten Auswirkungen auf die Zufrieden-
heit hat die Personliche Assistenz bei der ,Partizipation am ersten Arbeits-
markt” (Baumgartner et al., 2007, S. 127 f.). In Grossbritannien betonen Ver-
gleichsstudien nur kleine Verdnderungen fiir die Leistungserbringer. Das
heisst, Privatpersonen oder Institutionen, die Hilfe fiir Menschen mit Behin-
derung anbieten, wiirden keine grossen Anderungen im Markt erwarten
(Riddell et al., 2005 zitiert nach Baumgartner et al., 2007). Fiir Schweden wird
sogar eine Substitution der stationdren durch die ambulante Hilfe erwartet
(Waterplas & Samoy, 2005 zitiert nach Baumgartner et al., 2007). Weil jedoch
Budgetnehmerinnen und Budgetnehmer bei der Rekrutierung und Finanzie-
rung von personlichen Assistentinnen oder Assistenten oft auf Schwierigkei-
ten stossen, stiitzen sie sich bei solchen Aufgaben vermehrt auf Organisatio-
nen oder auf bereits bei sich angestellten personlichen Assistenzpersonen.
Deshalb kann es in gewissen Statistiken so wirken, als wiirden die Budget-
nehmerinnen und Budgetnehmer nicht direkt als Arbeitgeberinnen und Ar-
beitgeber auftreten. Diese Anforderungen, die mit Persodnlicher Assistenz
einhergehen, haben zum Beispiel zur Griindung von Assistenzgenossenschaf-
ten gefiihrt, welche Peer Counseling anbieten oder einen Pool an Helfenden
zur Verfiigung stellen. Die Unterstiitzung bei der Organisation von Hilfeleis-
tungen ist ein wichtiger Aspekt, der in allen Landern angesprochen wird.
Durchwegs hat die Einfithrung des Assistenzmodells zu einer erhéhten Inan-
spruchnahme von Organisationsdienstleistungen gefiihrt (Baumgartner et al.,
2007). Eine Studie in den Niederlanden zum Beispiel hat gezeigt, dass rund
ein Drittel der Budgetnehmerinnen und Budgetnehmer die administrativen
Aufgaben an Organisationen delegiert (van den Wijngaart & Ramakers, 2004
zitiert nach Baumgartner et al., 2007). Vor allem Peer Counseling wird in der
Independent-Living-Bewegung als unterstiitzendes Instrument empfohlen.
Die selbst gemachte Erfahrung mit dem Assistenzmodell soll durch eine
kompetente Person an neue Nutzerinnen und Nutzer weitergegeben werden.
Neben dieser eher informellen Form der Beratung besteht die Moglichkeit,
dass bestehende Organisationen ihre Angebote umdenken. Zum Beispiel

konnten Wohnheime, die bisher ein umfassendes Wohnangebot bieten, mit
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Arbeitsmoglichkeiten und Lebensberatung ihre Aufgabe neu in Richtung
Beratung fiir selbststindiges Wohnen und Organisation der Personlichen
Assistenz ausrichten. Dabei sollte jedoch bedacht werden, dass durch den
Bedarf an Unterstiitzungsleistungen eine neue Art von Abhdngigkeit von
Professionellen entstehen kann. Was die Wirkung auf die Kosten der Leis-
tungserbringer betrifft, scheint ausgehend von einer Studie in den Niederlan-
den zum Beispiel klar, dass die wachsende Anzahl der Budgetnehmenden die
Kosten steigen lasst. Urspriinglich sollte die erwartete Substitution der Sach-
leistungen oder Zahlungen an Organisationen im Gegensatz zu den Direkt-
zahlungen einen iibermassigen Anstieg verhindern, doch faktisch sind lau-
fend Erweiterungen in den Leistungen gefordert, welche die Kosten wiede-
rum steigen lassen (Baumgartner et al., 2007). Im Vergleich zu Sachleistungen
jedoch wird dem Personlichen Budget eine hohere Kosteneffizienz attestiert,
da die Overhead-Kosten® wesentlich geringer sind (Timonen, Convery &
Cahill, 2006 zitiert nach Baumgartner et al., 2007). Baumgartner et al. (2007)
halten fest, dass das Personliche Budget in den meisten Landern nicht mehr
wegzudenken ist. Es wird selbst von der Politik iiberwiegend positiv beurteilt
und hat bereits in diversen Gesetzen Einzug gehalten. Die Kosten jedoch
bleiben ein Diskussionspunkt. Doch eine Leistungsform wie der Assistenzbei-
trag, der in der Schweiz nun eingefithrt wurde, ist nicht in erster Linie zur
Sanierung der Sozialversicherungen gedacht. Das Beispiel in den Niederlan-
den hat gezeigt, dass diese Finanzierungsart ziemlich teuer werden kann. Aus
diesem Grund wurden in den Niederlanden die Kriterien zur Beantragung
verscharft, damit nicht mehr so viele Personen Assistenzgelder beanspruchen
konnen (PerSaldo, 2013 aufgerufen am 16.12.2013).

Zwischensynthese des Gesamtprojekts

Eine Zwischensynthese fasste die Ergebnisse und Erfahrungen nach einer
Laufzeit von 12 Monaten zusammen (Balthasar & Miiller, 2007). Beziiglich der
Organisation und der Prozesse ist festzuhalten, dass sich die gewéhlten
Strukturen grundsitzlich als effizient und effektiv erwiesen haben. Es sei

jedoch mit ,einem deutlichen Zusatzbedarf nach personellen Ressourcen in

8 Overhead-Kosten sind zum Beispiel Verwaltungskosten, die in der Buchhaltung
nicht explizit einem einzelnen Bereich zugeordnet werden kénnen. Im Bereich der
Personlichen Assistenz sind dies beispielsweise Personalkosten fiir Teamsitzungen
oder Administrationsaufwand, der fiir die Lohnabrechnungen benétigt wird.
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den IV-Stellen und anfanglich auch in den Beratungsstellen zu rechnen”
(Balthasar & Miiller, 2007, S. 43). Grundsétzlich wird der Prozess als sehr
personalintensiv bezeichnet. Dies wird der individuellen Abklarung und der
detaillierten Kontrolle der Mittelverwendung zugeschrieben. Hinzu kommt,
dass es fiir die Teilnehmenden eher aufwendig war, ,die Rolle des Arbeitge-
bers zu iibernehmen. Zum Teil werden sie damit {iberfordert” (Balthasar &
Miiller, 2007, S.44). Die Nachfrage aus den drei teilnehmenden Kantonen
entsprach nur 47 % des erwarteten Volumens. Diese sei aufgrund fehlenden
Wissens und falscher Vorstellungen so tief geblieben. Es ist zudem nur Ein-
zelfdllen gelungen, aus dem Heim auszutreten oder bei den Eltern auszuzie-
hen. Das erstaunt jedoch kaum, da ein Pilotversuch oft eine unsichere Situati-
on darstellt und man sich nicht sicher sein kann, ob man nach Beendigung
des Versuchs wieder einen geeigneten Heimplatz findet. Ein positives Ergeb-
nis des Pilotversuchs besteht hinsichtlich der Lebensqualitit; diese wurde bei
den Teilnehmenden und ihren Familien erhdht. Es ist jedoch kaum jemandem
gelungen, sich dank des Assistenzbudgets besser im Bildungs- oder Arbeits-
markt zu integrieren. Zudem ist der Betreuungsaufwand der Familienange-
horigen trotzdem hoch geblieben®. Die Zwischensynthese zeigt zudem, dass
die Berechnung des Bedarfs an Assistenz eher auf Menschen mit einer Kor-
perbehinderung ausgerichtet ist. Wiirden Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung Assistenz beantragen, so miisste die Bedarfserhebung differenzier-
ter ausgefiihrt werden. Der Pilotversuch hatte auch zum Ziel zu erdrtern, ob
eine Einfiihrung des Assistenzbudgets kostenneutral durchgefiihrt werden
kann. Dies traf auf den Pilotversuch nicht zu, da praktisch keine Heimaustrit-
te ermoglicht wurden. Denn mit den Kosten im Heim héitte man die Zusatz-
kosten beim Budget kompensieren wollen. Insbesondere die Gruppe von
Personen mit einem schweren Grad an Hilflosigkeit verursacht hohere Kos-
ten. Aber genau diese Gruppe hat zugleich den grossten Nutzen von Person-
licher Assistenz. Als Fazit aus dem Zwischenbericht geht hervor, dass Fragen
nach ,individuellen, situationsspezifischen Voraussetzungen fiir eine erfolg-
reiche Umsetzung der persoénlichen Assistenz” (Balthasar & Miiller, 2007, S. 51,
Hervorhebung der Verf.) bisher kaum beantwortet sind. Zum Pilotversuch
gibt es keinen abschliessenden Bericht. Die Zwischensynthese war fiir die

° Im Pilotprojekt konnten Familienangehorige im Rahmen des Persdnlichen Budgets
angestellt werden.
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Legislative der Schweiz Information genug, um iiber die Einfithrung der

Leistung ,Assistenzbeitrag’ zu bestimmen.

4.3 Laufende Projekte zum Assistenzbeitrag der Schweiz

4.3.1 Evaluation des Assistenzbeitrags

Mit der Einfiihrung des Assistenzbeitrags 2012 startete ebenfalls ein Evaluati-
onsprojekt des Bundesamtes fiir Sozialversicherungen. Die Evaluation soll
klaren, ob die erwarteten Ziele (Verbesserung der sozialen und/oder berufli-
chen Integration, mehr Selbstbestimmung, Verbesserung der Lebensqualitat,
Entlastung der Angehorigen) mit dem neuen Instrument erreicht werden
konnen. Bis 2017 soll der Schlussbericht vorliegen. In erster Linie geht es um
die Auswirkungen auf die Betroffenen. Zu einem spateren Zeitpunkt sollen
dann auch die finanziellen Auswirkungen fiir die Kantone tiberpriift werden.
Die ersten Zwischenberichte dieser Evaluation zeigen bereits, dass die ange-
strebten Ziele erreicht werden kénnen (Guggisberg & Bischof, 2015; Guggis-
berg & Bischof, 2016). Als Datengrundlage fiir die Evaluation dienen vier
unterschiedliche Quellen. Erstens geben die HE-Registerdaten Aufschluss
iiber die Gesamtzahl der Personen mit einer Hilflosenentschiadigung in der
Schweiz und stellen somit eine Art Grundgesamtheit fiir den Assistenzbeitrag
dar. Zweitens wird die Nachfrage iiber die Anzahl der FAKT-Formulare ge-
priift. Das ist das operationalisierte Formular fiir die Ermittlung des Assis-
tenzbedarfs. Drittens wird die effektive Anzahl der Assistenzbeitragsbezie-
henden {iiber die Rechnungsdaten ermittelt. Erst wenn eine Person der IV-
Stelle eine erste Rechnung iiber die gebrauchte Assistenz iibermittelt, wird sie
zum Assistenzbeitragsbeziehenden. Und als vierte Quelle diente eine schrift-
liche Befragung von 1'906 Personen. Der Riicklauf ist mit 65 % bei den Er-
wachsenen und 75 % bei den minderjdhrigen Personen relativ hoch.

Anzahl der Assistenzbeziigerinnen und Assistenzbeziiger

In der Abb. 7 auf Seite 115 ist die Entwicklung von Ende 2012 bis Ende 2015
dargestellt. Die grossen Balken stellen die Anzahl erwachsener Personen in
der Schweiz dar, die eine Hilflosenentschiadigung beziehen. Der kurze
schwarze Balken zeigt die Anzahl der Assistenzbeitragsbeziehenden. Nach
einem rasanten Zuwachs an Neuantragen nach der Einfithrung ging die Zahl
der Antrdage nach einem Jahr leicht zuriick. Effektiv haben bis Ende 2015 ins-
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gesamt rund 1'660 Personen einen Assistenzbeitrag bezogen. Das heisst, sie
haben mindestens einmal eine Rechnung fiir Assistenzleistungen einge-
schickt. Die exakte Anzahl variiert je nach Register, da Personen, die bei der
Anmeldung noch minderjahrig waren und beim Einsenden der ersten Rech-
nung volljahrig sind, je nachdem einer anderen Gruppe zufallen. Der prozen-
tuale Anteil an allen Personen mit einer Hilflosenentschdadigung ist seit Be-
ginn konstant gestiegen, von anfanglich 1.4 % bis zu 4.8 % Ende 2015. Dieser
Anteil steigt noch, wenn man nur die Personen betrachtet, die eine Hilflo-
senentschddigung beziehen und in Privatwohnungen leben im Gegensatz zu
Wohnheimen.
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Abb. 7: Entwicklung der Anzahl der Assistenzbeitragsbeziehenden
Eigene Darstellung aus den Daten von Guggisberg & Bischof (2016)

Dann betrdgt der Anteil der Assistenzbeitragsbeziehenden sogar 7.7 %.
Trotzdem ist die Entwicklung der Nachfrage noch eher bescheiden. Die Bot-
schaft des Bundesrates ging bei der Prognose zur Entwicklung des Assistenz-
beitrags bis 2016 von rund 3'000 Beziigerinnen und Beziigern aus (Schweize-
rischer Bundesrat, 2010). Die aktuellen Zahlen zeigen jedoch eine zdgerlichere
Entwicklung. Das kann daran liegen, dass viele Personen noch nicht iiber den
Assistenzbeitrag aufgeklart wurden oder dass in den einzelnen Kantonen
andere Dienstleistungen zur Verfiigung stehen. Doch es ergibt sich bereits ein
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gutes Bild, das weitere Herausforderungen rund um den Assistenzbeitrag

erahnen lasst.

Strukturelle Zusammensetzung der Assistenzbeitragsbeziehenden

Frauen sind mit 56 % tibervertreten. Ebenso machen Menschen mit einem
schweren Grad der Hilflosigkeit mit 45 % (leichter Grad 28 % und mittlerer
Grad 27 %) beinahe die Halfte aller Assistenzbeitragsbeziehenden aus. Be-
trachtet man die Kategorien der Art des Gebrechens, so machen Personen mit
einem korperlichen Gebrechen den grossten Teil aus. 20 % der Assistenzbei-
tragsbeziehenden haben ein psychisches Problem und 16 % eine geistige Ein-
schrankung (Guggisberg & Bischof, 2016).

Tabelle 13: Bezugsquote im Vergleich zur Grundgesamtheit
Aus den Daten von Guggisberg & Bischof (2016, S. 25 £.)

Zu Hause Zu Hause Im Heim
ohne Vormund mit Vormund
Grundgesamtheit Hilflo- 16'288 5'663 12'900
senentschadigung
Anzahl Assistenzbeitragsbe- 1'116 459 85
ziehende
Bezugsquote 6.8 % 8.3 % 0.65 %

Ebenfalls eindriicklich ist die Bezugsquote nach Wohnort und Handlungsfa-
higkeit, wie sie in der Tabelle 13 dargestellt ist. Die erste Gruppe umfasst
Personen, die zu Hause leben und voll handlungsfahig sind. Die Personen der
zweiten Gruppe leben zu Hause und haben zumindest in einzelnen Bereichen
einen Vormund. Die Personen aus Gruppe 3 leben in einem Heim und haben
aufgrund des Assistenzbeitrags den Wohnort gewechselt (mit und ohne Vor-
mund). Die Angaben zur Handlungsfihigkeit sind auf Basis eines For-
schungsberichts des Biiros BASS zur Wohn- und Betreuungssituation (Gehrig
et al., 2013) hochgerechnet, da hierzu keine exakten Angaben vorhanden sind
(Guggisberg & Bischof, 2014).
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Abb. 8: Assistenzbeitragsbeziehende mit geistiger Beeintrachtigung
Eigene Darstellung nach Guggisberg & Bischof (2016, S. 21)

Nur 12 % aller Assistenzbeitragsbeziehenden weisen eine geistige Beeintrach-
tigung auf (Guggisberg & Bischof, 2016). Das ist ein Hinweis darauf, dass
diese Personengruppe, ebenso wie jene der Hor-Sehbeeintrachtigten, wenig
vom Assistenzbeitrag profitieren kann.

Verfiigbarer Betrag

Fiir die Berechnung des Assistenzbeitrags wird der gesamte regelmaéssige
Hilfebedarf in Stunden ermittelt und unter der Beriicksichtigung der Hochst-
ansédtze pro Lebensbereich allenfalls Reduktionen berechnet (zum Beispiel
wenn sich die Person teilweise in Institutionen aufhilt). Daraus ergibt sich
der relevante Hilfebedarf. Davon werden wiederum die Beitrage Dritter (zum
Beispiel Krankenversicherung) abgezogen, woraus der Assistenzbedarf resul-
tiert. Dieser wird mit einem Stundenansatz (2012 waren es CHF 32.50, 2013
CHF 32.80 und 2015 CHF 32.90) multipliziert (Guggisberg & Bischof, 2016).
Die Daten zur Berechnung und Inanspruchnahme sind jeweils nach Ge-
schlecht, Alter und Schweregrad der Hilflosigkeit aufgeschliisselt. Zur Uber-
sicht dient die Tabelle 14 auf Seite 118, in der jeweils nur der Median fiir alle
Gruppen, sowie das Minimum und das Maximum einer Gruppe, angegeben
ist.
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Tabelle 14: Berechnung und Inanspruchnahme des Assistenzbeitrags
Aus den Daten von Guggisberg & Bischof (2016, S. 32 ff.)

Median uber Median Median
alle Gruppen Minimum Maximum
Relevanter Hilfebedarf 125 52 211
(in Stunden pro Monat) (bei HE leicht) (bei HE schwer)
Hilfebedarf Gber der
Hochstgrenze fir Perso- 19 14 25
nen mit Beschrankung (bei HE leicht) (bei HE schwer)
(in Stunden pro Monat)
Zur Verfugung stehender .
Assistenzbeitrag 2'248 . 846 . . 4657
(in CHF pro Monat) (bei HE leicht) (bei HE schwer)
Effektiv in Rechnung
gestellter Assistenzbei- 1'454 694 8097
) (bei HE leicht) (bei HE schwer)
trag (in CHF pro Monat)

Der Bundesrat hat fiir den Assistenzbeitrag rund 45 Millionen Franken Ge-
samtkosten pro Jahr bis 2016 veranschlagt. Das waren monatliche Kosten von
CHF 1'130 pro Person. Aus dem ersten Zwischenbericht geht hervor, dass die
Gesamtkosten fiir das Jahr 2013 bereits iiberschritten wurden (Laamir-
Bozzini, 2014, S.247). Der Median des bewilligten Beitrags liegt bei CHF
2'248. Aus der Erhebung wird nicht abschliessend klar, woran diese Kosten-
iiberschreitung liegt. Laamir-Bozzini geht davon aus, dass eine Ubervertre-
tung von Personen mit einem schweren Grad der Hilflosigkeit zu diesem
frithen Stadium nach der Einfithrung der Grund sein kénnte. Es konnte sich
um eine generelle Tendenz handeln, oder die Anzahl der schweren Falle
konnte kontinuierlich abnehmen, da diese den Antrag fiir den Assistenzbei-
trag aufgrund der Dringlichkeit schneller eingereicht haben als leichtere Falle
(Laamir-Bozzini, 2014).

Der dritte Zwischenbericht der Evaluation bestétigt diese Annahme: Der
Median des relevanten Hilfebedarfs (vgl. Abb. 9 auf Seite 119) der Gruppe
mit schwerem Grad der Hilflosigkeit nahm in den Jahren 2012-2015 leicht,
aber kontinuierlich ab.
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Inanspruchnahme des Assistenzbeitrags

Im Schnitt haben die Personen, die seit Beginn mit dem Assistenzbeitrag le-

ben, 74-85% des zur Verfiigung stehenden Beitrags auch wirklich bezogen.

Dabei stieg dieser Anteil mit jedem Jahr, das sie langer dabei waren. Die Au-

toren nennen fiir die fehlende Nutzung drei Griinde:

— Die Umstellungsphase dauert an.

— Unbezahlte Arbeit von Familienangehoérigen wird in Anspruch genom-
men und entlastet so das Budget.

—  Schwierigkeiten beim Finden von geeignetem Personal.

Zusitzlich geben 77 % der befragten Personen an, dass sie weitere Dienstleis-

tungen und Hilfsmittel selbst bezahlen. Diese Ausgaben reichen bis 2'000

Franken monatlich bei Personen mit schwerer Hilflosigkeit. Doch rund die

Halfte gibt 1 bis 500 Franken pro Monat aus (Guggisberg & Bischof, 2016).
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Abb. 9: Median des relevanten Hilfebedarfs nach Grad der Hilflosigkeit
Eigene Darstellung nach Guggisberg & Bischof (2016, S. 30)
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Tabelle 15: Ubersicht der Ausgaben der Invalidenversicherung in CHF
Nach Guggisberg & Bischof (2016, S. 37)

2012 2013 2014 2015
Ausgaben nach dem Jahr 3'5621'942 | 19'810'691 | 28'805'789 | 38'085'257
der Rechnungsstellung
Ausgaben nach dem Jahr 7'852'325 | 20'655'254 | 29'332'565 | 37'307'045
der Leistungserbringung
Anzahl Monate Leistungser- 2'986 7'960 12'050 15'568
bringung
Durchschnittliche Ausgaben 2'630 2'595 2'434 2'396
pro Monat der Leistungser-
bringung

Ausgaben fiir die Leistung Assistenzbeitrag

Die Tabelle 15 und die Abb. 10 zeigen die deutliche Abnahme der monatli-
chen Kosten, die in den vergangenen Jahren zu verzeichnen ist, obwohl die
Anzahl der Assistenzbeitragsbeziehenden stetig gestiegen ist und sich die
Ausgaben Ende 2015 auf gut 38 Mio. Franken beliefen. Dies liegt in erster
Linie an den tieferen Beitrdgen der neuen Assistenzbeitragsbeziehenden
(Guggisberg & Bischof, 2016).

40'000'000 2'650
35'000'000 x\\ Pt 2600 &=
L (@)
& 30000000 / 2550 £
£ 25/000'000 / 2'500 g
[0}
% 200001000 — — 2450 =
% 15'000'000 - 2400 &
[\ (0]
é 10'000'000 2'350 §
5'000'000 Y 2300 2
0 . . . 2'250
2012 2013 2014 2015
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Abb. 10: Ausgaben fiir die Leistung Assistenzbeitrag
Eigene Darstellung nach Guggisberg & Bischof (2016, S. 37)
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Auswirkungen auf die Zufriedenheit und die Wohnsituation

Mit dem Assistenzbeitrag allgemein sind 80 % der befragten Personen sehr
zufrieden oder zufrieden. 61 Personen konnten dank des Assistenzbeitrags
aus dem Heim in eine eigene Wohnung oder einen geteilten Haushalt ziehen.
Das entspricht etwa 5% aller Assistenzbeitragsbeziehenden oder 0.65 % be-
zogen auf die Gruppe aller Heimbewohnerinnen und -bewohner. Fiir 42 %
der befragten Personen ist der Assistenzbeitrag der Hauptgrund, dass sie aus
dem Wohnheim in eine Privatwohnung umziehen konnten, und fiir 51 % ist
dies der Hauptgrund dafiir, dass sie weiter in ihrer privaten Wohnung leben
konnen (Guggisberg & Bischof, 2016). Diese Quote von Heimaustritten ent-
spricht allerdings bei Weitem nicht der Annahme, die der Bundesrat in der
Botschaft gemacht hat. Urspriinglich rechnete man damit, dass unter den
insgesamt 3'000 Assistenzbeitragsbeziehenden 320 Heimaustritte und 420
vermiedene Heimeintritte zu verzeichnen seien (Schweizerischer Bundesrat,
2010).

Die Tabelle 16 veranschaulicht die Zufriedenheit aller befragten Beziigerin-
nen und Beziiger hinsichtlich der unterschiedlichen Bereiche, in denen der

Assistenzbeitrag eine Auswirkung haben sollte.

Tabelle 16: Zufriedenheit der befragten Beziigerinnen und Beziiger in Pro-
zent
Aus den Daten von Guggisberg & Bischof (2016, S. 39 ff.)

sehr zufrieden teils, unzufrie- | sehr un-

zufrieden teils den zufrieden
Beurteilung Allgemein 35 45 13 4 2
(Abb. 41 im Zwischen-
bericht)
Wohnsituation (Abb. 49 37 9 2 2
42 im Zwischenbericht
Finanzielle Situation 41 32 12 5 9
(Abb. 48 im Zwischen-
bericht)
Soziale Kontakte 31 42 19 5 3
(soziale Integration;
Abb. 54 im Zwischen-
bericht)
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sehr zufrieden teils, unzufrie- | sehr un-
zufrieden teils den zufrieden
Freizeitaktivitaten 16 41 27 11 5
(Abb. 59 im Zwischen-
bericht)
Betreuungssituation 31 48 16 3 2
(Abb. 63 im Zwischen-
bericht)
Beschéftigungssituati- 22 39 25 7 7
on (berufliche Integra-
tion; Abb. 69 im Zwi-
schenbericht)

Niemand konnte neu in den ersten Arbeitsmarkt integriert werden. Nur 2 %
der befragten Personen sind weiterhin mit verdndertem Pensum im ersten
Arbeitsmarkt tatig und 22 % weiterhin mit unverdndertem Pensum im ersten
Arbeitsmarkt. Insgesamt macht dies eine Quote von 24 % der auf dem ersten
Arbeitsmarkt tatigen Personen unter den befragten Beziigerinnen und Bezii-
gern aus. Die restlichen 74 % sind nicht auf dem ersten Arbeitsmarkt tatig,
wovon 2 % sogar aus dem ersten Arbeitsmarkt ausgeschieden sind (Guggis-
berg & Bischof, 2016). Die Auswirkung des Assistenzbeitrags auf die berufli-
che Integration kann insgesamt neutral bewertet werden, da sich bei 57 % der
Grad der Zufriedenheit durch den Assistenzbeitrag nicht verdndert hat. Da-
bei ist aber wichtig zu erwéhnen, dass sich die Zufriedenheit mit der Beschaf-

tigungssituation bei immerhin 19 % stark verbessert hat.

Auswirkungen auf die Familie und das Umfeld

Die zeitliche Belastung der Angehorigen, die durch die Behinderung bedingt
ist, hat sich mit dem Assistenzbeitrag deutlich verringert. Fast drei Viertel der
Beitragsbeziehenden geben an, dass ihre Angehdorigen durch den Assistenz-
beitrag entlastet werden. Dieser Umstand bedeutet aber nicht, dass die Assis-
tenzbeitragsbeziehenden keine Unterstiitzung ihrer Angehorigen mehr brau-
chen. Immer noch 63 % geben an, dass ihre Angehdrigen durch die Behinde-
rung zeitlich stark oder sehr stark belastet sind (Guggisberg & Bischof, 2016).
Die Auswirkungen auf iibrige Leistungserbringer wie Spitex oder Tagesstét-
ten sind nach der ersten Evaluation bereits als prekdr zu bezeichnen. Zahlen

lassen sich allerdings erst fiir die Spitex nennen. Bei der Spitex muss zwi-
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schen der Grundpflege und der Behandlungspflege unterschieden werden.
Die Grundpflege wird von der Krankenkasse getragen und sollte sich deshalb
finanziell nicht auf den Assistenzbeitrag auswirken. Bei beiden Kategorien
bezogen jeweils nur rund die Hélfte der Personen Leistungen der Spitex. 13 %
der befragten Assistenzbeitragsbeziehenden, die vorher Leistungen der
Grundpflege bei der Spitex bezogen haben, haben diese nun reduziert. Bei
denjenigen Personen, die Behandlungspflege der Spitex in Anspruch nehmen,
sind es nur 8 %, welche Leistungen reduziert haben. Als Hauptgrund dafiir
wird die Entscheidungsfreiheit mit 43 % genannt. Nur 17 % sind mit der Qua-
litit der Pflege der Spitex nicht zufrieden oder nennen die Kontinuitat der
Person als Hauptgrund (Anteil von 26 %) dafiir, dass sie weniger Leistungen
der Spitex beziehen. 5% nennen finanzielle Griinde als Hauptgrund fiir die
Reduktion der Spitex-Leistungen (Guggisberg & Bischof, 2016).

Assistenzperson

Nur 21 % der angestellten Personen sind Manner. Durchschnittlich beschéf-
tigt jede Beziigerin, jeder Beziiger 2.6 Assistenzpersonen. Im Schnitt arbeiten
die Assistenzpersonen 24 Stunden pro Woche. Altersmissig sind sie von 25
bis 64 Jahren gleichmaéssig verteilt. Sehr interessant vor dem theoretischen
Hintergrund der Personlichen Assistenz, wie es in Kapitel 2 beschrieben
wurde, ist die Tatsache, dass 64 % der angestellten Personen keine oder eine
andere Berufsausbildung haben; nur 28 % haben eine Grund- oder Fachaus-
bildung in Pflege. Zudem sind 53 % aller Assistenzpersonen in einem variab-
len Pensum eingestellt. Diese unregelmassigen Arbeitszeiten sowie mangeln-
de Qualifikation bilden denn auch die Hauptprobleme bei der Suche nach
Assistenzpersonen. Rund die Hailfte der befragten Personen findet es sehr
oder eher schwierig, geeignetes Personal zu finden. Dieses finden sie meist im
ndheren Umfeld oder mittels Mund-zu-Mund-Propaganda (62 %). 37 % gaben
andere Suchkanile wie Internet, Zeitungsanzeigen oder Fachstellen an (Gug-
gisberg & Bischof, 2016).

Administrativer Aufwand

Im Durchschnitt wenden die Assistenzbeitragsbeziehenden 6 Stunden pro
Monat fiir die Organisation auf. Dazu gehoren Aufgaben wie die Rekrutie-
rung und Anstellung von Personal oder Einsatzplanung und Lohnabrech-

nung erstellen. Diese Aufgaben empfinden drei Viertel aller befragten Perso-
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nen als belastend. Dies erstaunt nicht, wenn man sieht, dass die Halfte aller
Beziigerinnen und Beziiger Schwierigkeiten hatte, Informationen und Unter-
stiitzung im Zusammenhang mit dem Assistenzbeitrag zu finden. Die Admi-
nistration zahlt zu den negativsten Erfahrungen bei der generellen Beurtei-
lung des Assistenzbeitrags und sollte gemiss Befragung verbessert werden
(Guggisberg & Bischof, 2016).

Minderjdhrige

Dieselben Kategorien wurden auch fiir minderjdhrige Assistenzbeitragsbe-
ziehende erfragt. Ende 2015 haben insgesamt 361 Minderjahrige mindestens
einmal eine Rechnung gestellt. Der Median fiir den relevanten Hilfebedarf ist
bei den Minderjahrigen hoher (145 Stunden pro Monat) als bei den Erwach-
senen (125 Stunden pro Monat). Das kénnte damit zusammenhédngen, dass
Betroffene mit einem schweren Grad der Hilflosigkeit mit einem Anteil von
46 % deutlich {ibervertreten sind, wobei die Gruppe der 15- bis 17-Jadhrigen
tagsiiber und auch bei Nacht die meiste Assistenz benétigt (Guggisberg &
Bischof, 2016). Dasselbe Bild zeigt sich bei den Medianen des zur Verfiigung
stehenden Assistenzbeitrags pro Monat: Mit CHF 2'611 liegt der Median iiber
demjenigen der Erwachsenen (CHF 2'248). Dies ist zwar nicht mehr so deut-
lich wie noch beim ersten Zwischenbericht (CHF 3'033 bei den Minderjahri-
gen und CHF 2'455 bei den Erwachsenen), aber immer noch héher.

Die Minderjahrigen wurden iiber einen Fragebogen fiir die Eltern befragt. Bis
zum Zwischenbericht 3 haben insgesamt 236 Personen den Fragebogen re-
tourniert. Diese Zahl erlaubt bereits einige Resultate zu nennen. Insgesamt ist
die Zufriedenheit gross: 46 % der minderjahrigen Assistenzbeitragsbeziehen-
den sind sehr zufrieden und 41 % sind zufrieden. Auch bei der Gruppe der
Minderjahrigen ist der Zugang zu Informationen schwierig und die Organisa-
tion wird als Belastung empfunden. Vier Kinder konnten durch den Assis-
tenzbeitrag aus einem Heim austreten. Weitere acht Kinder verbringen durch
den Assistenzbeitrag weniger Néchte in einem Wohnheim. Auch hier spielt
der Assistenzbeitrag eine grosse Rolle, dass Kinder gar nicht erst in ein
Wohnheim ziehen miissen. Allerdings ist der Wert mit 57 % deutlich geringer
als bei den Erwachsenen mit 84 % (Guggisberg & Bischof, 2016). Die verbes-
serte Lebensqualitat des Kindes ist fiir 62 % der Eltern ein grosser Einflussfak-
tor zur Befiirwortung des Assistenzbeitrags, ebenso die Moglichkeit, soziale

Kontakte zu pflegen (68 %) und an Freizeitaktivitdten teilzunehmen (83 %).
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Dabei kann die hohere Lebensqualitdt durchaus eine Folge der verbesserten
sozialen Kontakte und Freizeitaktivititen sein. Die Wirkungen auf die Famili-
ensituation sind ebenfalls vielfaltig: So geben 67 % der befragten Personen an,
durch den Assistenzbeitrag mehr Zeit fiir sich zu haben. Auch fiir den Part-
ner bzw. die Partnerin hat man wieder mehr Zeit. Dies wiederum wirkt sich
in der Beziehung aus, die damit entlastet wurde (69 %). Die Geschwister des
Kindes mit Behinderung kommen weniger zu kurz (76 %) und die Betreuung
belastet die Angehorigen insgesamt weniger (72 %) (Guggisberg & Bischof,
2016).

Fazit des Zwischenberichts

Als Fazit lasst sich nach dem dritten Zwischenbericht der Evaluation Folgen-
des festhalten: Die angestrebten Ziele (Verbesserung der sozialen und/oder
beruflichen Integration, mehr Selbstbestimmung, Verbesserung der Lebens-
qualitdt, Entlastung der Angehorigen) konnen mit dem neuen Instrument
erreicht werden. Der Assistenzbeitrag wird insgesamt sehr positiv bewertet,
auch wenn es einzelne Punkte (beispielsweise den administrativen Aufwand)
gibt, die es noch zu verbessern gilt. Die Nachfrage liegt allerdings unter der
vom Bundesrat getatigten Prognose, wobei aber die Kosten die veranschlag-
ten CHF 1'130 pro Monat bereits {iberschritten haben (Laamir-Bozzini, 2014).

4.3.2 Arbeitsgruppe zum Assistenzbeitrag

Neben dieser offiziellen Evaluation des Bundes hat sich eine Arbeitsgruppe
zum Assistenzbeitrag organisiert. Sie setzt sich zusammen aus verschiedenen
Vertretern der privaten Behindertenhilfe und wird koordiniert von der Dach-
organisationenkonferenz der privaten Behindertenhilfe (DOK). Der Bericht
iiber die erhobenen Probleme bleibt zwar unveréffentlicht, jedoch wurde ein
Teil daraus anldsslich des Gleichstellungstages 2013 prasentiert. Dazu berich-
tete Urs Dettling tiber die Kritikpunkte und das Entwicklungspotenzial auf
den Ebenen Verordnung, Kreisschreiben und Umsetzung (Dettling, 2013). Die
Ergebnisse aus den Einzelgesprachen und der Gruppendiskussion zeigen zu
den meisten von Dettling genannten Kritikpunkten starke Parallelen. Aus
diesen beiden Griinden werden sie hier nicht separat aufgelistet, sondern
sind als Textmaterial 5 in die Analyse einbezogen worden.
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4.4 Zusammenfassung

Der aktuelle Forschungsstand zeigt, dass auf dem Feld des selbstbestimmten
Lebens in der Schweiz bereits viel erreicht wurde. Besonders der Pilotversuch
zum Assistenzbudget hat dazu beigetragen, dass der Assistenzbeitrag in der
Schweiz in einem rechtlichen Rahmen eingefiihrt wurde. Es bleibt jedoch
hinsichtlich der Umsetzung zu zeigen, worauf geachtet werden muss, damit
die Bediirfnisse der Beziigerinnen und Beziiger auch wirklich gedeckt werden
konnen und damit die aktuelle Ausgestaltung auch dem Bediirfnis der be-
troffenen Personen entspricht. Auch stellt sich die Frage, wie sich das Weg-
lassen einzelner Vergiitungen oder striktere Berechnungen mit Obergrenzen
auf die Lebenssituation der Betroffenen auswirken. Ebenso sind diese Rah-
menbedingungen, wie sie in der Umsetzung festgelegt wurden, auf ihre Zu-
ganglichkeit zu tiberpriifen, damit der Assistenzbeitrag einer mdéglichst gros-

sen Gruppe von Menschen mit Behinderungen zugénglich wird.



5 Forschungssetting und methodisches
Vorgehen

Das folgende Kapitel beschreibt die empirische Untersuchung zur Einfithrung
und Umsetzung des schweizerischen Assistenzbeitrags. Ausgehend vom
empirischen Erkenntnisinteresse findet eine methodologische Positionierung
statt, die gemeinsam mit dem gewahlten Forschungsfeld das Untersuchungs-
design mit den ausformulierten Fragestellungen bestimmt. Als Untersu-
chungsverfahren wurde die Grounded Theory Methodology gewahlt. Diese er-
moglicht es, an neue Themen in der Gesellschaft in offener Weise heranzuge-
hen. Weiter werden die verwendeten Erhebungsverfahren und die konkrete
Vorgehensweise innerhalb des Forschungsstils der Grounded Theory be-

schrieben.

5.1 Ubergeordnete Fragestellungen und methodologische Positionierung

Aus den im theoretischen Teil dieser Arbeit dargelegten Griinden orientierte
sich die Untersuchung an der Selbstbestimmung und Teilhabe von Menschen
mit Behinderung. Sieht man es als Aufgabe einer Disziplin, ihre Praktiken zu
tiberdenken und zu optimieren, so mdchte diese Studie einen Beitrag dazu
leisten, dass Menschen mit einer Behinderung eine echte Wahlfreiheit haben
zwischen einem selbstbestimmten Leben mit Personlicher Assistenz und ei-
nem Leben mit Betreuung in einer Institution. Das empirische Erkenntnisinte-
resse, das diesem Ziel zugrunde liegt, kann dementsprechend in den folgen-
den {iibergeordneten Fragestellungen ausformuliert werden. Diese sind fiir
das gesamte Forschungsprojekt sowie die Ausformulierung der Detailfrage-
stellungen, wie sie weiter unten ausgefiithrt werden, forschungsleitend gewe-
sen. Die tibergeordneten Fragenstellungen lauten wie folgt:

—  Wie lassen sich die Teilhabe an der Gesellschaft und die Selbstbestim-
mung von Menschen mit Behinderung steigern? Was kann die Sonderpa-
dagogik als Disziplin dazu beitragen?

— Was ist aus Sicht der Menschen mit Behinderung notwendig, um die
Teilhabe und die Selbstbestimmung zu steigern?

—  Wie kann eine staatlich finanzierte Leistung diesen Prozess unterstiitzen?



128 Forschungssetting und methodisches Vorgehen

In diesen Fragen zeigen sich erneut die beiden Perspektiven, wie sie bereits in
den theoretischen Ausfithrungen aufkamen: auf der einen Seite die individu-
elle Sicht der Betroffenen, wie sie ihr Leben individuell konstruieren, und auf
der anderen Seite die Mdglichkeiten eines Sozialstaates, auf unterstiitzende
Weise die Lebensumstinde der Betroffenen zu verbessern. Zwischen den
einen Bediirfnissen und den anderen Moglichkeiten herrscht oft eine grosse
Diskrepanz. Die Reflexion iiber diese Diskrepanz und Gedanken dazu, wie
man diese aufldsen konnte, bieten einen Ansatz dafiir, Rahmenbedingungen
zu definieren wie in einem Sozialstaat bedarfsorientierte Subjektfinanzierung
gelingen konnte. Neben diesem angezielten theoretischen Gewinn fiir die
Fachgemeinschaft enthédlt die Studie ebenso Forderungen an die Praxis. In-
dem die individuelle Sicht der Betroffenen beleuchtet wird, werden
Schwachpunkte der aktuellen Praxis angesprochen, zu denen Optimierungs-
moglichkeiten in Form von Empfehlungen formuliert werden.

Steht man vor der Aufgabe, solche sozialen Phanomene wie den Umgang mit
dem Assistenzbeitrag zu erforschen, dann stehen die subjektiven Sichtweisen
und Gedankenkonstruktionen der in diesem Feld handelnden Personen im
Zentrum. Thre soziale Wirklichkeit ist das Ergebnis von Konstruktionsprozes-
sen, in denen die Interakteure die Bedeutung und Zusammenhénge in kon-
kreten Situationen gemeinsam aushandeln (vgl. dazu Schiitz, Gurwitsch &
Luckmann, 1971 oder Berger & Luckmann, 2009). Die Erforschung dieser
gemeinsam hergestellten Sichtweisen bedingt demnach eine Fokussierung auf
die alltdglichen Herstellungsprozesse, also die Konstruktionen dieser Sinnzu-
sammenhdnge. Denn , unser gesamtes Wissen von der Welt, sei es im wissen-
schaftlichen oder im alltdglichen Denken, enthélt Konstruktionen, das heisst
einen Verband von Abstraktionen, Generalisierungen, Formalisierungen und
Idealisierungen, die der jeweiligen Stufe gedanklicher Organisation gemadss
sind” (Schiitz et al., 1971, S. 6). Diese Konstruktionen konnen nicht auf direk-
tem Weg gedeutet werden. Denn sie sind selbst bereits Interpretationen der
handelnden Personen. Somit sind die Konstruktionen, die von der Forschung
benutzt werden, ,Konstruktionen zweiten Grades: es sind Konstruktionen
jener Konstruktionen, die im Sozialfeld von den Handelnden gebildet wer-
den, deren Verhalten der Wissenschaftler beobachtet und in Ubereinstim-
mung mit den Verfahrensregeln seiner Wissenschaft zu erklaren versucht”
(Schiitz et al., 1971, S. 7). Zielt eine Forschung auf die Konstruktionen zweiten
Grades, so miissen zuerst die Konstruktionen ersten Grades rekonstruiert
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werden. ,Hierzu ist eben Voraussetzung, dass denjenigen, die Gegenstand
der Forschung sind, Gelegenheit gegeben wird, ihre Konstruktionen und ihr
kommunikatives Regelsystem zu entfalten” (Bohnsack, 2008, S.24). Somit
positioniert sich diese Art von Forschung in einem rekonstruktiven Paradig-
ma. Es geht um die Rekonstruktion der subjektiven Sichtweisen und Deu-
tungsmuster der von der Forschung betroffenen Personen (Flick, Kardorff &
Steinke, 2013). Dabei ist es unerlésslich, direkt mit den betroffenen Menschen
in Kontakt zu treten, sie erzdhlen zu lassen und ihre Erfahrungen zu horen.

In der Tradition dieser rekonstruktiven Methoden findet sich die Grounded
Theory Methodology (GTM). Oft wird verkiirzt von der Grounded Theory
(GT) gesprochen. Diese bezeichnet das Ergebnis, also die aus der empirischen
Forschung generierte, begriindete Theorie (Mey & Mruck, 2011). Doch forscht
man nach dem Grundsatz der Grounded Theory Methodology, so ist damit
der gesamte Forschungsstil gemeint. Die Analyse ist dabei ein interpretativer
Prozess, der ,einen stiandigen Wechsel zwischen Handeln (Datenerhebung)
und Reflexion (Datenanalyse und Theoriebildung) erfordert” (Mey & Mruck,
2011, S. 23). Dies wurde im Forschungsprozess beriicksichtigt, indem wie in
einer Spiralbewegung nach einer Erhebungseinheit jeweils zuerst die Daten
analysiert und erst nach deren Auswertung erneut Gesprache gefiihrt wur-
den. Einen solchen Einbezug neuer Félle nennt die GTM Theoretical Sampling
(vgl. Kapitel 5.1.1).

Dieser Forschungsstil wurde aus zwei Griinden gewahlt: Einerseits ist die
Umsetzung des Assistenzbeitrags der Schweiz ein neues Thema, zu dem es
noch keine zu testenden Theorien gibt, sondern zu dem erst einmal welche
generiert werden miissen. Denn die GTM ist eine offene und explorative Vor-
gehensweise und beriicksichtigt damit den Umstand, dass kaum Wissen dar-
iiber vorhanden ist. Andererseits eignet sich dieser Forschungsstil mit dem
stetig wechselnden Fokus zwischen Daten und Forschungsfeld besonders, um
nahe an den jeweiligen Themen zu bleiben, die sich aus den Daten ergeben.
Die Daten dirigieren den Forschenden in die Richtung, welche das Feld weist.
Die GTM wurde 1967 von Barney G. Glaser und Anselm L. Strauss entwi-
ckelt, um eine Alternative zu den hypothetiko-deduktiven Modellen zu bie-
ten und die Bedeutung von menschlicher Erfahrung zu untersuchen. Dabei
sollen die sozialen Strukturen, in denen Bedeutung konstruiert und rekon-
struiert wird, entdeckt werden (Corbin, 2006). Die erste Monographie The
Discovery of Grounded Theory: Strategies for Qualitative Research (Glaser &
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Strauss, 1967) war allerdings keine Anleitung, wie die Forschungsstrategie zu
verwenden sei. Sie war mehr ein Programm, das sich gegen die damals gan-
gigen hypothesentestenden Methoden stellen sollte. Nach der Veroffentli-
chung kam es jedoch zum Bruch zwischen Glaser und Strauss. Die spéteren
Ergdnzungen wurden daher nicht mehr gemeinsam entwickelt. Spatestens
nachdem Anselm Strauss und Juliet Corbin 1990 gemeinsam Basics of Qualita-
tive Research (Strauss & Corbin, 1990) verdffentlichten, war dieser Bruch auch
in der Offentlichkeit angelangt. In seiner Replik auf die Weiterentwicklung
von Strauss & Corbin distanzierte sich Glaser klar von deren Ausrichtung
und beschuldigte Strauss sogar, die gemeinsam entwickelte Idee geklaut und
verfalscht zu haben (Striibing, 2008; Striibing, 2011). Heute kann man von
zwei oder sogar drei verschiedenen Versionen der GTM sprechen: einerseits
die GTM von Strauss & Corbin (1990) als eher pragmatisch orientierte Varian-
te, die sich im deutschsprachigen Raum durchgesetzt hat, da das Buch bereits
kurz nach seiner Verdffentlichung in deutscher Ubersetzung vorlag (Strauss
& Corbin, 1996); andererseits die eher empirische Variante von Glaser, wie sie
von ihm und seinen Mitarbeitenden in seinem eigens gegriindeten Grounded
Theory Institute weiterentwickelt wurde (Glaser in Zusammenarbeit mit
Judith Holton, 2004). Neben diesen beiden hat sich in jiingerer Zeit eine kon-
struktivistische Variante entwickelt, die insbesondere von Kathy Charmaz
vertreten wird (Charmaz, 2006). Dieser Variante zufolge werden Daten und
Theorien nicht einfach nur entdeckt, sondern da wir alle ein Teil der Welt
sind, aus der wir Daten erheben, konstruieren wir die Theorien mit. Auch die
konstruktivistische Perspektive ldsst sich jedoch innerhalb einer der beiden
ersten Varianten verfolgen, indem man die Rolle der forschenden Person
stetig reflektiert und sich beim Vorgehen generell um Fragen wie Subjektivi-
tat und Selbstreflexivitdt kiimmert (Mey & Mruck, 2011). Wird in einem For-
schungsprojekt mit der GTM gearbeitet, so ist es dementsprechend notwen-
dig, sich fiir eine der beiden Varianten zu entscheiden. Aus diesem Grund
sind nadhere Betrachtungen der feinen Differenzen unerlasslich. Striibing
kommt zum Schluss, dass sich die Verfahren auf der Oberflache nicht so stark
unterscheiden. Beispielsweise sind beide an der praktischen Brauchbarkeit
der Untersuchungsergebnisse orientiert und gehen davon aus, dass diese
Brauchbarkeit nur durch eine enge Verbindung zwischen den Daten und der
Theorie zu erreichen sei (Striibing, 2008). Erst wenn man die Rahmung der

vorgeschlagenen Verfahren betrachtet, fallen Unterschiede auf. Grundsatzlich
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unterscheiden sie sich hinsichtlich ihrer Theorie- und Methodentradition.
Anselm Strauss und Barney Glaser kommen aus unterschiedlichen Schulen.
Eine sorgfaltige Aufarbeitung der unterschiedlichen Herkunft und deren
Auswirkungen auf den Forschungsprozess findet sich bei Striibing (2008). An
dieser Stelle sollen zwei Beispiele genannt werden, die bei der Wahl der Me-
thode fiir die vorliegende Untersuchung eine Rolle gespielt haben.

Bei beiden Vertretern spielt die theoretische Sensibilitit eine wichtige Rolle.
Damit ist die Fahigkeit gemeint, den Daten Bedeutung zu verleihen (Strauss
& Corbin, 1996). Dabei spielen das Vorwissen und die Verwendung von Lite-
ratur eine wichtige Rolle. Je nachdem, zu welchem Zeitpunkt man weitere
Literatur zu den Daten hinzuzieht, dndert sich die Fahigkeit, beispielsweise
das Wichtige vom Unwichtigen zu trennen. Glaser ist der Uberzeugung, dass
moglichst keine Literatur zusatzlich verwendet werden sollte, und wenn,
dann erst zu einem spéteren Zeitpunkt, wenn mit dem eigenen Material be-
reits Kategorien entwickelt wurden. Diese ,, Vorwissens-Abstinenz” (Striibing,
2011, S. 263) ist allerdings unhaltbar, da jede Entscheidung innerhalb eines
Forschungsprojekts aufgrund von Vorwissen gefillt wird. Eine vollige Un-
voreingenommenbheit ist nicht realistisch. In der vorliegenden Studie bei-
spielsweise musste zuerst geklart werden, worin die Hauptfragestellung liegt
und mittels welcher Kontaktpersonen dieser Frage nachgegangen werden
kann. An diesem Punkt sind Abkldrungen notwendig, die bei Strauss & Cor-
bin kein Problem darstellen. Sie sind der Meinung, dass zu jedem Zeitpunkt
der Forschung Literatur hinzugezogen werden kann (Strauss & Corbin, 1996).
Beispielsweise konnte die historische Entwicklung der Dienstleistungen im
Bereich von Behinderung erst Anregung geben, sich mit der verdnderten
Beziehung zwischen den einzelnen Beteiligten zu befassen. Ohne ein Wissen
iiber die Geschichte der Personlichen Assistenz und Zielorientierungen in der
Disziplin der Sonderpddagogik hitte die Ausrichtung dieser Studie anders
ausfallen konnen. Dies zeigt die Notwendigkeit, sich des Vorwissens bewusst
zu sein und daraus nicht explizite Hypothesen zu bilden, die dann das Unter-
suchungsfeld dermassen einschrédnken, dass die geforderte Offenheit der
GTM nicht mehr gewdhrleistet ist (Truschkat, Kaiser & Reinartz, 2005). Die
Literatur kann zu Fragen anregen, sie kann dem Sampling dienen oder zur
Unterstiitzung der aus den Daten generierten Theorie herangezogen werden.
In jedem Fall sollte sich der Forschende aber davor hiiten, ,ein Gefangener
der Literatur zu werden” (Strauss & Corbin, 1996, S. 38).
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Ein weiterer Unterschied liegt im Codierverfahren und dem damit zusammen-
héngenden weiteren Sampling. Allerdings geht es auch hier bei beiden Ver-
tretern um einen standigen Vergleich der Félle. Fiir die weitere Auswahl der
Gesprachspersonen gilt es demnach nach Maximierung und Minimierung
von Differenz zu suchen und die Fille dann permanent zu vergleichen
(Truschkat et al., 2005). Allerdings geschieht dies auf unterschiedliche Weise.
Bei Glaser basiert das Codieren auf einem zweigeteilten Prozess. Zuerst wird
nur gegenstandsbezogen codiert und erst anschliessend beginnt das theoreti-
sche Codieren, bei dem die Kernkategorie ausdifferenziert und mit Hilfe von
Codierfamilien das Vorwissen systematisch integriert wird (Mey & Mruck,
2011). Im Gegensatz dazu bietet das dreischrittige Verfahren von Strauss &
Corbin, wie es im néchsten Kapitel dargestellt wird, mehr Moglichkeiten zur
Kombination. Deshalb und weil die konkrete Anleitung der Codierschritte
mit dem vorgeschlagenen Codierparadigma gut nachvollziehbar ist, wurde
diese Vorgehensweise derjenigen von Glaser vorgezogen. Zudem kann jede
Codierart wahrend des gesamten Prozesses verwendet werden. Dies ermdg-
licht es, auf die jeweils angebrachte Situation zu reagieren. Das bedeutet bei-
spielweise, dass auf eine aufkeimende Theorie auch unter Zuhilfenahme von
Literatur voriibergehende Hypothesen gebildet werden konnen und diese
dann durch ein deduktives Vorgehen zu tiberpriifen sind. Auch hier ist abzu-
sichern, dass diese das Sample nicht zu stark in eine gewisse Richtung treiben
(Truschkat et al., 2005).

Aufgrund dieser beiden Beispiele wurde fiir das Vorgehen die Methodologie,
wie sie Strauss & Corbin weiterentwickelt haben, verwendet. Zudem bietet
die GTM von Strauss & Corbin eine Mdoglichkeit, mit einem qualitativen An-
satz zu arbeiten, der sich iiber die Jahre hinweg zu einem wissenschaftlich
erprobten und anerkannten Forschungsstil entwickelt hat. Eine bibliometri-
sche Recherche von Titscher, Wodak, Meyer & Vetter (1998) zur Grounded
Theory hat allein fiir den Zeitraum zwischen 1991 und 1996 einen Anteil von
iiber 60 % der Zitate im Social Sciences Citation Index ergeben. Auch danach
hat die Verbreitung dieser Forschungsstrategie kaum nachgelassen. Eine
Stichwortsuche bei Springerlink fiir den Zeitraum von 1996 bis 2014 ergibt
beispielsweise 10'407 Resultate fiir das Stichwort ,Grounded Theory’. Heute
ist diese Forschungsstrategie ein fester Bestandteil aller Methodenbiicher, die
sich in der qualitativen Forschung positionieren (vgl. beispielsweise Flick,
2014; Kruse, 2014; Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2014).
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Das Verfahren der Grounded Theory Methodology, wie es Strauss & Corbin
(1996) beschreiben und wie es fiir die vorliegende Untersuchung angewandt
wurde, soll nun kurz erldutert werden.

5.1.1 Grounded Theory Methodology

Die Spiralbewegung zwischen den Forschungsschritten Erhebung und Analy-
se mit erneutem Sampling zwischendurch wurde bereits erwéhnt. Diese zir-
kuldre Vorgehensweise koppelt sdmtliche Arbeitsschritte aneinander; sie
konnen nicht mehr getrennt voneinander stattfinden. Eine Darstellung des
effektiven Forschungsprozesses zeigt die Abb. 12 auf Seite 138. Diese Strate-
gie fiihrt dazu, dass die einzelnen Bestandteile der Grounded Theory Metho-
dology oft gleichzeitig im Forschungsprozess stattfinden und deshalb schwie-
rig getrennt zu benennen sind. Grundsatzlich enthélt das Vorgehen entlang
der Richtlinien der Grounded Theory Methodology vier zentrale Bestandteile:
Mittels verschiedener Arten des Codierens (1) werden die aufgefundenen
Daten analysiert mit dem Ziel, eine Theorie zu bilden. Das Theoretical Samp-
ling (2) soll zu einer theoretischen Sattigung (3) fithren. Memos (4) dienen der
forschenden Person, alle Gedanken im Forschungsprozess zu sammeln.

Codieren

Bereits nach dem ersten Gesprach beginnt die Phase des offenen Codierens. Der
Text wird gedffnet (Corbin, 2006). Strauss & Corbin (1996) weisen explizit
darauf hin, dass es hier keine falschen Codes geben kann. Codes kénnen sich
im Laufe des Prozesses in Inhalt und Definition verandern. Wichtig ist nur
das Festhalten der Verdnderungen und der Griinde dieser Verdnderung in
den Code-Memos. Ziel des offenen Codierens ist das Benennen und Kategori-
sieren von Phdnomenen. Dabei werden Fragen an die Daten gestellt, zum
Beispiel, was genau geschieht hier, wer agiert in Wechselwirkung mit wem,
wann, wie lange, wo, warum usw. Es sind theoriegenerierende Fragen, die an
das Material gestellt werden. Wahrend des offenen Codierens soll auf Ahn-
lichkeiten und Unterschiede zwischen den Ereignissen geschaut werden.
Finden sich dhnliche Ereignisse, so konnen diese in einer Kategorie gruppiert
werden (Strauss & Corbin, 1996). Strauss & Corbin nennen diesen Vorgang
auch Konzeptualisieren. Konzepte (Codes) stehen fiir die Bezeichnungen oder
Etiketten, die ,einzelnen Ereignissen, Vorkommnissen oder anderen Beispie-
len fiir Phanomene zugeordnet werden” (Strauss & Corbin, 1996, S. 43). In
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diesem Sinne soll das Codieren iiber die blosse Benennung des gefundenen
Phénomens hinausgehen und versuchen, einen Konzept-Begriff dafiir zu
finden, der auf einem Abstraktionsniveau ist, das auch andere Ereignisse und
Vorfille in sich aufnehmen kann. Strauss nennt dazu das Beispiel einer Kran-
kenschwester, die den Bluttransfusionsbeutel wechselt. Dies codiert er nicht
als Wechsel des Beutels, sondern als Aufgabe einerseits und als Nachschub ande-
rerseits (Strauss, 1998). Oder im Beispiel einer Frau, die in der Kiiche arbeitet
und den Zeitplan liest, schlagt er als konzeptuellen Begriff Informationsgewin-
nung vor (Strauss & Corbin, 1996). Beim vermehrten Codieren neuer Daten
werden diese Konzepte immer dichter, indem sie mit noch mehr Ereignissen
untermauert werden. Es sind dann auch diese Ereignisse, welche Konzepte
untermauern, die innerhalb des Datenmaterials verglichen werden, und nicht
die Untersuchungspersonen oder Untersuchungsgegenstande (Corbin, 2006).
Es gibt Konzepte, die keinen neuen Namen brauchen, weil sie von den Ge-
sprachspartnern selbst genau mit diesen Namen verwendet werden und mit
einem Wort ein ganzes Konzept beschreiben. Diese nennt man In-vivo-Codes.
Im Kapitel 6 fungieren einzelne solcher Codes — neben direkten Zitaten - als
Titel, weil sie treffend das beschreiben, was aus der Analyse zu entnehmen
ist.

Beim axialen Codieren wird nach Beziehungen zwischen den erarbeiteten Kon-
zepten gesucht. Die aufgefundenen Codes beginnen sich langsam um eine
Achse zu drehen; daher der Name axiales Codieren. Strauss & Corbin (1996)
beschranken sich hier auf eine von Glasers vorgeschlagenen Codierfamilien:
die C-Familie, die nach kausalen Modellen sucht. In diesem Arbeitsschritt
werden somit Fragen gestellt nach den ursdchlichen Bedingungen, dem eigent-
lichen Phinomen, aber auch nach dem Kontext, in dem das Phdnomen be-
schrieben wird. Es wird nach Vorféllen oder Ereignissen gesucht, die Ursa-
chen fiir das Phdnomen darstellen. Kontextdaten spezifizieren das Phanomen.
Welche Strategien werden fiir die Erreichung des Ziels verwendet? Unter
Handlungs- und interaktionalen Strategien versteht man Handlungen oder
Interaktionen, die auf das Phdnomen gerichtet sind. Sie beschreiben die Aus-
flihrung oder Bewaéltigung auf das Phanomen sowie Reaktionen darauf. Hier
geht es um die Frage, wie die Akteure mit dem Phdnomen umgehen. Zudem
werden die intervenierenden Bedingungen beschrieben, also beispielsweise zu
welchem Zweck ein Ziel verfolgt wird. Diese wirken auf die Handlungs- und

Interaktionsstrategien erleichternd oder hemmend. Schliesslich sind auch
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Fragen hinsichtlich der Konsequenzen, die daraus resultieren, bei diesem Ar-
beitsschritt wichtig. Zur Ubersicht wurden diese Fragen in einem Codierpa-
radigma in Abb. 11 festgehalten.

Intervenierende
Kontext 4
Bedingungen
Handl d R
Ursachliche . landlungs- un
i Phidnomen interaktionale Konsequenzen
Bedingungen :
Strategien )

Abb. 11: Codierparadigma nach Strauss
Eigene Darstellung nach Strauss & Corbin (1996, S. 78)

Mit solchen Fragen emergieren Achsen, um die sich Ereignisse und deren
Konzepte biindeln. Im Verlauf der Untersuchung zeigte sich beispielsweise
eine Achse mit der vermehrten Nennung von Zugangsproblemen zum Assis-
tenzbeitrag. Aus diesem Grund wurde diese Kategorie als zentral angesehen
und im weiteren Schritt mittels selektiver Codierung konzentriert auf diese
Kernkategorie nach Zugangsproblemen gesucht. Beim selektiven Codieren
werden die aufgefundenen Kernkategorien zueinander in Beziehung gesetzt
und dadurch validiert. In diesem Arbeitsschritt beginnt die Integration der
gesamten interpretativen Arbeit. Es wird der rote Faden aller bisher aufge-
fundenen Phinomene, Kategorien und dazugehdrigen Beziehungen gesucht
und zu einer Geschichte gesponnen, die dann mit einer Riickverankerung mit
den Daten zu einer Theorie entwickelt wird (Strauss & Corbin, 1996). Diese
drei Codierarten finden oft nicht zeitlich getrennt statt, sondern gehen inei-
nander iiber. Im Prozess konnen alle drei Codierarten zeitgleich stattfinden.
Aufgrund der Eigenart des axialen und selektiven Codierens kommt es aber
eher selten vor, dass beide Codierarten bereits am Anfang der Auswertung
gebraucht werden.

Theoretical Sampling und Theoretical Saturation
Die Stichprobe der ersten Erhebungsphase basiert auf dem Theoretical Samp-
ling nach Strauss (1998). Eine Ausnahme stellt die vorausgehende Einschran-
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kung auf Personen mit einer Hilflosenentschddigung der Invalidenversiche-
rung dar, da nur diese Personengruppe zum Bezug eines Assistenzbeitrags
berechtigt ist. Theoretical Sampling meint die Bestimmung der Stichprobe
aufgrund der Theorie (Strauss, 1998, S.70). Das Samplingverfahren richtet
sich nach den drei Codiertypen, die oben erwahnt wurden. Damit soll sicher-
gestellt werden, dass die Dichte des Konzepts systematisch erarbeitet werden
kann und nicht durch eine vorab bestimmte Stichprobe auf eine Thematik
beschrankt oder an der Schliisselkategorie vorbei analysiert wird. Durch The-
oretical Sampling kann sich die forschende Person nach jedem ausgewerteten
Gespréch die Frage stellen, wohin die bisher gewonnenen Erkenntnisse fiih-
ren sollen, und sich dadurch die nédchsten Gespréachspersonen auswéhlen.
Dieses Verfahren stellt sich explizit gegen die géngigen statistischen Samp-
lingverfahren, mit denen eine Reprasentativitdt der Grundgesamtheit erzielt
werden soll.

,Angestrebt wird vielmehr eine konzeptuelle Reprasentativitdt, d.h. es sollen alle

Fille und Daten erhoben werden, die fiir eine vollstandige analytische Entwicklung

samtlicher Eigenschaften und Dimensionen der in der jeweiligen gegenstandsbezo-

genen Theorie relevanten Konzepte und Kategorien erforderlich sind.” (Striibing,
2008, S. 32)

Dieses Verfahren tragt stark zum zirkuldren Vorgehen der Grounded Theory
Methodology bei. Das gesamte Vorgehen soll prinzipiell so lange durchge-
fiihrt werden, bis sich eine Séttigung der Theorie ergibt. Das bedeutet, dass
weitere Daten keine Verdnderungen der Theorie bewirken wiirden. In den
meisten Qualifikationsarbeiten entspricht diese Sattigung jedoch eher einer
Theorieskizze, denn unter Umstdnden konnen solche Erhebungsprozesse nie
zu einem Ende kommen. Es liegt dann im Ermessen des Forschers, der For-
scherin, zu entscheiden, wann der gewiinschte Sattigungsgrad erreicht ist.

Memoing

Memos stellen eine Moglichkeit dar, wie Gedanken wéahrend des For-
schungsprozesses festgehalten werden konnen. So wurde nach jedem Ge-
sprach ein Memo {iiber die erlebte Situation und zu allfilligen Hintergrundin-
formationen zur Person geschrieben. Beim Bilden der Codes in der Phase des
offenen Codierens wurden pro Code die Uberlegungen, die zum Code fiihr-
ten, in einem Code-Memo festgehalten. Hat ein Code in der Analysephase

seine Bedeutung verdndert, so wurde dies ebenso im Code-Memo festgehal-
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ten. In freien Memos konnten Annahmen notiert werden, die im spéateren
Verlauf gepriift werden sollten. Haben sich Annahmen gefestigt, so konnten
dazu Theorie-Memos geschrieben werden, die in der abschliessenden, theo-
riesattigenden Phase als Grundlage fiir die Ergebnisse dienten. Das Schreiben
von Memos ist eine prozessbegleitende Tatigkeit (Strauss & Corbin, 1996).
Aufgrund der festgehaltenen Uberlegungen zu jedem Analyseschritt kann die
Nachvollziehbarkeit des Forschungsprozesses erhoht werden, was wiederum
die Giitequalitédt der Forschung erhoht.

5.2 Untersuchungsdesign und Fragestellungen

Fiir die Bearbeitung der Fragestellungen wurde die Studie in zwei Haupter-
hebungsphasen aufgeteilt. Der erste Teil startete mit der Einfithrung des As-
sistenzbeitrags am 1. Januar 2012 und dauerte bis Dezember 2013. Er diente
der Erhebung der Bediirfnisse im Rahmen des Unterstiitzungsbedarfs. Der
zweite Teil bot die Moglichkeit, unterstiitzende Massnahmen zur Umsetzung
des Assistenzbeitrags zu sammeln. Die zweite Erhebungsphase begann im
Mai 2014 und dauerte bis Dezember 2014. Im Rahmen der Studie fand von
Mai 2014 bis Oktober 2014 parallel eine Untersuchung mit einer kleineren
Stichprobe statt. Sie diente als Abschlussarbeit im Master Sonderpadagogik
am Institut fiir Erziehungswissenschaft der Universitat Ziirich. Martina
Schweizer hat sich mit derselben Ausrichtung dem Personenkreis mit Hor-
und/oder Sehbehinderung gewidmet. Daraus entstanden fiinf Gespréche, die
aufgrund derselben Fragestellung in die Gesamtstichprobe einbezogen wur-
den. In der Abschlussphase wurden die bis dahin beschriebenen Kategorien
um eine Analyse von Textmaterial erganzt.

Methodisch wurde eine offene Herangehensweise gewéhlt, da die Thematik
,Personliche Assistenz’ wie auch die finanzielle Leistung ,Assistenzbeitrag’
flir die betroffenen Menschen in der Schweiz vergleichsweise neu sind. Es
wurden also neue Sinnzusammenhédnge gesucht, die bis zum Zeitpunkt der
Erhebung noch nicht in der Literatur aufzufinden waren. Auch aus diesem
Grund eignete sich das Verfahren der Grounded Theory Methodology nach An-
selm Strauss. Denn die gesamte zirkuldre Herangehensweise an das neue
Thema ermoglichte es, auf die Wissensbestinde der betroffenen Personen
einzugehen und die Forschung danach auszurichten. Das Material hat dem-
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nach den Forschungsprozess gesteuert. Die Abb. 12 stellt die Zirkularitdt der
einzelnen Forschungsphasen dar.

| Erhebungsphase 1
Januar 2012 Einzelgesprach
Dezember 2013 Sampling Auswertung
Erhebungsphase 2
Mai 2014
Gruppendiskussion
Dezember 2014
Masterarbeit
Mai 2014 Einzelgesprach
Oktober 2014 Sampling Auswertung
Abschlussphase
Marz 2016 Textmaterial
April 2016 Sampling ST

Abb. 12: Forschungsprozess

Die anfangliche Irritation, die der Anlass fiir die Beschaftigung mit der The-
matik war, ergab sich aus der Annahme des Bundesrates vor der Einfithrung
des Assistenzbeitrags, dass ungefdhr mit 10 % Anmeldungen zu rechnen sei
(Schweizerischer Bundesrat, 2010). Das heisst, dass 90 % aller bezugsberech-
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tigten Menschen nicht am Assistenzbeitrag interessiert seien oder keinen
Zugang dazu fanden. Die Griinde dafiir konnten vielféltig sein. Die Fragen,
die aufkamen, waren folgende: Sind es gesetzliche Hindernisse, personliche
Bediirfnisse oder administrative Aufwinde, die bei den individuellen Uber-
legungen gegen eine Anmeldung fiir den Assistenzbeitrag sprechen? Von
solchen Fragen ausgehend wurde im ersten Teil der Studie versucht, aus der
Sicht der Betroffenen zu ermitteln, welche Motive, also welche ursachlichen
Bedingungen hierfiir eine Rolle spielen. Auch auf Basis der Grounded Theory
Methodology wurde diese Ausgangsfrage sehr offen gewahlt, damit nicht
bereits zu Beginn der Forschung ein zu enger Rahmen gesetzt wird. Nach der
Analyse der ersten gesammelten Daten stellte sich allerdings heraus, dass es
sich beim angezielten Phanomen weder um den Assistenzbeitrag noch um die
Personliche Assistenz handelt. Vielmehr geht es um die grundsétzliche An-
gewiesenheit auf Unterstiitzung im Alltag. Aus diesem Grund wurde die
forschungsleitende Fragestellung fiir den ersten Teil der Studie darauf bezo-
gen.

Was sind Bediirfnisse im Rahmen der Unterstiitzung bei den alltdglichen Lebens-
verrichtungen?

Was wollen, brauchen, wiinschen sich also Beziiger der Hilflosenentschadi-
gung (wie auch ihre Angehérigen und Hilfeleistenden) wirklich, um ihren
Hilfebedarf zu decken? Zur Beantwortung dieser Frage wurden bezugsbe-
rechtigte Personen iiber ihren alltaglichen Umgang mit Hilfe befragt. Dem
Forschungsstil der Grounded Theory folgend wurden in einer offenen Phase
mittels freier Gesprache erste Dimensionen gesucht, die der Ausformulierung
von Arbeitshypothesen dienten. Diese Hypothesen wurden in den folgenden
Gesprachen jeweils tiberpriift. Dies fithrte dazu, dass die Gesprédche im Ver-
lauf der Untersuchung immer themengeleiteter wurden (vgl. dazu Kapitel
5.4). Ziel dieser Phase war es, die Bediirfnisse zu ermitteln, die bei der Unter-
stiitzung im Alltag eine Rolle spielen. Nach der Analyse der ersten Gesprache
ergab sich eine Achse, um die sich viele Aussagen drehten: Es waren Nen-
nungen zu Umstdnden, Erlebnissen oder Situationen, die den Zugang zum
Assistenzbeitrag erschwerten. Aus diesem Grund wurde die folgende Frage-
stellung fiir den weiteren Verlauf der Forschung ausformuliert und in die
Analyse integriert:

Welches sind hinderliche Faktoren im Zugang zum Assistenzbeitrag?
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Waren Bediirfnisse gefunden und die erschwerenden Hindernisse beim Zu-
gang zum Assistenzbeitrag definiert, so stellte sich die Frage nach deren Auf-
l6sung. Dem zugrunde liegt die Annahme, dass durch die Beseitigung der
hinderlichen Faktoren und die Starkung der forderlichen Faktoren die Um-
setzung und Durchdringung des Assistenzbeitrags unterstiitzt werden kann.
Die forschungsleitende Fragestellung in dieser Phase war:

Wie lasst sich die Umsetzung des Assistenzbeitrags unter den gegebenen sozialpoli-
tischen Vorgaben unterstiitzen?

Insofern war es das Ziel des zweiten Forschungsteils, unterstiitzende Mass-
nahmen zu formulieren, mit deren Hilfe der Assistenzbeitrag in der Schweiz
optimal umgesetzt werden kann. Dabei ging es in erster Linie darum, zeitna-
he, praktikable Losungen zu erarbeiten, die keine weitere IV-Revisionen oder
zusitzliche Bundesgelder benétigten. Zur Umsetzung dieses Vorhabens wur-
den Vertreter der unterschiedlichen Stakeholder an einen Tisch zur Diskussi-
on eingeladen. Die verwendeten Erhebungsverfahren werden in Kapitel 5.4
im Detail erlautert.

Geht man davon aus, dass prinzipiell alle Personen mit einer Hilflosenent-
schadigung die Moglichkeit haben, mit Personlicher Assistenz selbstbestimmt
zu leben, so ist es interessant, diese Zahl potenzieller Nutzer genauer zu be-
trachten. Aus einem Bericht des Bundesamtes fiir Sozialversicherungen zur
Wohn- und Betreuungssituation von Personen mit einer Hilflosenentschadi-
gung geht hervor, dass im Jahr 2011 insgesamt 32'390 Personen eine Hilflo-
senentschiadigung der Invalidenversicherung bezogen (Gehrig et al., 2013).
Diese Zahl entspricht einer Erhebung zum Zeitpunkt des Feldzugangs, abzii-
glich derjenigen Personen, die durch einen Unfall Empfanger einer Hilflo-
senentschiddigung geworden sind. Davon haben nach Definition der Invali-
denversicherung 14'794 Personen ein Geburtsgebrechen, 16'148 haben eine
Krankheit und 1'448 hatten einen Unfall, der sie zu Empfangern einer Hilflo-
senentschiadigung machte. Von den 32'390 leben 15'685 Personen zu Hause
ohne Begleitung und 3'493 Personen mit lebenspraktischer Begleitung. Beina-
he die Halfte der Beziiger, 13'212 Personen, leben in einem Heim (Bundesamt
flir Sozialversicherungen, 2012). Fiir die Suche nach Gesprachspartnern gab
es zu Beginn des Feldzugangs nur ein Kriterium: Sie mussten eine Hilflo-
senentschdadigung der Invalidenversicherung beziehen. Denn nur mit dieser
vorangegangenen Abklarung des Hilfebedarfs ist es den Menschen mit einer
Behinderung in der Schweiz mdoglich, sich fiir den Assistenzbeitrag anzumel-
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den. Damit waren Personen, die durch einen Unfall Empfanger einer Hilflo-
senentschddigung wurden, ausgeschlossen. Aufgrund dieses niederschwelli-
gen Zugangs nahmen auch Personen teil, die weitere Voraussetzungen fiir
den Assistenzbeitrag nicht erfiillen (vgl. Kapitel 3.1.3 zum Anspruch auf den
Assistenzbeitrag). Dies hatte fiir die Fragestellung den Vorteil, dass Hinder-
nisse im Zugang zum Assistenzbeitrag deutlich wurden, die bei einer Kon-
zentration auf Personen, die alle Voraussetzungen erfiillen, nicht sichtbar
geworden waéren.

Aus forschungsethischen Griinden wurde auf eine offizielle Ausschreibung
iiber das Zentralregister der Invalidenversicherung verzichtet. Die Teilneh-
menden sollten moglichst unabhidngig in die Gespréchssituation kommen
und nicht um ihre Sozialleistung fiirchten miissen, wenn sie offene Antwor-
ten geben, die zu ihren Lasten ausgelegt werden konnten. Die Offenheit der
Gesprachspersonen war demnach auch sehr gross. Sie erzdhlten relativ frei-
ziigig aus ihrem personlichen Leben mit allen Komplikationen und Briichen,
die eine Behinderung oft mit sich bringt. Die ersten Gespréachspersonen wur-
den an Informationsanldssen zum Assistenzbeitrag rekrutiert und weitere
folgten iiber private Ausschreibungen auf entsprechenden Websites oder
mittels Mund-zu-Mund-Propaganda. Fiir das gesamte Verfahren galt Freiwil-
ligkeit bei der Teilnahme und die Moglichkeit, jederzeit auszusteigen, ohne
dass dadurch Nachteile entstehen. Samtliche Gespréche fanden an einem von
der Gesprachsperson selbst gewéahlten Ort statt und wurden nach Einholen
der Einverstandniserkldrung!® digital aufgezeichnet. Erst nach dem Gesprach
fand ein Debriefing statt, in dem tiber die gesamte Studie und den Zusam-
menhang mit dem Assistenzbeitrag informiert wurde. Die Intention dahinter
war, dass die Gesprachspersonen unbelastet ihre persénliche Meinung zum
Ausdruck bringen konnten und nicht von Beginn an zu stark auf die neue
Leistung der Invalidenversicherung fokussiert waren. Somit war es moglich,
auf die allgemeinen Bediirfnisse einzugehen, die im Alltag auftauchen, wenn
jemand auf Hilfe oder Begleitung angewiesen ist. Als Wertschatzung fiir die
aufgewendete Zeit erhielten die Teilnehmenden jeweils ein kleines Danke-
schon, und allfallige Auslagen in Restaurants wurden von der durchfiihren-
den Person beglichen. Die erhobenen Daten wurden anonymisiert und ver-

10 Samtliche im Forschungsprozess verwendeten Informationsdokumente und Formu-
lare sind auf Anfrage bei der Projektleitung verfiigbar.
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traulich behandelt. Der Daten- und Vertrauensschutz war stets ein Thema,
vom Ethikantrag bei der Philosophischen Fakultédt bis zum letzten Gespréch.
Es war wichtig, dass die Gesprachspersonen frei ihre Meinung dussern konn-
ten, ohne Gefahr zu laufen, deshalb auf Schwierigkeiten zu stossen. Aus die-
sem Grund wurde explizit auf die Unabhadngigkeit der Studie zur Invaliden-
versicherung hingewiesen und die Freiwilligkeit der Teilnahme und die Mog-
lichkeit des Riickzugs bis zum Ende jeweils vor dem Gespréach noch einmal
erldutert. Die Einverstdndniserklarung wurde nicht nur schriftlich ausgehén-
digt, sondern auch noch miindlich erklart. Da bis zur Publikation der gesam-
ten Ergebnisse viel Zeit verstreichen wiirde, erhielten die Teilnehmenden
zeitnah zu ihren Gespréchen einen vertraulich zu behandelnden, nicht verof-
fentlichten Zwischenbericht, in dem die wichtigsten Ergebnisse der ersten
Erhebungsphase zu den Bediirfnissen und den Hindernissen in zusammenge-
fasster Form dargestellt wurden. Dieser Schritt wurde notwendig, da die
Riickmeldung der Ergebnisse der Forschung aus Sicht der Forschungsethik
flir die Teilnehmenden eine wichtige Rolle spielt, die Veroffentlichung der
gesamten Ergebnisse allerdings noch in weiter Ferne lag. Somit konnten die
Teilnehmenden zeitnah iiber ihre Ergebnisse informiert werden und dazu
Stellung beziehen. Die Riickmeldungen zu diesem Bericht wurden wiederum

in die weitere Analyse miteinbezogen.

5.3 Stichprobe

5.3.1 Einzelgespréche

Insgesamt wurden in der ersten Erhebungsphase 15 Gesprache gefiihrt. Ta-
belle 17 auf Seite 143 gibt einen kurzen Uberblick der Gesprachspersonen aus
dieser Phase. Von den sieben Frauen und acht Madnnern hatten vier Personen
schon Erfahrung mit dem Assistenzbeitrag, da sie zum Zeitpunkt der Befra-
gung bereits mit diesem Modell lebten. Weitere zwei Personen waren in der
Phase der Beantragung, hatten sich also bereits dafiir entschieden, und die
restlichen neun hatten sich bewusst gegen eine Anmeldung entschieden oder
noch nie von dieser neuen Méglichkeit gehort. Es ist interessant, dass sich auf
die Ausschreibungen sowie meine weitere Suche im Rahmen des Theoretical
Samplings 13 Personen mit einer Kérperbehinderung gemeldet haben. Eine
Person hat eine geistige Behinderung und eine Person eine psychische Behin-

derung. Aus diesem Grund wurde fiir die Analyse nicht ausdriicklich auf
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Unterschiede zwischen den Behinderungsarten eingegangen. Sieben Personen
lebten zum Zeitpunkt des Gesprichs in einem Wohnheim fiir Menschen mit
Korperbehinderungen, sechs Personen lebten entweder alleine oder mit dem
Ehepartner in einem Haushalt und zwei Personen wohnten im selben Haus-
halt mit den Eltern. Prinzipiell war die Untersuchung gesamtschweizerisch
ausgerichtet und es wurden Personen aus allen Kantonen gesucht. Es hat sich
aber eine Gruppe von Personen aus den Kantonen, Bern, Basel Land, St. Gal-
len und Ziirich ergeben. Weil aufgrund des Vorgehens beim Theoretical
Sampling keine kantonalen Unterschiede zu erwarten waren, wurde die Su-
che nicht speziell auf eine bessere kantonale Verteilung konzentriert. Aus
Griinden der Anonymisierung wird fiir die folgende Ubersicht das Alter in
Gruppen zusammengefasst und die Behinderungsart anstelle einer Diagnose,
soweit bekannt, nur kategorial beschrieben. Die Kategorien sind mit leichten
Anpassungen in Anlehnung an die Systematik der Formen der Korperbehin-
derung (Hedderich, 2007) sowie an die Internationale Klassifikation der
Funktionsféhigkeit (World Health Organization, 2005) entstanden.

Tabelle 17:  Ubersicht der Gesprachspersonen aus Erhebungsphase 1

Ge- Alter Behinde- Wohn- Arbeits- Assis-
schlecht rungsart situation situation tenzbei-
trag (AB)
Go1 weiblich 20— Entwick- bei Eltern Beschafti- Pilot-
30 lungsstérung gung projekt
BSV,
aktuell mit
AB
G02 | mannlich 50— degenerative eigene nicht mehr Antrag
60 Muskel- Wohnung arbeits- gestellt
erkrankung tatig
G03 | weiblich 40— degenerative eigene Freiwilli- Pilot-
50 Muskel- Wohnung genarbeit projekt
erkrankung BSV,
aktuell mit
AB
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systems

Ge- Alter Behinde- Wohn- Arbeits- Assis-
schlecht rungsart situation situation tenzbei-
trag (AB)
Go4 weiblich 20— Muskel- bei Eltern | auf Arbeits-| ohne AB
30 erkrankung suche auf
erstem
Arbeits-
markt
GO05 | mannlich 50— Muskel- mit nicht mehr ohne AB
60 erkrankung Partnerin arbeits-
tétig
G06 | mannlich 30— Krankheit des WG erster Antrag
40 Nerven- Arbeits- gestellt
systems markt
Go7 weiblich 40— degenerative | Wohnheim | Beschéfti- ohne AB
50 Krankheit des gung
Nerven-
systems
GO08 | mannlich 20— starke Wohnheim | Beschéfti- ohne AB
30 Korper- gung
behinderung
mit einge-
schrankter
Kommuni-
kation
G09 weiblich 20— starke Wohnheim | Beschéafti- ohne AB
30 Kérperbehin- gung
derung mit
einge-
schrankter
Kommuni-
kation
G10 | mannlich 30— Krankheit des | Wohnheim | Beschafti- ohne AB
40 Nerven- gung
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Ge- Alter Behinde- Wohn- Arbeits- Assis-
schlecht rungsart situation situation tenzbei-
trag (AB)
G11 ménnlich 50— starke Wohnheim | Beschéfti- ohne AB
60 Kérperbehin- gung
derung mit
einge-
schrankter
Kommuni-
kation
G12 weiblich 40— psychische mit nicht mehr ohne AB
50 Erkrankung Partner arbeits-
tétig
G13 | weiblich 40— degenerative mit nicht mehr mit AB
50 Muskel- Partner arbeits-
erkrankung tétig
G14 | mannlich 20— Krankheit des eigene zweiter ohne AB
30 Nerven- Wohnung Arbeits-
systems mit markt
Betreuung
G15 weiblich 20— Muskel- eigene erster mit AB
30 erkrankung Wohnung Arbeits-
markt

Die Gespriache, die aus der Masterarbeit entstanden sind, wurden zur Unter-
scheidung mit M01 bis M05 gekennzeichnet. Diese Gesprache wurden beson-
ders bei der Vertiefung der aus den Hauptgesprachen aufgefundenen Kon-
zepte herangezogen.
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Tabelle 18: Ubersicht Gesprichspersonen im Rahmen der Masterarbeit

Ge- Alter Behinde- Wohn- Arbeits- Assis-
schlecht rungsart situation situation tenzbei-
trag (AB)
MoO1 ménnlich 30— Hoérseh- mit erster Assistenz-
40 behinderung Partnerin Arbeits- dienst
und Kind markt Pilotprojekt
BSV,
aktuell mit
AB
MO02 | maénnlich 40— Hoérseh- eigene nicht mehr | Pilotprojekt
50 behinderung Wohnung arbeits- BSV,
tatig aktuell mit
AB
MO03 | mannlich 50— Blindheit mit Selbst- wieder von
60 Partnerin standig AB
abgemeldet
MO04 | mannlich 30— Seh- mit Selbst- Verfligung
40 behinderung Partnerin standig erhalten
MO5 | weiblich 60— Seh- eigene erster AB
70 behinderung Wohnung Arbeits-
markt

5.3.2 Gruppendiskussion

Die Teilnehmenden der Diskussionsrunde in der zweiten Erhebungsphase
wurden wihrend der intensiven Beschaftigung mit der Thematik gezielt auf-
grund ihrer Erfahrung mit dem Assistenzbeitrag ausgewahlt und angeschrie-
ben. Dabei wurde auf eine moglichst gute Verteilung zwischen Assistenz-
nehmenden, Assistenzgebenden, Vertretern aus der privaten Behindertenhilfe
sowie der Sozialhilfe geachtet. Von den angefragten 13 Personen nahmen
schliesslich neun Personen an der Diskussion teil. Davon waren drei Men-
schen mit einer Behinderung, wovon zwei bereits mit dem Assistenzbeitrag
ein eigenstdndiges Leben fiihrten und eine Person zum Zeitpunkt der Diskus-
sion mit dem Gedanken spielte, den Assistenzbeitrag zu beantragen. Eine
Assistentin sowie eine Mutter einer betroffenen Person waren ebenfalls an-

wesend. Aus der privaten Behindertenhilfe waren vier Personen anwesend.
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5.3.3 Textmaterial zum Assistenzbeitrag

Ergdnzend wurde die Analyse in einem letzten Schritt mit sieben weiteren
Textdatenquellen unterstiitzt, die bereits aufgefundene Konzepte mit De-
tailinformationen erharten konnten, wenn es aus dem Datenmaterial der
Gesprache nicht moglich war. Dabei handelt es sich vorwiegend um das
Kreisschreiben des Bundesamtes fiir Sozialversicherungen, das die Auswir-
kungen der Verordnung iiber den Assistenzbeitrag im Detail erldutert. Aber
auch Medienmitteilungen und Vortrage zum Thema bilden eine Datengrund-
lage, die nicht vernachladssigt werden kann. Die Tabelle 19 listet samtliche
zusétzliche Quellen auf.

Tabelle 19: Auflistung Textmaterial

Text | Autor Datum Titel
1 Bundesamt fir Sozi- | Feb. 2010 Bericht Uber die Ergebnisse
alversicherungen des Vernehmlassungsver-

fahrens zum Entwurf der 6.
Revision, erstes Massnah-
menpaket (Revision 6a) des
Bundesgesetzes vom 19. Juni
1959 uber die Invalidenversi-
cherung. Kapitel 4.4 Assis-
tenzbeitrag.

Bundesamt fir Sozi- | 1. Jan. 2012 Kreisschreiben Uber den As-
a—e | alversicherungen 1. Jan. 2013 sistenzbeitrag  (Auswirkungen
BSV 1. Jan. 2014 der Verordnung)
1. Jan. 2015
1. Jan. 2016
3 FAssiS 10. Dez. 2011 Informationsveranstaltung zum
Assistenzbeitrag der IV (Folien
und Memo der Projektleitung)
4 ZSL Zirich 11. Sept. 2013 System- und Anwendungsfeh-
ler im ,Assistenzbeitrag” (In-
ternetdokument)
5 DOK-Arbeitsgruppe 17. Sept. 2013 Vortrags im Rahmen des
Assistenzbeitrag Gleichstellungstages 2013:

Kritikpunkte  und  Entwick-
lungspotential der neuen IV-
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Text | Autor Datum Titel
Leistung (Folien)

6 IV-Stelle Kanton Bern | o. J. Selbstdeklaration

7 Agile.ch Mai 2016 Behinderung & Politik. Assis-
tenzbeitrag mit Kinderkrank-
heiten

5.4 Datenerhebungsverfahren

Bei den offenen Gesprachen im ersten Teil der Untersuchung ging es darum,
die Gesprachspartner zum Erzédhlen {iber die Thematik und zum Schildern
ihrer individuellen Sichtweisen und Erfahrungen bei Hilfestellungen im All-
tag zu bewegen. Diese sehr offene Herangehensweise verlangte eine ebenso
offene Technik der Befragung. Aus diesem Grund wurde fiir die erste Phase
das narrative Interview nach Schiitze (1976; 1977) als Erhebungsverfahren
gewahlt. Aufgrund der gewahlten Methodologie wird auf die Begriffe Inter-
view und Interviewpartner oder Interviewpartnerin verzichtet; an deren Stel-
le treten die Begriffe Gesprach und Gesprachspartner oder Gesprachspartne-
rin oder Gesprachsperson. Damit soll verdeutlicht werden, dass die Kommu-
nikation nicht in einem Frage-Antwort-Schema geschieht, sondern die Ge-
sprachspersonen frei erzdhlen kénnen, was fiir sie wichtig ist, wenn es um die
Thematik geht. Zudem soll mit dieser Vorgehensweise vermieden werden,
dass die Gesprachspersonen als Versuchspersonen wahrgenommen werden.
Im weiteren Verlauf der Erhebung kristallisierten sich Dimensionen heraus,
die weitere Vergleiche forderten. Aus diesem Grund bot es sich an, das narra-
tive Gesprédch eher in Richtung themengeleitetes, qualitatives Interview zu
gestalten.

Insgesamt wurden elf narrative Gespréache gefiihrt; vier weitere Gesprache
waren eher thematische Interviews. Sie dauerten in der Regel etwa eine Stun-
de. Die Dauer war stark von den kommunikativen Moglichkeiten der Ge-
sprachspersonen abhangig. Daher dauerte das kiirzeste Gesprach nur 20 Mi-
nuten und das langste iiber zwei Stunden. Zwei Gespréche fanden ohne di-
rekten Kontakt statt. Dies war nicht so geplant, denn der personliche Kontakt
ist fiir das narrative Interview von grosser Bedeutung. Allerdings waren die
beiden Kontakte hinsichtlich des Theoretical Samplings so vielversprechend,
dass nicht auf einen Austausch verzichtet werden konnte. Mit der einen Ge-
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sprachsperson wurde schliesslich ein Skype-Chat und mit der anderen ein
Skype-Telefongesprach gefithrt. Der Chat war das fiinfte Gesprach der ge-
samten Serie, also noch sehr offen, und das Telefongesprdach via Skype war
das 13. Gesprach und damit schon thematisch gefiihrt.

Fiir den zweiten Teil der Untersuchung wurde eine Diskussionsrunde durch-
gefiihrt. Jedes Gesprdach und auch die Diskussion wurden im Nachhinein
transkribiert und fiir die Analyse in MAXQDA bereitgestellt. Die Transkripti-
onsregeln sowie die drei verwendeten Erhebungsarten werden in diesem
Kapitel nun hinsichtlich ihrer urspriinglichen Verwendungsform vorgestellt

und um Hinweise zur tatsdchlichen Verwendung erganzt.

5.4.1 Das narrative Interview

Bei dieser Art von Gesprach werden die Gespréachspartner zu Beginn aufge-
fordert, aus dem Stegreif spontan zu erzdhlen. Dazu bedient sich der Forscher
einer erzdhlgenerierenden Frage, auf die der Gesprachspartner dann frei
erzdhlen kann. Diese Art von Gesprachen findet ohne Interviewleitfaden statt
und ist insbesondere im Hauptteil der Erzdhlung nicht durch die forschende
Person gefiihrt. Fischer-Rosenthal und Rosenthal (1997) benennen die vier

Phasen des narrativen Interviews folgendermassen:

Phase 1 - die Erzidhlaufforderung

Sie sollte so formuliert sein, dass bei den Gesprédchspartnern Erinnerungen
ausgelost werden, die sie dann frei erzahlen kénnen (Fischer-Rosenthal &
Rosenthal, 1997). Aus diesem Grund sollte sie nicht zu stark eingegrenzt
werden. Die Idee dabei ist, dass die Gespréachsperson selbst entscheiden
kann, was sie fiir erzdhlwiirdig hélt. Die Erzdhlaufforderung &nderte sich
wiéhrend des Prozesses der Datenerhebung. Die ersten Gesprache wurden mit
der folgenden Frage eingeleitet:

,Sie beziehen eine Hilflosenentschdadigung der Invalidenversicherung. Wie wurde
in Ihrem Fall entschieden, wer die bendtigte Hilfe leistet?”

Es stellte sich jedoch heraus, dass diese Frage etwas zu stark auf die Ent-
scheidungssituation abzielte, und es ergaben sich zu wenige Erzdhlungen zu
der aktuellen Lebenssituation und den sich daraus ergebenden Bediirfnissen.

Aus diesem Grund wurde sie in die folgende Fragestellung umformuliert:
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,Sie beziehen eine Hilflosenentschddigung der Invalidenversicherung. Wiirden Sie
mir einmal ein bisschen tiber die Situation erzdhlen, wie es ist, wenn man Hilfe bei
den alltaglichen Lebensverrichtungen braucht?”

Diese Frage wies weiterhin félschlicherweise zu stark auf die Hilflosenent-
schddigung hin; deshalb wurde der erste Satz in einer weiteren Version weg-
gelassen. Zudem wurde die Bezeichnung ,alltdgliche Lebensverrichtung’
vereinfacht und die Frage mit der direkten Ansprache personlicher gestaltet:

,Wiirden Sie mir einmal erzédhlen, wie es fiir Sie ist, wenn Sie Hilfe im Alltag brau-
chen?”

Phase 2 — die autonom gestaltete Haupterzihlung

In dieser Phase wird der Gesprachspartner oder die Gespréachspartnerin nur
ganz wenig unterbrochen und mit erzahlunterstiitzenden Ausserungen im
Erzédhlfluss motiviert. Solche Ausserungen konnen Bejahungen sein oder auch
einfach nur stumme Zustimmungen zum Gesagten mit einem Nicken. Die
forschende Person macht sich dabei Stichworte zu Themen, die ihr zu wenig
ausfiihrlich erscheinen oder zu denen sie noch zu klarende Fragen hat. Wich-
tig ist in dieser Phase, dass der Gesprachspartner oder die Gesprachspartne-
rin selbst bestimmt, wie lange die Erzahlung dauert. Der Forscher oder die
Forscherin sollte in einer Pause nicht gleich zu den Nachfragen iibergehen,
sondern zuerst abwarten, ob nach kurzer Uberlegungszeit weitererzahlt wird.
Fiir die Gesprachsperson ist wichtig zu wissen, dass die forschende Person
noch nichts tiber das erzahlte Thema weiss. Es handelt sich hier um eine neue
Lebensgeschichte, die ihr bisher vollig unbekannt ist (Riemann, 2006), auch
wenn sie bereits andere Geschichten zu dhnlichen Themen gehort hat. Dies
fordert die Erzdhlung und verhindert ein Auslassen an Informationen, die als
nicht nennenswert, da sowieso bekannt angesehen werden.

Phase 3 — erzihlgenerierende Nachfragen

Gibt der Gesprachspartner oder die Gespréachspartnerin zum Ausdruck, dass
die Haupterzahlung beendet ist, darf der Forscher oder die Forscherin aktiver
werden. Aufgrund der in Phase 2 gemachten Stichworte kénnen nun die of-
fenen Fragen gekldrt werden; dabei sollte jedoch immer beachtet werden,
dass auch diese Fragen erzadhlgenerierend sind. Schiitze nennt diese Art von
Detaillierungsfragen die Riickgriff-Fragestrategie mit immanenten Fragen
(Schiitze, 1977). Fischer-Rosenthal und Rosenthal (1997) beschreiben drei
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Arten von immanenten narrativen Nachfragen: a) Ansteuern einer Lebens-
phase, um etwas auszufiihren, b) Ansteuern einer Situation, um etwas auszu-
fiihren, c¢) Ansteuern einer Belegerzahlung zu einem Argument, um einen
Sachverhalt mit erinnerten Situationen zu belegen (Fischer-Rosenthal & Ro-
senthal, 1997).

Phase 4 — Gesprachsabschluss

Sobald alle Detaillierungsfragen geklart sind, besteht die Moglichkeit, noch
weitere ,exmanente’ Fragen zu stellen; damit konnen die , Grenzen des Dis-
kussionsuniversums erweitert” werden (Schiitze, 1977, S.38). Exmanente
Fragen sind Fragen, die der Forscher, die Forscherin sich vor dem Gesprach
notiert hat und als relevant fiir das Thema erachtet, die jedoch bisher im Ge-
sprach noch nicht erwdhnt wurden. Eine Aufgabe, die in der ersten Phase der
Untersuchung mit allen Gespréachspersonen gemacht wurde, war die Imagi-
nationsiibung zur Idealvorstellung der eigenen Lebensgestaltung. Dabei
wurden sie aufgefordert, sich vorzustellen, wie die Ideallésung fiir sie ausse-
hen wiirde, wenn sie ohne externe Einfliisse wahlen konnten, wie sie leben
mochten, zum Beispiel ohne finanziellen Druck, jedoch mit ihren Hilfeleis-
tungen, auf die sie weiterhin angewiesen waren. Den Abschluss des narrati-
ven Interviews bildet schliesslich eine Gesamtbewertung des Gespréchs, in
dem der Forscher auf die Eingangsfrage Bezug nimmt und sich fiir die aus-
fiihrliche Beschreibung der personlichen Situation bedankt.

5.4.2 Das thematische Interview

Im Gegensatz zum offen gestalteten narrativen Interview, bei dem die Ge-
sprachsperson Informationsquelle ist und die Struktur steuert, wird das the-
matische Interview etwas mehr von der forschenden Person geleitet. Meist
beruht es auf Leitfragen, weshalb oft auch der Begriff Leitfadeninterview
verwendet wird. Ein thematisches Interview setzt ein breites Wissen des Ge-
genstandsbereiches voraus (Marotzki, 2006), was durch das Design der Studie
mit den vorangehenden narrativen Gesprachen und der zirkuldr angelegten
Analyse (vgl. Kapitel 5.1) gewahrleistet ist. Zuséatzlich lasst diese Gesprachs-
form jedoch gentigend Freiraum fiir allenfalls aufkommende neue Themenbe-
reiche. Im Vordergrund steht auch hier die subjektive Interpretation der
Wirklichkeit, wie sie der Gesprédchspartner oder die Gesprachspartnerin er-
lebt hat. Der Forscher oder die Forscherin kann jedoch aufgrund des Vorwis-
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sens die Relevanzsetzung der Themen besser steuern, indem der Gespréachs-
person zu Beginn der Rahmen erldutert wird und sie anschliessend, gefolgt
von einer offenen Eingangsfrage, anhand eines Leitfadens durch das Ge-
sprach gefiihrt wird (Schorn, 2000). Fiir die Untersuchung wurde auf einen
detaillierten Leitfaden verzichtet. Zur Orientierung fiir die Forscherin half
eine Liste mit den aufgetauchten Konzepten aus den vorhergehenden Ge-
sprachen. Die Gespréache verliefen mehrheitlich narrativ. und von den be-
troffenen Personen gesteuert. Die Liste diente lediglich der Kontrolle, ob die
Konzepte, die fiir den weiteren Verlauf der Analyse interessant waren, ange-
sprochen wurden. Was sich jedoch im Gegensatz zu den narrativen Gespra-
chen verdndert hatte, war die generelle Ausrichtung auf Erzdhlungen hin-
sichtlich des Assistenzbeitrags. Obwohl die Einstiegsfrage nicht gedndert
wurde, kam das Thema meist schon zu Beginn des Gespréches auf, so dass

die Forscherin ohne viel Steuerung alle Konzepte erdrtern konnte.

5.4.3 Gruppendiskussion

Ergédnzend zu den Einzelgesprédchen, welche die subjektiven Sichtweisen der
Betroffenen erheben sollten, wurde in der zweiten Erhebungsphase eine
Gruppendiskussion mit Vertretern diverser Stakeholder durchgefiihrt. Grup-
pendiskussionsverfahren bieten im Unterschied zum Einzelinterview die
Moglichkeit, die Gesamtheit von Erfahrungen in der sozialen Interaktion zu
erfassen. Zudem bietet eine Diskussion den Raum, in dem gemeinsam etwas
konstruiert werden kann. Hinsichtlich der Forschungsfrage der zweiten Er-
hebungsphase — wie sich die Umsetzung des Assistenzbeitrags unterstiitzen
lasst — bot es sich an, in einer Gruppe von Experten einen kreativen Prozess
moderierend anzuregen. Die Verfahren, die in der rekonstruktiven Sozialfor-
schung bei Gruppendiskussionen angewendet werden, sind vielfaltig und
reichen von der Sammlung von Individualmeinungen im Gruppenkontext
(Pollock, 1955) iiber die Findung eines sozialen Konsenses (Mangold, 1960)
oder der Fokussierung eines bestimmten Problems (Merton, Fiske Lowenthal
& Kendall, 1956) bis zur Beschreibung der kollektiven Deutungsmuster, wie
sie Bohnsack (2008) fiir die dokumentarische Methode entwickelt hat. Keine
dieser Perspektiven entspricht allerdings derjenigen, wie sie mit der vorlie-
genden Studie angezielt wurde. Aus diesem Grund wurde eine offene Mode-
rationstechnik gewdhlt, die den Teilnehmenden zwar einen Auftrag erteilte,
jedoch wéhrend des Prozesses der Erarbeitung die Gruppendynamik nicht
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unterbrach. Nach einer Vorstellungsrunde, in der sich die Teilnehmenden mit
Name, Beruf und individueller Motivation zur Teilnahme der Gruppe vor-
stellten, wurde die Diskussion mit einer Assoziationsiibung zum Stichwort
Assistenzbeitrag gestartet. Schnell waren positive und negative Gedanken in
Bezug auf den Assistenzbeitrag gedussert und es ergab sich eine Liste mit
Themen, an denen die Diskussion ansetzen konnte. Der Auftrag an die Grup-
pe bestand darin, kreative Losungsmoglichkeiten fiir die genannten Probleme

zu entwickeln.

5.4.4 Transkriptionsregeln und Analyseprogramm

Fiir die Aufbereitung der Texte wurden die Gespréche ab digitalem Tontrager
nach den leicht angepassten Regeln von Kuckartz, Dresing, Radiker & Stefer
(2008) transkribiert. Diese beriicksichtigen die Auswertungsarbeit am Com-
puter besonders und sind in Tabelle 20 als Ubersicht dargestellt. Die Gespra-
che der Masterarbeit wurden bis auf M02 in Schweizerdeutsch transkribiert.
Die Zitate, die im Ergebniskapitel verwendet werden, wurden deshalb auch

in Schweizerdeutsch iibernommen und im Fliesstext erklart.

Tabelle 20: Verwendete Transkriptionsregeln
In Anlehnung an Kuckartz et al. (2008, S. 33)

1 | Es wird wértlich, direkt ins Hochdeutsch Ubersetzt transkribiert. Dialektdusserungen
(Schweizerdeutsch), die keine adaquate Ubersetzung ins Hochdeutsch haben,
werden libernommen, da der Satz sonst seine Bedeutung verlieren wiirde.

2 | Alle Angaben, die einen Ruckschluss auf eine befragte Person erlauben, werden
anonymisiert.

3 | Deutliche, langere Pausen werden durch die Anzahl Sekunden in Klammern (3)
markiert.

4 | Besonders betonte Begriffe werden durch Unterstreichungen gekennzeichnet.

5 | Zustimmende bzw. bestétigende Lautdusserungen der Interviewer (mhm, aha etc.)
werden nicht mit transkribiert, sofern sie den Redefluss der befragten Person nicht
unterbrechen.

6 | Einwlrfe der jeweils anderen Person werden mit Schrégstrichen // eingerahmt //.

7 | Lautdusserungen der befragten Person, die die Aussage unterstitzen oder verdeut-
lichen (etwa Lachen oder Seufzen), werden in Klammern notiert.

8 | Absétze der interviewenden Person werden durch ein ,Interviewer®, die der befrag-
ten Person(en) durch ,Befragter”, gekennzeichnet.
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Die Transkription ist fiir den Forscher oder die Forscherin in einem solchen
Setting bereits ein erster Teil der Analyse. Aus diesem Grund wurden auch
alle Gespréche eigenhdndig transkribiert. Man hort sich das Gesprach erneut
an und beginnt sogleich, sich mit dem Gesagten auseinanderzusetzen. An
diesem Punkt setzt bereits die Technik des Memoschreibens ein. Die transkri-
bierende Person sollte sich dabei bewusst sein, dass selbst Kleinigkeiten wie
die Interpunktion bereits eine subjektive Interpretation des Gehorten darstel-
len. Auch Details zur Gesprdchsatmosphédre oder zur Dynamik zwischen
forschender Person und Gespréchsperson sollten im Gesprachsmemo festge-
halten werden. Fiir diese Arbeitsweise eignet sich in hervorragender Weise
das Computerprogramm MAXQDA. Fiir die Bearbeitung des Textmaterials
wurde die Computersoftware MAXQDA Version 12 herangezogen. Diese
eignet sich deshalb fiir die Grounded Theory Methodology, da sie sehr flexi-
bel handhabbar ist. Im Gegensatz zu traditionellen schriftlichen Vorgehens-
weisen bei der Analyse kann mit MAXQDA das gesamte Vorgehen nachge-
priift werden, was zur Giite der qualitativen Forschung beitragt (Kuckartz,
2010). In MAXQDA kann man die von Strauss und Corbin beschriebenen
Techniken (Schreiben von Memos und alle Codierarten) bedienerfreundlich

anwenden.

5.5 Zusammenfassung

Insgesamt zeigte sich eine eher vielfdltige Herangehensweise beziiglich der
Methodik. Sie ist meines Erachtens jedoch notwendig, da eine Ausrichtung
der Methode an der Fragestellung zwingend ist. Nicht jede Fragestellung
fordert dieselbe Erhebungs- und Analysemethode. Das fiir die erste Erhe-
bungsphase gewahlte Setting mit der zirkuldren Vorgehensweise, wie es in
der Grounded Theory Methodology beschrieben ist, hat sich hervorragend
flir die neue Thematik geeignet. Das Forschungsfeld wurde durch das sehr
offene, narrative Gespréach nur gering durch die Studienleitung beeinflusst.
Dadurch kamen in den Gesprachen wirklich diejenigen Themen zur Sprache,
die fiir die betroffenen Personen wichtig waren — auch wenn sich bei gewis-
sen Konzepten erst im Nachhinein eine Relevanz fiir die Studie zeigte. Aber
genau die Offenheit des Forschungsstils liess es zu, dass diese Konzepte auch
noch im spiteren Verlauf des Prozesses in die Studie miteinbezogen werden

konnten.
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Das nun folgende Kapitel widmet sich den Ergebnissen und ihrer Interpreta-
tion. Die Titel bestehen jeweils aus Zitaten oder In-vivo-Codes aus den Ge-
sprachen und sind deshalb in Anfiihrungszeichen gesetzt.






6 Analyse — ,,Personliche Assistenz ist kein
Vergniigen“

Dieser Satz einer Gespréachsperson steht stellvertretend fiir die in den Ge-
sprachen aufgetauchten Schwierigkeiten mit dem Konzept der Persénlichen
Assistenz!l. Einerseits ist Personliche Assistenz mit viel Arbeit verbunden
und aus diesem Grund kein Vergniigen. Andererseits ist Personliche Assis-
tenz kein Vergniigen, weil sie als grundlegend notwendig und nicht mehr
verzichtbar bewertet wird. Fiir Assistenz entscheidet man sich nicht aus Ver-
gniigen. Wie sich aus der Theorie herleiten ldsst, wird der Personlichen Assis-
tenz als Konzept viel Potenzial zugeschrieben. Sie soll Menschen mit einer
Behinderung ein Leben in Selbstbestimmung und Eigenverantwortung er-
moglichen und sie damit von passiven Hilfeempfangern zu aktiven Akteuren
machen. Doch mit der neuen Freiheit steigen auch die Anforderungen an alle
Beteiligten. Die Analyse der Gespriache zeigt ein vielschichtiges Bild. Die
zentrale Idee, auf die samtliche Handlungen oder Interaktionen der Ge-
sprachspersonen hinweisen, ist allerdings weder die Behinderung noch im
spezifischen Sinne der Assistenzbeitrag, wie zu Beginn der Untersuchung
erwartet wurde. Die Gemeinsamkeit liegt darin, dass sie im Alltag auf Unter-
stiitzung angewiesen sind. Der Unterstiitzungsbedarf bei alltdglichen Le-
bensverrichtungen ist zwar jeweils unterschiedlich bedingt und auch in ande-
ren Kontexten verortet, doch das Phanomen ist dasselbe. Aus diesem Grund
beschreibt Kapitel 6.1 die Schliisselkategorie I: ,unterstiitzt leben’. Die zentra-
le Fragestellung, die hier zuzuordnen wiére, lautet:

Was sind Bediirfnisse im Rahmen der Unterstiitzung bei den alltiglichen Lebensverrich-
tungen?

Nach der Beschreibung von Ursachen und Kontext fiir das Phanomen ,unter-
stiitzt leben’ folgen mogliche Reaktionen, mit denen dem Phanomen begegnet
werden konnte. Sie werden unterteilt in zwei Kategorien, wobei sich die eine
als eine Art Akzeptanz der Situation zeigt und die andere eine konkrete Reak-
tion der Personen beschreibt. Bei den unterschiedlichen Mdglichkeiten, die
zum Bewdltigen des Unterstiitzungsbedarfs ergriffen werden konnen, ist die

1 Die Titel in diesem Kapitel sind ergdnzt mit Zitaten oder In-vivo-Codes aus den
Gesprachen und aus diesem Grund in Anfithrungszeichen gesetzt.
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Beantragung des Assistenzbeitrags eine Option unter mehreren, die aller-
dings separat weiter verfolgt wurde. Die Fragestellung, die den mehrheitlich
hemmenden Bedingungen des Assistenzbeitrags zugrunde lag, war folgende:

Welches sind hinderliche Faktoren im Zugang zum Assistenzbeitrag?

Als Antwort auf die Zugangsprobleme zum Assistenzbeitrag werden mogli-
che Strategien beschrieben, mit denen die Probleme bewaltigt werden konn-
ten. Dabei geht es in erster Linie darum, die vorhandenen Moglichkeiten des
Systems auszuschopfen.

Wie in der theoretischen Aufarbeitung bereits ersichtlich wurde, sind Men-
schen, die im Alltag auf Unterstiitzung angewiesen sind, immer auch zu ei-
nem gewissen Teil vom Staat abhdngig, der die Unterstiitzung finanziert. Aus
diesem Grund beschreibt Kapitel 6.2 die Schliisselkategorie II: ,Unterstiitzung
finanzieren’ mit Ursachen, Kontext, Bedingungen und Strategien aus der
Perspektive des Staates. Die intervenierenden Bedingungen des Assistenzbei-
trags sind unter dieser Perspektive wie auch auf Seiten des Individuums
mehrheitlich hemmende Bedingungen und beschreiben somit Probleme bei
der Ausgestaltung einer solchen finanziellen Leistung. Wiederum sind es
eher kreative Ansédtze, die als Strategien herangezogen werden, um diesen
Problemen zu begegnen. Folgende Fragestellung lag diesen Ideen zugrunde:

Wie lisst sich die Umsetzung des Assistenzbeitrags unter den gegebenen sozialpolitischen
Vorgaben unterstiitzen?

Zusammenfassend bilden die Konsequenzen der beiden Schliisselkategorien
ein abrundendes Kapitel, in dem die Folgen der Bedingungen und Strategien
flir ein Leben mit Personlicher Assistenz erlautert werden. Die Abb. 13 auf
Seite 159 zeigt die Systematik der Ergebnisse eingeordnet in das Codierpara-
digma nach Strauss & Corbin (1996).
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Abb. 13: Systematik der Hauptergebnisse

Es handelt sich beim zugrundeliegenden empirischen Material einerseits, wie
bei der Stichprobe beschrieben, um 6ffentliche Texte aus dem Diskurs rund
um den Assistenzbeitrag. Andererseits handelt es sich um Aussagen aus den
Einzelgesprdachen und der Gruppendiskussion. Diese stellen im Gegensatz
zum Textmaterial immer eine individuelle Bewertung der kontextabhéngigen
Situation dar und kénnen somit weder falsch noch richtig sein. Insgesamt
betrachtet konnen sich allerdings Phanomene abbilden, die dann tibergeord-
net in Konzepten betrachtet werden konnen. Zur Veranschaulichung dieser
Konzepte werden einzelne Zitate aus den Gespréachen direkt als Ankerbei-
spiele wiedergegeben'?. Da die Menschen, mit denen gesprochen wurde,
kaum tiber Behinderung gesprochen haben, sondern immer von einer Krank-
heit, an der ihr Kérper leidet, oder von ihrer korperlichen Gesundheit, wird
flir die Beschreibung ihrer Bediirfnisse ebenfalls diese Wortwahl vorgezogen.
Denn die daraus resultierenden Bediirfnisse und wie diese mithilfe der Sozi-

2Die Zitate aus den Gespréachen des Projektes sind mit G01 bis G15 gekennzeichnet.
Zitate aus der Masterarbeit tragen die Bezeichnung M01 bis M05 und Texte werden
mit T1 bis T7 beschrieben. Bei den Zitaten aus der Gruppendiskussion ist die Kenn-
zeichnung GD jeweils mit der Person ergianzt, von der das Zitat stammt.
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alleistungen befriedigt werden kénnen, wurde von den Teilnehmenden als
viel wichtiger erachtet als die Diskussion dariiber, ob und wie man ihre Be-
hinderung benennt.

Trotz der individuellen Lebenslagen lassen sich in der Gruppe der Ge-
sprachspersonen drei Profile von Lebenssituationen ermitteln. Es handelt sich
dabei nicht um eine vollstindig empirisch begriindete Typologie, die mittels
eines expliziten Verfahrens gebildet wurde, sondern vielmehr um die erste
Ebene einer solchen empirisch begriindeten Typenbildung, die versucht, Falle
in Gruppen zu ordnen (Kluge, 2000). Man kann deshalb eher von drei charak-
teristischen Profilen der Gespréachspersonen sprechen, die sich hinsichtlich
eines fiir die Thematik typischen Merkmals auf der ersten Ebene der Daten-
analyse unterscheiden. Aufgrund der kleinen Stichprobe, die sich in weiteren
Merkmalen nicht mehr charakteristisch differenzieren ldsst, wurde auf eine
Kombination der Merkmale und eine weitere Typisierung verzichtet. Die drei
Profile werden zum besseren Verstindnis mittels drei Fallbeschreibungen
veranschaulicht.

Profil 1

Personen im ersten Profil leben zum Zeitpunkt des Gesprédchs in einem
Wohnheim fiir Menschen mit einer Behinderung. Es kommt fiir sie aufgrund
ihrer Einschrankungen nicht in Frage, selbststdndig mit Assistenz zu leben.
Wie stark diese Einschdtzung von ihnen selbst kommt oder von aussen zuge-
schrieben wird und bereits verinnerlicht wurde, lasst sich anhand der Daten
nicht sagen. Von aussen betrachtet ware ein selbststandiges Leben mit Assis-
tenz durchaus moglich. Doch diese Personen sehen aufgrund ihrer aktuellen
Situation nur Hiirden in Bezug auf den Assistenzbeitrag.

Beispielhaft fiir dieses Profil steht eine etwa 45 Jahre alte Frau mit einer de-
generativen Muskelerkrankung mit progredientem Verlauf. Die Gespréchs-
person lebt in einem Wohnheim fiir Menschen mit Behinderungen in einem
Einzelzimmer. Sie hat eine IV-Biirolehre gemacht und nimmt nun im selben
Heim am Beschiftigungsprogramm teil, allerdings immer wieder in anderen
Bereichen. Die Krankheit ist bei ihr im Teenageralter ausgebrochen und ihr
Zustand hat sich immer weiter verschlechtert. Bevor sie ins Wohnheim kam,
hatte sie lange mit ihrem Partner in einer eigenen Wohnung gelebt. Doch ein
Schub der Krankheit brachte sie ins Krankenhaus. Dort konnte sie nicht lange
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bleiben, weil Krankenh&user nicht fiir Daueraufenthalte konzipiert sind. Zur
damaligen Zeit gab es den Assistenzbeitrag noch nicht. Die Suche nach einem
geeigneten Wohnheimplatz {iberbriickte sie in einem Altersheim. Sie wollte
unbedingt in ein Wohnheim, wo nicht nur Menschen mit einer geistigen
und/oder psychischen Behinderung sind, sondern in ein Heim wo vor allem
Menschen mit einer korperlichen Behinderung leben. Deshalb nahm sie eine
Wartezeit und auch eine weitere Distanz zu ihrem bisherigen Wohnort in
Kauf. Dadurch gestaltete sich der Kontakt zur Familie etwas schwieriger. Die
Schmerzen der spastischen Lahmungen waren derart stark, dass sie lange auf
eine Morphium-Pumpe angewiesen war. Die gesamte Situation beeinflusste
auch ihre Psyche, wobei ihr eine Therapie gut geholfen hat. Heute hat sie
gelernt, mit der Krankheit zu leben, obwohl es ihr oft schwerfallt, immer
mehr Selbststindigkeit abzugeben. Fiir sie kommt der Assistenzbeitrag nicht
in Frage. Es bedeutet zu viel Aufwand, den sie nicht bewaltigen kénnte. Sie
hat Angst, dadurch wieder in ein Tief zu fallen, aus dem sie den erneuten
Ausweg nicht finden wiirde. Aus diesem Grund sieht sie fiir sich keine Alter-
native zum Wohnheim und hat die Situation akzeptiert.

Profil 2

Personen im zweiten Profil leben aktuell in einem Wohnheim fiir Menschen
mit einer Behinderung (oder in der eigenen Wohnung) und befinden sich im
Prozess der Abklarung, ob ein Leben mit dem Assistenzbeitrag moglich wire.
Diese Personen sehen sich in der Lage, die notwendigen Schritte allein oder
mit Unterstiitzung auf sich zu nehmen, um aus dem Wohnheim auszuziehen
oder einen Eintritt ins Wohnheim zu vermeiden. Sie sehen neben den zahlrei-
chen Herausforderungen auch die Verbesserungsmoglichkeiten und kénnen
sich Strategien zur Uberwindung der Hiirden iiberlegen.

Als Beispiel einer dem Profil 2 zugehorigen Person kann ein etwa 50-jahriger
Mann stehen. Er hat eine sehr seltene Art von Muskelerkrankung, die noch
nicht genau untersucht wurde. Der Krankheitsverlauf ist ebenfalls progre-
dient, weshalb er sich auf ein Leben mit immer mehr Unterstiitzung einstellt.
Nachdem er 32 Jahre im ersten Arbeitsmarkt beschéftigt war, hat er aus ge-
sundheitlichen Griinden aufgehort und ist nicht mehr arbeitstatig. Er ist ge-
schieden und wohnt in seinem eigenen Haus. Der Sohn, der bisher bei ihm
gewohnt hat, wird in naher Zukunft seine eigenen Wege gehen, weshalb die

Gesprachsperson nun die moglichen Alternativen zum Eigenheim evaluiert.
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Er bezeichnet sich selbst als Perfektionisten und wiinscht sich von seinen
Mitmenschen, die ihn bei den notwendigen Dingen unterstiitzen, einen dhnli-
chen Perfektionismus. Bisher war er Kunde der Spitex, die zuerst nur eine
Haushaltshilfe und spater auch eine Pflegekraft stelle. Doch mit deren Service
ist er nicht vollends zufrieden: Einerseits ibernehmen sie zu viele Tatigkei-
ten, die er eigentlich weiterhin selbst ausfiihren sollte, und er kann sich nicht
dagegen wehren. Andererseits hat er zu wenig Einfluss auf den Umstand,
dass ihm immer wieder wechselnde und auch neue Personen zugeteilt wer-
den. Aus diesen Griinden hat er zum Zeitpunkt des Gesprachs den Antrag fiir
den Assistenzbeitrag gestellt und erwartete in Kiirze die Verfiigung mit den
verfiigbaren Stunden. Er sieht sich aufgrund seiner langjdhrigen Arbeitser-
fahrung im kaufménnischen Bereich in der Lage, die administrativen Aufga-
ben im Rahmen des Arbeitgebermodells selbststindig zu erledigen.

Profil 3

Personen im dritten Profil leben bereits in einer eigenen Wohnung (mit Part-
ner oder Eltern) mit Assistenz. Sie erzdhlen zwar ebenfalls von den diversen
Problemen, die sie im Umgang damit haben, sind aber grundsatzlich von der
gesteigerten Selbststandigkeit und der Freiheit {iberzeugt, die sie mit dieser
Lebensform gewinnen kénnen.

Zu dieser Gruppe gehort eine junge Frau zwischen 30 und 40 Jahren mit einer
Muskelerkrankung mit konstantem Verlauf. Sie wohnt seit Kurzem mit der
Unterstiitzung von diversen Assistenzpersonen in ihrer eigenen Wohnung.
Als das Schwierigste am Leben mit dem Assistenzbeitrag fand sie die Suche
nach einer passenden Wohnung. Weil sie auf dem ersten Arbeitsmarkt tatig
und mit ihrer Stelle sehr zufrieden ist, nimmt sie nun durch den Umzug in
eine behindertengerechte Wohnung einen relativ langen Arbeitsweg in Kauf.
Durch ihre Ausbildung im kaufméannischen Bereich bereitet ihr das Erledigen
der Administration keine Probleme, auch wenn sie es als ziemlich anstren-
gend bezeichnet. Sie spricht im Laufe des Gesprachs vor allem organisatori-
sche Probleme an, die sie in der Zusammenarbeit der verschiedenen invol-
vierten Stellen sieht, und die mangelhaften Informationsmoglichkeiten, da die
Thematik fiir alle Beteiligten neu ist.
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6.1 Schliisselkategorie | — unterstiitzt leben

Ein Leben mit Unterstiitzungsbedarf hat fiir die Gesprachspersonen einige
Einschrankungen zur Folge, die oft mit finanziellen Schwierigkeiten einher-
gehen. In einem Gedankenspiel wahrend der Gesprache sollten sie sich vor-
stellen, wie und wo sie gern wohnen wiirden, wenn sie gentigend Geld zur
Verfiigung hétten. Es wurden Wiinsche ersichtlich, wie das Leben eigentlich
sein sollte, auch wenn an der Person selbst keine Verdanderungen vorgenom-
men wurden. Sie sollten sich vorstellen, dieselbe Person zu sein, mit der Be-
hinderung oder Krankheit, die sie schon ein Leben lang oder erst seit Kurzem
begleitet. Als mogliche Wohnform beschreiben die Gespréchsteilnehmer bei-
spielsweise die Residenz, dhnlich wie es dies schon fiir Menschen im Alter
gibt, die mit grosstmoglicher Autonomie in Wiirde wohnen kénnen. Die Ge-
sprachspersonen stellen sich solche Wohnformen vor, wo sie selbstbestimmt
leben und von einem Angebot der Pflege profitieren konnen. Aber auch
Wohngemeinschaften sind vorstellbar, bei denen die Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner selbststindig ausgewdhlt werden kdnnen. Auch wenn bei die-
ser Auswahl dann Kolleginnen und Kollegen oder sogar Personal aus dem
Wohnheim gewéhlt wird, wire dieses Leben zumindest selbstorganisiert.
Denn die Vertrautheit scheint ein wichtiger Faktor zu sein.
,Also was ich mir auch schon vorgestellt habe mit noch einer Bewohnerin in einer
Wohngruppe in einer Wohnung zu wohnen, dann wire man nicht alleine sondern
zu zweit. Und dann tut man das... Das habe ich mir auch schon iiberlegt ... Mit je-
mand zusammen der auch eine Krankheit hat. Wo man zusammen schauen kann,
welchen Betreuer man nimmt. Und &h, schon wéare am See zu wohnen. Und viel-

leicht in einem Haus. Wo dh, da hast du vielleicht noch Tiere oder so. Und dann den
Betreuer suchen.” (G07, Absatz 74-78)

Solche und weitere Gedanken beschaftigen die Gespréachspersonen, wenn sie
aufgefordert werden, sich ihre Idealsituation vorzustellen. Mit gentigend
Geld wiirden sie sich Zusatzleistungen einkaufen, die einen leichteren Um-
gang mit der Krankheit oder der Behinderung im Alltag oder im Leben all-
gemein ermoglichen. Eine 24-Stunden-Betreuung wiére ideal.

Bezieht man zudem die Sicht von Kindern mit einer Behinderung und ihren
direkten Bezugspersonen mit ein, stellen sich Fragen beziiglich des Erwach-
senwerdens und der Ablésung. Eine eigene Wohnung ware in diesem Fall
von Vorteil, allerdings sollte sie nicht zu weit weg vom Elternhaus sein, da-

mit der Kontakt nicht ganz abbricht. Eltern wiinschen sich eine reine Eltern-
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Kind-Beziehung, ohne zusédtzlich noch die Rolle der Therapeutin oder des
Therapeuten einnehmen zu miissen.

Fiir solche Vorstellungen eines guten Lebens ist die Subjektfinanzierung der
Grundstein. Mit dieser entscheidet das Individuum, wo die Hilfe eingekauft
und wann sie gebraucht wird. Solange die Entscheidung informiert und au-
tonom ausfallt, spielt es keine Rolle, ob dabei die eigene Wohnung, die be-
treute Wohngemeinschaft oder das Wohnheim fiir Menschen mit einer Be-
hinderung gewahlt wird. Durch die Verlagerung der Entscheidungs- und
Finanzkraft zu den Nutzenden der jeweiligen Dienstleistung kdnnte zudem
ein Wettbewerb auf dem Markt der Unterstiitzungsleistungen fiir Menschen
mit Behinderung entstehen, der wiederum die Qualitdt der Dienstleistungen
verbessern wiirde. Indem verschiedene Menschen ihre individuellen Bediirf-
nisse anmelden konnen und die Organisationen aufgrund von marktwirt-
schaftlichen Uberlegungen dazu gezwungen sind, auf diese Bediirfnisse ein-
zugehen und sich weiter zu entwickeln, kdnnten sich beispielsweise neue
Wohnformen mit dem Grundsatz der Selbstbestimmung entwickeln und die
Wohnformen fiir Menschen mit einer Behinderung erheblich verbessern.

6.1.1 Ursachen und Kontext — ,dann habe ich immer mehr Hilfe gebraucht”

Fiir viele der Gesprachspersonen stellt sich die Frage nach dem Ursprung
einer Abhangigkeitssituation nicht. Aus welchen Griinden aber kénnen Men-
schen im Alltag auf Unterstiitzung angewiesen sein? Welche Faktoren spielen
dabei eine Rolle?

Vom Individuum aus betrachtet, ist es im Kontext der Studie ein gesundheit-
licher Zustand, der zu Abhéngigkeitssituationen fithren kann, in den meisten
Fallen eine korperliche und/oder geistige Krankheit, die entweder ab Geburt
besteht oder erst im Laufe des Lebens auftritt. Bei Behinderungen, die erst im
Laufe des Lebens auftreten, handelt es sich weitgehend um Krankheiten mit
einem progredienten Verlauf oder um einen Unfall'®> mit lebenslangen Folge-
schdden. Das Zitat aus dem Titel von Gesprachsperson 04 in Absatz 4 ver-

13 Da es sich beim Assistenzbeitrag um eine Leistung der Invalidenversicherung han-
delt, haben nur Personen mit einer Hilflosenentschddigung der Invalidenversiche-
rung Anspruch darauf. Personen mit Hilflosenentschddigung der Unfallversicherung
oder der Militarversicherung kénnen keinen Assistenzbeitrag beziehen und wurden
fiir die Stichprobe nicht mit einbezogen. Deshalb wird in den Gesprachen meist nur
von der Behinderung oder von der Krankheit gesprochen und nicht vom Unfall.
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weist auf diesen Verlauf, wo mit der Zeit immer mehr Unterstiitzung benotigt
wird. Weiter gibt es psychische Erkrankungen, die dauerhaft oder in Phasen
bei gewissen Handlungen Unterstiitzung erfordern. Die Diagnose dieser
Krankheit oder der Unfall fithrt zu einem Bruch im Lebensverlauf. Danach ist
nichts mehr, wie es war, doch die grosste Verdnderung liegt fiir die meisten
Personen in der Abhéngigkeit, die mit diesem Ereignis einhergeht.

,s... ich bin cerebral gelahmt und habe mit 38 noch MS [Multiple Sklerose] bekom-
men. Und dann habe ich immer mehr Hilfe gebraucht.” (G03, Absatz 4)

»Ich bin 2003 krank geworden. Bis dann habe ich ganz normal gearbeitet ...” (G12,
Absatz 32)

Die Analyse der Ausdriicke erlaubt die Schlussfolgerung, dass diejenigen
Gesprachspersonen, die bereits das ganze Leben auf Unterstiitzung angewie-
sen waren, weniger Probleme im Umgang mit der Abhangigkeit haben als
Personen, die erst im Erwachsenenalter aufgrund einer Krankheit auf Hilfe
angewiesen sind. Fiir Menschen mit lebenslanger Behinderungserfahrung
gehort es zur Normalitdt, von anderen Menschen Hilfe anzunehmen. Friiher
iibernahmen dies die Eltern und heute sind es Freundinnen und Freunde,
Ehepartnerinnen und -partner oder Assistenzpersonen.

Die Diagnose fiihrt einerseits zu einer Erleichterung, da sie eine Erklarung fiir
die Symptome liefert und den Unterstiitzungsbedarf legitimiert. Andererseits
bedeutet sie aber auch eine grosse Umstellung. Menschen mit einer Krankheit
mit progredientem Verlauf versuchen sich beispielsweise lange gegen den
Selbststandigkeitsverlust und die zunehmende Angewiesenheit auf Hilfe zu
wehren. Diesen Umstand anzunehmen ist nicht immer einfach. Das Verhalt-
nis, das mit den helfenden Personen eingegangen werden muss, ist ein Ab-
héangigkeitsverhiltnis, das die Gesprachspersonen so lange wie mdglich zu
vermeiden versuchen. Die Annahme der Hilfe bei Tatigkeiten, die vorher
selbststandig ausgefiihrt werden konnten, féllt schwerer als bei Dingen, die
man noch nie konnte. Der Umgang mit dem Verlust dieser Selbststandigkeit
ist sehr individuell. Manche lernen es zu akzeptieren und mit der Abhangig-
keit zu leben. Andere hadern ein Leben lang damit. Selbst bei jenen, die sich
mit der Situation abfinden, kann es Tage geben, an denen sie einfach wiitend
werden, wenn sie etwas nicht alleine machen kénnen. Von aussen lasst sich
nicht beurteilen, was die Ursache fiir die Akzeptanz der Situation ist, ob es
sich um eine eigene Entscheidung oder einen Schutzmechanismus des Indivi-
duums handelt. In den Ausserungen der Gesprichspersonen zeigen sich nur
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wenige Hinweise darauf, ob sie sich eine bessere Situation wiinschen. Wer die
eigenen Grenzen immer wieder vor Augen hat, beginnt irgendwann seine
Erwartungen anzupassen. Das kénnte eine Erkldarung dafiir sein, dass sich
viele mit der Situation zufrieden geben, obwohl es zu Beginn des neuen Le-
bensabschnitts teilweise Uberwindung braucht, jemanden so nahe an sich
heranzulassen. Bei der Pflege beispielsweise entsteht ein intimer Kontakt, der
nicht so einfach anzunehmen ist, besonders dann nicht, wenn diese Arbeiten

von einer Person des anderen Geschlechts durchgefiihrt werden.

,Aber dann miterleben zu miissen das der Korper so abbaut ist sehr hart und so
lange als moglich habe ich alles selbst gemacht.” (G05, Absatz 14; Anpassung der
Rechtschreibung durch die Verf.)

»Also ich personlich finde das schwerer als wenn du, schwerer zum Annehmen, als
wenn du von Anfang an, du weisst du musst die Hilfestellung, die bleiben sich ei-
gentlich mehr oder weniger gleich. Aber wenn du immer wieder abgeben musst, al-
so ich finde das schwerer zum Annehmen.” (G07, Absatz 12)

,Doch eigentlich will ich es nicht. Ich hasse es. Ich hasse es. Es ist wirklich eine
Hassliebe. Ich hasse es, aber es geht nicht anders.” (G02, Absatz 110)

»Es ist schon anstrengend, wenn man immer auf Hilfe angewiesen ist. Das auf jeden
Fall. Aber man kann sich irgendwie immer arrangieren. Es muss auch.” (G15, Ab-
satz 4)

,Und ich habe jetzt eigentlich mehr Miihe, wenn es ein Mann ist. Denn Ménner ist
fiir mich, ist fiir mich manchmal nicht so angenehm.” (G07, Absatz 6)

Die Konstellationen von Hilfeverhaltnissen konnen unterschiedlich sein: Es
handelt sich um informelle Hilfen, familidre Unterstiitzung oder professionel-
le Einrichtungen. Einige der Gesprachspersonen konnten oder kénnen die
benétigte Hilfe bis zu einem gewissen Grad noch mit familidrer Unterstiit-
zung auffangen und sind nicht vollumfanglich von staatlicher Hilfe abhangig.
Auch die finanzielle Situation spielt dabei eine Rolle, ob jemand sich ge-

zwungen sieht, zusétzliche Unterstiitzung zu suchen oder nicht.

,Ich habe jetzt einfach die Pensionskasse oder plus die IV, plus auch noch die Zula-
gen fiir die Kinder, die noch in der Ausbildung sind. Von dem her ist das absolut
gut.” (G02, Absatz 10)

,Ich muss natiirlich auch sagen, dass ich das Gliick habe, dass ich noch eine Pensi-
onskasse noch habe, die mir natiirlich eine Zusatzleistung bezahlt. Dass ich fiir eine
100 % IV Rentnerin sowieso in einer komfortablen Situation bin. Das muss man
auch sehen. Im Gegensatz zu anderen Leuten die ich kenne, die dann halt einfach
das Minimum haben.” (G12, Absatz 144)
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Doch die informelle Hilfe ist nicht fiir dauerhafte Hilfeverhiltnisse angelegt,
auch wenn jemand beispielsweise keine professionelle Unterstiitzung bend-
tigt. Standig auf die Freiwilligkeit und den Goodwill der Angehdrigen oder
von Freunden angewiesen zu sein, kann auf Dauer zu einer Belastung wer-
den. Familidre Konstellationen kénnen sich zudem schnell dndern: Ehepaare
trennen sich, Kinder ziehen aus und man ist allein fiir den grossen Haushalt
verantwortlich. Im Beispiel von Gespréachsperson 02 mit einem Korper, der
immer weniger Bewegungsabladufe selbststindig machen kann, klingt dies so:

,,... dass ich mich jetzt einerseits von seiner Hilfe 16se und dann bin ich dann eben
ganz alleine und das will ich eigentlich neu organisieren.” (G02, Absatz 2)

,Dann kann ich z. B. meine Frau fragen, kannst du mir das Helfen. Das ist jetzt
nicht mehr moglich. Dann habe ich meine Kinder die ich fragen kann, kdnntest du
mir das helfen. Dann habe ich vielleicht Geschwister, die ich fragen kann, kannst du
mir helfen.” (G02, Absatz 83)

,Daheim hilft mir halt einfach meine Mutter, wenn ich etwas brauche.” (G04, Ab-
satz 8)

Zudem kann es bei familidren Beziehungen zu Reibungen kommen, die sich
auf die spezielle Abhangigkeitssituation beispielsweise bei Mutter und Sohn
auswirken konnen. Deshalb wird oft empfohlen, darauf zu verzichten, Fami-
lienmitglieder als Betreuungspersonen einzustellen. Die Meinungen der Ge-
sprachspersonen gehen diesbeziiglich auseinander. Sie sind sich nicht einig,
ob es eine optimale Konstellation ist, wenn Eltern ihren Kindern auch im
Erwachsenenalter noch helfen. Selbst wenn die Kinder noch nicht volljahrig
sind, kann eine zu enge Verwobenheit der verschiedenen Rollen zu Konflik-
ten fiihren. Die Beziehung zu Familienmitgliedern ist eine andere als zu As-
sistenzpersonen oder Therapeutinnen und Therapeuten und es wire nicht
hilfreich, diese zu vermischen. Es wird insbesondere die Reibung angespro-
chen, die sich ergibt, wenn Kind und Elternteil zu viele verschiedene Rollen
leben (beispielsweise Mutter, Therapeutin, Freundin oder Ahnliches).

,Und von zu Hause Sachen anzunehmen auch Forderung, das ist immer schwierig.

Ich denke auch, dass sie ganz fest pubertiert jetzt. Das kommt noch dazu. Und Mut-

ter Tochter ware auch sonst nicht immer einfach. Wir ecken auch an. Und reiben
aneinander.” (G01, Absatz 28)

»Aber wenn ich nur zu Hause leben wiirde, das wiirde nicht gehen, das wiirde so
Reibungen geben, da wiirde man einander auf den Geist gehen irgendwann.” (G10,
Absatz 18)
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,Es haben dann auch sehr viel meine Eltern und die Eltern meines Mannes also die
Miitter vor allem, die dann den Haushalt geschmissen haben. Vom Putzen bis Ein-
kauf iiber Biigeln. Und das ist eine sehr ungiinstige Konstellation fiir mich person-
lich gewesen ... denn Geld wollten sie ja keines und ich hatte immer so Schuldge-
fihle.” (G12, Absatz 32 und 34)

Das ist mitunter ein Grund, weshalb im Assistenzmodell der Schweiz die
Familienmitglieder als Personal ausgeschlossen sind. Das andere Argument
flir diese Auflage liegt in der Erkenntnis, dass im Pilotprojekt eine Entlastung
der Familienmitglieder oft nicht zustande kam, weil sie sich weiterhin um die
betroffenen Personen gekiimmert hatten. Eines der Ziele des Assistenzbei-
trags liegt aber genau darin, dass die Eltern oder Geschwister nicht mehr so
viel Betreuungsarbeit iibernehmen miissen.

,Der Assistenzbeitrag wurde eingefiihrt, um die Eltern zu entlasten, und nicht, um

sie zu entschiddigen.” (T7, Maryka Laamir im Interview mit Catherine Rouvenaz,
Seite 5)

Hinzu kommt der Wunsch von erwachsen gewordenen Kindern, sich von den
Eltern zu l6sen, so wie es anderen Kindern, die erwachsen werden, auch mog-
lich ist, von zu Hause auszuziehen und einen eigenen Haushalt zu griinden.
Die Personen, mit denen gesprochen wurde, wiinschen sich allerdings eine
Auflockerung der Auflagen dahingehend, dass die betroffene Person selbst
entscheiden kann, ob sie Familienmitglieder anstellen m&chte oder nicht. Dies

entspréche stirker dem Selbstbestimmungsgedanken.

,Die Mutter wird ja auch immer élter und ja, ich will ja dann auch nicht immer un-
bedingt erst das organisieren miissen, wenn sie dann vielleicht, wenn sie dann
schwer krank ist oder schon gestorben ist.” (G04, Absatz 87)

,Ich finde es auch ungerecht, dass gewisse Personengruppen ausgeschlossen sind.
z. B. oder dass man nicht mit der Familie wohnen kann. Dass man nicht jemand von
der Familie anstellen kann ... doch es gibt Leute die das gerne mdéchten und das ist
zum Beispiel eine Option die ausgeschlossen ist.” (G03, Absatz 106)

»Es ist extrem stossend wenn Angehorige die z.T. Jahrzehnte ihre behinderten Fa-
milienangehorigen gepflegt (und dadurch den Anschluss an die Berufswelt ver-
passt) haben und perfekte Unterstiitzung leisten, einen Job ausserhalb der Familie
suchen sollen — schlimmstenfalls arbeitslos bleiben — wéhrend stattdessen neue Ar-
beitskréfte gesucht, angelernt bzw. ausgebildet werden miissen.” (T4, Seite 2).

Eine weitere Ursache fiir die Angewiesenheit auf staatliche Unterstiitzung,
die hier aber nicht detailliert ausgefithrt werden soll, liegt in der Zeit und der
Gesellschaft, in der wir leben. Wir haben heute eine Arbeits- und Leistungs-
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gesellschaft, in der die Erwerbsarbeit einen hohen Stellenwert hat. Die Leis-
tung der Individuen fiir die Gesellschaft spielt eine grosse Rolle. Ist eine Per-
son auf Unterstiitzung angewiesen, so kann dies oft nicht vollumfanglich von
der Familie oder Bekannten aufgefangen werden. Denn diese sind wiederum
auf ein Erwerbseinkommen angewiesen, um ihren Lebensunterhalt zu be-
streiten, und haben keine Kapazitdten, sich um ihre Angehérigen mit Behin-
derung zu kiimmern. Abgesehen von Familien mit wirklich hohem Einkom-
men oder geniigend Familienvermogen, sind Personen mit einem Unterstiit-
zungsbedarf auf finanzielle Mittel vom Staat angewiesen. Und genau in sol-
chen Féllen wiirde sich die Finanzierung der Angehdrigenbetreuung anbie-
ten.

Deshalb ist es wichtig, sich Gedanken zu machen, mit welchen Strategien
man auf das Phdnomen reagieren kann. Was kann eine betroffene Person tun,
um ein Leben mit Unterstiitzungsbedarf zu bewéltigen? Welche Strategien
werden angewendet? Die Analyse der Gesprachsdaten ergab zwei mogliche
Formen des Umgangs mit dieser Situation: Einerseits kann die Situation so
belassen werden, wie sie ist. Die Akzeptanz der Krankheit und des Abhéan-
gigkeitsverhaltnisses ist eine mogliche Strategie. Bei manchen hat dies dazu
gefiihrt, dass sie in einem Wohnheim fiir Menschen mit einer Behinderung
leben und daran auch nichts &ndern mochten. Die andere Form des Umgangs
besteht darin, aktiv zu werden, weil die Situation fiir sie nicht befriedigend

ist und sie in ihrem Leben etwas verdndern mdchten.

6.1.2 Akzeptanz — ,mir geht es eigentlich gut”

Diese Strategie findet sich oft bei Profil 1 der Gesprachspersonen. Besonders
bei Personen, die seit Geburt auf mehr als die iibliche Unterstiitzung ange-
wiesen sind und seit jeher in Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinde-
rung leben, ldsst sich beobachten, dass sie sich wenig Gedanken dariiber ma-
chen, wie sie ihr Leben auch anders gestalten kénnten. Oder sie haben sich
Gedanken gemacht und sich entschieden, es so zu belassen, wie es ist. Ge-
sprachsperson 07 verdeutlicht dies in Absatz 14 mit dem Zitat im obigen
Titel. Dies betrifft insbesondere Personen, die in Einrichtungen fiir Menschen
mit korperlichen und oder geistigen Behinderungen leben. Denn das Wohn-
heim ist fiir sie oft die einzig mogliche Option, sei es, weil man aus korperli-
chen Griinden nicht mehr mag oder weil man nicht sicher ist, wie man das
schaffen sollte. In diesen Fallen kdnnte man sogar von Resignation sprechen,
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weil die Kraft oder der Wille fehlt, an einer eigentlich unbefriedigenden Situ-
ation etwas zu verandern. Aber nicht alle bewerten ihre Lebensumstande in
den Einrichtungen negativ. Der grosste Vorteil solcher Wohnheime liegt da-
rin, dass Betreuerinnen und Betreuer rund um die Uhr da sind, auch wenn sie
nicht dauernd direkt zur Verfiigung stehen. Zudem sind die Wege zwischen
den einzelnen Aktivitaten kurz, da diese Personen oft am selben Ort arbeiten
oder beschiftigt werden, wo sie auch wohnen. Das kann bei Personen mit
erschwerter Mobilitat ein Vorteil sein. Fiir andere wiederum ist es ein Grund,
sich eine andere Wohngelegenheit zu suchen. Manchmal kommt es aber vor,
dass die Situation im Wohnheim oder auch im Elternhaus zufriedenstellend
ist, weil alles gut funktioniert und sich die Arbeitsteilung und Kommunikati-
on eingespielt hat. Die Unterstiitzung ist so weit eingerichtet, dass der Alltag
funktioniert; hier ist es naheliegend, dass diese Personen daran nichts d&ndern
mochten. Denn eine Veranderung bedeutet auch immer eine Unsicherheit, bei
der nicht klar ist, ob danach alles noch so gut funktioniert wie vorher. So ist
es auch, wenn sich jemand entscheidet, aus dem Wohnheim auszuziehen.
Dazu muss der moglicherweise lange gesuchte Heimplatz aufgegeben wer-
den ohne Gewdahr, dass man wieder einen Heimplatz findet, wenn es nicht
gut klappt mit dem selbststindigen Wohnen. Hinzu kommt, dass im Wohn-
heim vieles geregelt wird, was im eigenen Haushalt selbststandig organisiert
werden muss. Es gibt Personen, die sich dieser Herausforderung nicht stellen,
weil sie es sich nicht zutrauen. Sie haben Angst, iiberfordert zu sein, beson-
ders bei psychischer Vorbelastung.

,Und wenn man schon mal etwas hat, dann denkt man, bloss nichts verandern.”
(G01, Absatz 22)

,Und es braucht natiirlich Mut. // Ja // Im Heim hat man alles was man braucht.
Man muss nichts selber organisieren, man kann einfach vor sich hinleben.” (G06,
Absatz 156)

Wenn diese Angst vor Verdnderung zu gross wird, kommt es vor, dass man
sich mit den Strukturen im Wohnheim oder mit den Eltern als Betreuungs-
personen zufrieden gibt, Kompromisse eingeht und den Schritt ins eigen-
standige Leben mit Personlicher Assistenz nicht wagt.

,Aber ich denke, wenn du mal so tief unten gewesen bist, wenn du allein gewohnt
hast und wenn du so tief unten bist, du hast Schmerzen den ganzen Tag, es hilft
nicht was du bekommst, das Morphium klar, doch das hat mich dann ja auch noch
weiter... (2) und (1) du verzweifelst. Dass ich mich, dass das fiir mich einfach &h (3)
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ja fiir mich wére der Schritt [zuriick ins selbststindige Wohnen], mochte ich nicht
mehr.” (G07, Absatz 28)

Aber auch die Unsicherheit, wie sich eine Krankheit entwickeln wird und wie
lange der Korper noch im selben Zustand bleibt, kann jemanden davon abhal-
ten, sich mit anderen Mdglichkeiten zu beschéftigen. Bei einigen Krankheits-
bildern ist der weitere Verlauf selbst kurzfristig nicht prognostizierbar. Dies

macht eine mittel- oder langfristige Planung der Unterstiitzung unmoglich.

,Nein noch nicht. Da ALSI" immer fortschreitet, plane ich immer nur 3 Monate vo-
raus. Es kann alles so schnell d&ndern. Muss bei Verdnderungen einfach sofort rea-
gieren.” (G05, Absatz 51; Anpassung der Rechtschreibung durch die Verf.)

,Nein, es schreckt mich mehr ab, wenn ich nicht weiss was der Kérper macht in der
nédchsten Zeit.” (G10, Absatz 56)

Der folgende Auszug aus einem Gesprdch, das mit Unterstiitzung eines
Talkers' gefithrt wurde, zeigt beispielsweise eine Strategie, wie das Unver-
mogen, etwas an der Lebenssituation zu verdndern, als ein personliches
Schicksal akzeptiert werden kann und die Begriindung dafiir nicht mehr im

institutionellen Setting oder dem organisatorisch Mdglichen gesucht wird.

,BE: Ja. (10) Haben sie sich schon einmal {iberlegt, irgendwo anders zu wohnen als
in einem betreuten Wohnen?

GPO08: (3) Ja.

BE: Wie denn?

GPO08: (12) Assistent.

BE: Ja. (2) Und worauf sind sie gekommen bei den Uberlegungen?

GPO08: Mhm. [er schnaubt] (9) weiss (2) nicht.

BE: Haben sie denn z. B. dariiber nachgedacht wie es ist, wenn man eine Wohnung
suchen muss?

GPO08: (11) Nein.

BE: Was haben sie denn gedacht beim iiberlegen, ob sie mit Assistenz leben md&ch-
ten?

GPO08: (6) Ich bin (3) zu (8) [unverstandlich; Talker wiederholt:] Ich bin zu chao-
tisch.” (G08, Absatz 61-70)

14 ALS ist die Abkiirzung fiir Amyotrophe Lateralsklerose. Bei dieser unheilbaren
Krankheit kommt es zu starken Schidigungen an den Nervenzellen, die fiir die Mus-
kelbewegungen zustandig sind.

15 Der Talker ist eine Kommunikationshilfe mit Symbol- und/oder Schrifteingabe, die es
Menschen mit eingeschrankter Lautsprache ermdglicht, an Gesprédchen teilzuneh-
men. Die Gesprachsperson konnte schreiben und gab die Antworten iiber eine Tasta-
tur ein, die dann mittels Sprachausgabe des Gerites vorgelesen wurden.



172 Analyse — ,Persoénliche Assistenz ist kein Vergniigen*

Eine andere Szene, die auf stumme Art die Resignation ausdriickt, kam in
einem Gespriach zustande, das aufgrund von starken Kommunikations-
schwierigkeiten mit Unterstiitzung eines Alphabets!¢ stattfand. Das Gesprach
wurde zudem durch einen Mitbewohner unterstiitzt, der es gewohnt ist, mit
dieser Person mit dem Alphabet zu kommunizieren.

,BE: Haben sie schon einmal etwas vom Assistenzbeitrag gehort?

GP11: Ja.

BE: Ist das etwas, das sie interessieren wiirde?
GP11: [zuckt mit den Schultern]” (G11, Absatz 51-54)

Im Anschluss an das Schulterzucken sah die Person auf ihren Kérper, wie um
uns zu sagen, dass es damit doch gar nicht moglich ist. Ein anderes Leben als
das aktuelle im Wohnheim scheint fiir die Gesprachsperson keine reale Alter-
native. Ebenso fiir weitere, die sich damit abgefunden haben, dass ihr Unter-
stiitzungsbedarf zu hoch ist fiir eine individuelle Betreuung. So sieht es bei-
spielsweise auch eine weitere Gesprdchsperson, wenn sie in die Zukunft
blickt und als letzte Moglichkeit nur noch das Wohnheim sieht:

,Ja, wenn mein Gesundheitszustand in dieser definierten Zeit oder undefinierten

Zeit so weit verschlechtert, dass dies dann zu viele Stunden bedingt. Oder dann

geht es auch in den pflegerischen Bereich. Dann kann man auch nicht mehr irgend-
jemanden anstellen, der das dann macht.” (G02, Absatz 136)

Was auch in Uberlegungen, die Situation zu andern, hineinspielt, ist die Bio-
grafie und die Personlichkeit jedes Einzelnen. Es kann eine Charaktersache
sein, ob nach Jahren in einem Wohnheim noch ein selbststindiges Leben in
Betracht gezogen wird. Je nachdem wird die bekannte Umgebung bevorzugt.
Hat jemand sein Leben lang immer alles erkdmpfen miissen und ist deshalb
gelibt darin, sich die Unterstiitzung zu holen, die er oder sie braucht, so wird
auch eine Neuorientierung ausserhalb eines Wohnheims leichter fallen. Auch
das Leben allein in einer Wohnung gefallt nicht allen. Zudem ist es nicht
einfach, passende Partnerinnen und Partner fiir Wohngemeinschaften zu
finden. Beide Moglichkeiten sind legitim. Nicht jede Person muss aktiv wer-
den und etwas an der Situation dndern, auch wenn diese nicht befriedigend
ist. Inwiefern diese Begriindungen fiir ein Verbleiben in der bisherigen Situa-

16 Bei der Kommunikation mit dem Alphabet ermittelt man zuerst die Zeile, in der der
gewiinschte Buchstabe steht. Mittels Kopfnicken bejaht die Gespréachsperson und
dann beginnt man die Buchstaben in der entsprechenden Zeile aufzuzihlen, bis sie
erneut nickt, wenn man den Buchstaben erreicht hat.
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tion ein Ausdruck der eigenen Bediirfnisse sind oder allenfalls als Erklarun-
gen fiir unverdnderbare Situationen dienen, kann nicht beurteilt werden. Es
ist allerdings moglich, dass gewisse Menschen aufgrund von bisher Erlebtem
oder auch aufgrund der Personlichkeit keinen Wechsel vollziehen mochten
und dies gegeniiber anderen und sich selbst mit verschiedenen Begriindun-

gen erklaren.

6.1.3 Aktivitat — ,sich als selbststédndiger Mensch fihlen®

Anstatt die Situation zu akzeptieren, konnen die Betroffenen auch aktiv wer-
den, um etwas daran zu andern. Diese Aktivitdt wird oft bei Personen des
Profils 2 beobachtet. Es gibt verschiedene Moglichkeiten, das Leben (neu)
selbststandig zu organisieren und sich somit als selbststandiger Menschen zu
fiihlen (Zitat im Titel aus dem Gesprach 06, Absatz 92).

,Es gibt viele Hilfsangebote, aber man muss selbst aktiv werden. Auch wenn es am

Anfang schwer ist zu sagen, ich brauche Hilfe.” (G05, Absatz 74; Anpassung der
Rechtschreibung durch die Verf.)

Grundsatzlich ist es moglich, das Leben mit informeller Hilfe (zum Beispiel
familidre Unterstiitzung) in der eigenen Wohnung zu organisieren. Neben der
familidren Unterstiitzung bietet die Spitex Pflegeleistungen in der Privat-
wohnung an. Seit 2012 steht zudem in der Schweiz der Assistenzbeitrag zur
Verfiigung, mit dem sich Personen mit einer Behinderung die Unterstiit-
zungsleistungen eigenverantwortlich organisieren kénnen. Auf diese Optio-
nen soll im Folgenden eingegangen werden.

Problematisch bei der informellen Unterstiitzung ist das Angewiesensein auf
Personen, die jederzeit aus diesem Betreuungsverhaltnis aussteigen konnten,
weil es nicht mehr in den Zeitplan passt oder sie andere Prioritdten haben.
Aber genau diese Unterstiitzung macht einen wichtigen Teil im Leben aller
Menschen mit Behinderung aus. Es werden viele Arbeiten (auch von Nicht-
Familienmitgliedern) ehrenamtlich oder zum Mindestlohn tibernommen.

,Also zwei Stunden arbeitet sie gratis weiter. Weil sie das Gefiihl hat. Eben ja. Und
solche Leute haben wir einfach, was nicht selbstverstandlich ist.” (G01, Absatz 28)

Solche Verhiéltnisse sind schwierig zu ertragen, da man nicht weiss, ob diese
Unterstiitzung lange anhalt. Es ist eine ,Zufallshilfe” (G02, Absatz 4), die
dann angeboten wird, wenn es der helfenden Person passt. Mit der Unge-

wissheit umzugehen, ob die durch freiwillige Helfer geleistete Unterstiitzung
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néachste Woche noch zur Verfiigung steht oder nicht, ist nicht immer einfach.
Deshalb kann diese Art von Hilfe nicht auf Dauer angelegt sein.

,Es darf keine Zufallshilfe sein, wenn man grad Lust und Laune hat.” (G02, Absatz
4)

... hdttest du Zeit, wiirdest du einen Teil deiner Zeit zur Verfligung stellen, um
mir etwas zu helfen. Und das ist dann in diesem Sinne gratis. Sie machen das aus
Goodwill.” (G02, Absatz 83)

,Wichtig ist die Hilfe dann zu haben wenn ich sie brauche, aber das muss ich selbst
planen.” (GO5, Absatz 73; Anpassung der Rechtschreibung durch die Verf.)

Beinahe alle Gesprachspersonen werden in gewissen Bereichen zusatzlich zur
institutionellen Betreuung noch durch ihre Eltern oder durch die Ehepartne-
rin bzw. den Ehepartner unterstiitzt, besonders bei der Regelung finanzieller
Angelegenheiten. Meistens ist es die Mutter, welche diese Hilfe leistet. Fami-
lienangehorige sind auch wichtig bei Behérdengéangen oder Streitigkeiten um
die Finanzierung von Hilfsmitteln. Doch oft reicht diese informelle Hilfe nicht
aus und die Gesprachspersonen und ihre Angehorigen kommen an die Gren-
zen des Machbaren. Aus diesem Grund ist es in den meisten Fillen unum-
ganglich, sich ausserhalb der Familie Unterstiitzung zu suchen. Diese Suche
beginnt mit der Information zu den moglichen Optionen. Manchmal scheitert
eine Neuorientierung allerdings bereits daran, dass diese Informationen zu
schwer zuganglich sind. Dies trifft zwar eher auf Personen zu, die erst im
Verlauf des Lebens in die Situation kommen, dass sie auf Unterstiitzung an-
gewiesen sind. Andere wiederum wachsen in eine Gemeinschaft von selbst-
stindig lebenden Menschen mit Behinderung hinein und bewegen sich auch
in den entsprechenden Onlineforen, die Selbstvertretungsorganisationen
mittlerweile anbieten. Allerdings sind auch sehr gut vernetzte Gesprachsper-
sonen oft lange auf der Suche nach der passenden Antwort auf ihre Fragen.
Tatsédchlich gibt es vereinzelt Internetforen, die Informationen zu den mogli-
chen Alternativen zum Wohnheim bieten und auch den personlichen Aus-
tausch férdern. Als Losungsvorschlag fiir diese Problematik wird eine zentra-
le Website genannt, die alle Neuigkeiten mit Bezug zur Thematik Behinde-
rung sammelt und auch Push-Meldungen zur Verfiigung stellt, damit keine
wichtigen Neuerungen verpasst werden. Denn damit waren beispielsweise
alle informiert gewesen, dass ab dem 1. Januar 2012 die neue Leistung ,Assis-

tenzbeitrag’ eingefiihrt wurde.
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,Man muss sich so intensiv bemiihen, um Informationen zu finden, die man nicht
einfach so bei Google eingeben kann wie bei jedem anderen.” (G02, Absatz 168)

Ergédnzend zur rein familidren Unterstiitzung ist es moglich, mit der Spitex
zusammenzuarbeiten. Fiir viele ist die pflegerische Unterstiitzung durch die
regional organisierte Spitex sinnvoll. Diese erledigt den Haushalt oder kiim-
mern sich um pflegerische Belange. Sie helfen in der Regel beim Aufstehen
am Morgen und beim Zubettgehen am Abend. Es wird als sicherer Wert emp-
funden, wenn am Morgen in jedem Fall jemand erscheint, um aus dem Bett
zu helfen. Die Spitex wird von der Krankenkasse bezahlt. Allerdings wird die
fehlende Mitbestimmung bei der Personalwahl beméangelt. Im nédchsten Zitat
zeigt sich die Ohnmacht, die die jeweilige Person empfand. Teilweise kann
dies so weit gehen, dass man sich nicht mehr wehren mochte und sich der
Situation hingibt.
,Bei mir ist dann das ganze Team durchgerauscht. Irgendwie 10 Leute in 14 Tagen
und dann wieder von vorne ... Ich habe mich dann zum Teil ein bisschen gewehrt
und gesagt, also die muss nicht mehr kommen. Bei der ist das also miithsam ... Sie
haben probiert das ein bisschen zu steuern mit dem Schichtplan, dass diese dann

moglichst weniger gekommen sind oder gar nicht. Aber dhm. Man kann es nicht.”
(G02, Absatz 29, 31 und 33)

,Eigentlich habe ich dieses Bediirfnis [Wahl der Spitexfrauen] nicht mehr. Wenn
jemand in der Spitexschiirze kommt, ziehe ich mich aus. Ich habe da keine Proble-
me damit.” (G05, Absatz 30; Anpassung der Rechtschreibung durch die Verf.)

Es ist aber auch moglich, die Spitexleistungen mit anderen Unterstiitzungs-
leistungen zu kombinieren. Wie oben erwahnt, kann beispielsweise am Mor-
gen die Spitex zur Hilfe kommen, damit sicher jemand da ist, und fiir die
restlichen Hilfestellungen werden Alternativen organisiert. Wahlt man das
Assistenzmodell mit der Leistung der Invalidenversicherung in Kombination
mit den Pflegeleistungen der Spitex, gibt es jedoch diverse Auflagen zu be-
achten. Wieder fallt es auch in dieser Situation nicht allen leicht, sich die
Informationen zu suchen und sich mit den Vorgaben der Invalidenversiche-
rung zu beschiftigen. Dann liegt es nahe, den einfacheren Weg zu gehen.
Oder die entsprechenden Informationen werden gesucht und dann eine in-
formierte Entscheidung dafiir oder dagegen gefillt.

,Ja ich hatte mir das so ein bisschen iiberlegt. Der Nachteil ist halt, wenn ich die

Spitex nehmen wiirde, dann habe ich weniger Leute die ich anstellen kann. Weil

dann sicher 2 Stunden pro Tag fiir die Spitex weggehen wiirden. Manchmal auch 3.
Dann sind auch weniger Leute da, um einzuspringen. Denn die Spitex springt nicht
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fiir Nachteinsédtze ein zum Beispiel. Und je weniger Leute es hat, desto schwieriger
ist es Krankheitstage abzudecken von anderen Leuten. Und dann kommt noch da-
zu, dass eine normale Spitex gar nicht kommen wiirde von der Stadt, denn die
kommen nur zu Leuten mit hochsten 1-2 Stunden Pflege. Und wenn jemand 3
Stunden braucht, um zu duschen, dann kommen sie nicht. Dann braucht es eine
Privatspitex.” (G15, Absatz 22)

Der Assistenzbeitrag der Invalidenversicherung ist eine weitere Option fiir
die Bewiltigung von Unterstiitzungsbedarf. Tatsachlich gibt es Situationen,
wo es anders als im Assistenzmodell gar nicht gehen wiirde. In Einzelfillen
werden die anderen Alternativen nicht in Betracht bezogen. So zeigt das Zitat
der Gesprachsperson 01 die Ohnmacht gegeniiber der eigenen Situation. Ihr
Kind braucht eine so aufwendige Betreuung, dass sie keine Mdglichkeit sieht,
es woanders wohnen zu lassen. Es gibt in ihrer Gegend keine Wohnheime,
die sich so des Kindes annehmen konnten, wie sie es sich wiinscht. Grund-
satzlich sind es aber in den meisten Gesprachen diese beiden Optionen —
Wohnheim oder Assistenzbeitrag (je nachdem ergéanzt mit Spitex) —, zwischen
denen die Personen wiahlen konnten.

,Das konnten wir ohne das Assistenzgeld nicht machen. Dann miissten wir sie

wirklich irgendwohin geben. Ich weiss nicht wohin. Ich weiss nicht wohin.” (G01,
Absatz 72)

,Entweder Heim oder Assistenzbeitrag. Denn ich kann praktisch nichts mehr selber
machen, weil ich so behindert bin.” (G03, Absatz 24)

Zu Beginn der Untersuchung war die Einfiihrung der neuen Leistung Assis-
tenzbeitrag allerdings noch nicht so gut bekannt, was ein eigenstandiges
Informieren der betroffenen Personen notwendig machte. Der fehlende Be-
kanntheitsgrad zeigte sich aber nicht als einzige hemmende Bedingung einer
optimalen Umsetzung des Assistenzbeitrags.

6.1.4 Bedingungen — ,Freiheit muss man sich erarbeiten®

Wie bereits im Kapitel 5.2 zur Methodik beschrieben wurde, hat sich im Laufe
der Analyse der Gesprdche eine Kategorie besonders herauskristallisiert.
Viele der aufgefundenen Codes konnen als intervenierende Bedingungen
zum Assistenzbeitrag eingeordnet werden. In der Regel waren dies hemmen-
de Bedingungen, weshalb die Fragestellung zur weiteren Verfolgung dieser
Kategorie folgendermassen formuliert wurde:

Welches sind hinderliche Faktoren im Zugang zum Assistenzbeitrag?
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Dieses Kapitel enthalt deshalb zentrale Aussagen zu den Zugangsproblemen
zum Assistenzbeitrag, die Herausforderungen fiir die betroffenen Personen
darstellen. Diese zu bewiltigen und damit Freiheit zu erlangen, bedeutet fiir
sie harte Arbeit (Code aus G06, Absatz 160).

Das Informationsdefizit {iber den Assistenzbeitrag war zum Zeitpunkt der
Erhebung relativ gross. Einerseits wurde die neue Leistung der Invalidenver-
sicherung kaum beworben. Die Gesprachspersonen haben entweder zufillig
in der Tagespresse davon erfahren oder wurden durch Kolleginnen oder
Kollegen darauf aufmerksam gemacht. Personen, die nicht sehr gut in einer
entsprechenden Gemeinschaft vernetzt sind, haben noch nie etwas davon
gehort. Andererseits dussern viele Befragte, dass es kompliziert sei, die not-
wendigen Informationen fiir den Antrag oder fiir die Administration des
Assistenzbeitrags zu suchen. Es fehlt an koordinierter Information der unter-
schiedlichen in den Prozess involvierten Stellen (kantonale Sozialversiche-
rungsanstalten oder private Behindertenorganisationen).

,Man muss sich alles selber zusammensuchen.” (G02, Absatz 140)
, Es hat niemand gewusst. Ich habe mir alles selber erarbeitet.” (G03, Absatz 110)

,Sie wissen auch nicht mehr als ich schon weiss. Das ist die Schwierigkeit, dass das
im Moment noch ungel&st ist.” (G15, Absatz 130)

Teilweise kommt es auch vor, dass falsche oder nicht ausreichende Auskiinfte
gegeben werden. Bei einer Gespréachsperson ging es beispielsweise um die
Berechnung von Tag- und Nachtansédtzen, deren Anwendung nicht klar gere-
gelt war. In einem Fall wurde zudem bemaéngelt, dass Assistenz mit ,speziel-
len Anforderungen’ nicht abschliessend definiert sei. In diesem Fall wiirde
der héhere Stundenansatz gelten, weshalb diese Information als grundlegend
betrachtet wird. Ein weiteres Beispiel betrifft den Verwandtschaftsgrad, wenn
es um den Ausschluss von Familienangehdrigen geht. So konnte beispiels-
weise ein Bruder oder eine Schwester, die nicht in gerader ab- oder aufstei-
gender Linie verwandt sind, als Assistenzpersonal eingestellt werden. Auch
der Beitrag an Beratungsleistungen ist nicht bei allen bekannt oder manche
haben zu spat davon erfahren. Denn oft brauchen die Personen zu Beginn bei
der Anmeldung die intensivste Beratung; danach ist diese meist nicht mehr
notwendig. Grundsétzlich sind die Gesprachspersonen, die sich bereits fiir
den Assistenzbeitrag entschieden haben, davon iiberzeugt, dass es ein gutes
Konzept ist und ein Leben damit fiir sie eine Verbesserung darstellt, doch es
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fehle noch die Organisation, die genaue Logik hinter dem Konzept. Es ist gut,
dass es jetzt diese neue Leistung gibt, doch es macht den Umgang mit den
unterschiedlichen behdrdlichen Dingen noch komplizierter, so die Aussagen
aus den ersten Gespriachen. An diesem Punkt muss ergdnzt werden, dass
diese ersten Gesprache in zeitlicher Nahe zur Einfithrung des Assistenzbei-
trags gefiihrt wurden. Viele daran beteiligte Stellen hatten lediglich das
Kreisschreiben Assistenzbeitrag 2012 oder 2013 zur Verfiigung. In spéteren
Versionen bis 2016 wurde einiges detaillierter ausgefiihrt, womit die Bera-
tungsstellen dann auch besser informiert waren.

Neben dem Informationsdefizit gibt es eine andere hemmende Bedingung,
die Personen davon abhilt, ein selbststandiges Leben zu fithren. Das Gesetz
in der Schweiz sieht vor, dass die versicherten Personen gewisse Auflagen
erfiillen miissen, damit sie zum Bezug des Assistenzbeitrags berechtigt sind
(siehe dazu ausfiihrlicher Kapitel 3.1.3). Zwei Auflagen, die hier herausste-
chen, sind zu nennen: Zum einen haben nur Personen Anspruch, die in einem
eigenen Haushalt leben; zum anderen gibt es keine Mdoglichkeit zur Anstel-
lung von Familienangehdorigen. Die eigene Wohnung, als Voraussetzung fiir
den Bezug des Assistenzbeitrags, kann fiir erwachsen gewordene Kinder zum
Problem werden. Insbesondere bei Kindern mit einer geistigen Behinderung
stellt dieser Wechsel eine Herausforderung dar. Doch auch bei Erwachsenen
mit einer korperlichen Behinderung, die gern weiter bei den Eltern wohnen
wiirden, zeigt sich mit der Auflage des eigenen Haushaltes eine Barriere.
Einige Gesprachspersonen bemiangeln auch, dass es fiir Kinder schwieriger
sei, die Auflagen zu erfiillen, obwohl es als sehr wichtig empfunden wird,
dass Kinder eine Assistenz bekommen. Denn so kénnen Eltern einfach Eltern
sein und es wird fiir die Kinder moglich, in eine Regelschule zu gehen. Kann
ein Kind von Beginn an in eine Regelklasse gehen, kann dies den gesamten
Schulverlauf positiv beeinflussen. Einzelne Gespréachspersonen dusserten sich
dahingehend, dass sie jetzt niemals da wéren, wo sie sind, wenn sie nicht
immer in eine ,normale’ Schule gegangen wéren; oder aber gewisse Dinge
seien nicht moglich, weil sie immer nur eine ,Spezialschule’ besucht hatten.
Fiir psychisch kranke Menschen kann es zudem zum Problem werden, wenn
sie fiir langere Zeit in eine Klinik miissen und dadurch die Wohnung aufge-
ben und ihr Umfeld verlieren. Eine eigene Wohnung zu haben ist fiir viele
auch deshalb nicht vorstellbar, da sie nicht wissen, wie lange ihr gesundheit-
licher Zustand dies noch erlaubt.
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,Ich finde es auch ungerecht, dass gewisse Personengruppen ausgeschlossen sind.
z. B. oder dass man nicht mit der Familie wohnen kann. Dass man nicht jemand von
der Familie anstellen kann.” (G03, Absatz 106)

,Und ich bin auch noch viel, eben, meine Familie bedeutet mir viel.” (G10, Absatz
70)

,Familienangehorige sollen wieder bezahlt werden. Wie wahrend dem Pilotprojekt
auch ...” (Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 255)

,Dass man das fiir Familienangehorige auftut, dass Familienangehdrige als Assis-
tenten anstellen. Das ist eigentlich ein Vorstoss.” (Gruppendiskussion, Rechtsan-
walt, Absatz 256)

Es gibt eine von Christian Lohr (Nationalrat) eingereichte parlamentarische
Initiative, die eine Entschddigung von Hilfeleistungen von Angehdrigen im
Rahmen des Assistenzbeitrags fordert. Sie wurde allerdings vom Stdnderat
im Marz 2015 fiir mehr als ein Jahr ausgesetzt und damit die Diskussion dazu
vertagt. Fiir die meisten Personen ist es schwer einzusehen, weshalb Fami-
lienangehorige nicht fiir die Arbeit, die sie leisten, entsprechend entlohnt
werden konnen. Weiterhin kénnen also weder die Ehepartnerin bzw. der
Ehepartner noch die Eltern als Assistenzpersonen eingestellt werden. Insge-
samt wirken die festgelegten Auflagen auf die Gespriachspersonen so, als
werde ansonsten mit einem Ansturm von Antrdgen gerechnet. Doch diese
Befiirchtung sei unbegriindet, denn die den Assistenzbeitrag begleitende
organisatorische Herausforderung sei noch hoch genug, dass sie geniigend
Antragsteller abschrecke.

Minderjéhrige wie auch Volljahrige mit eingeschrankter Handlungsfahigkeit
haben zudem nur unter speziellen Bedingungen Anspruch auf den Assis-
tenzbeitrag. Diese finden sich ausfiihrlich in Tabelle 4 auf Seite 69 beschrie-
ben. Es ist teilweise schwierig, sie zu erfiillen. Beispielsweise haben erwach-
sene Personen, die noch bei den Eltern wohnen, aber in ihrer Handlungsfa-
higkeit eingeschrankt sind und keine Ausbildung machen oder keiner Arbeit
nachgehen, keinen Anspruch auf den Assistenzbeitrag. Lasst die Situation es
nicht zu, dass sie ldngerfristig im Elternhaus bleiben konnen, kann es zu ei-
nem Umzug in ein Wohnheim kommen, was sich schwierig gestalten kann.
Das Angebot fiir erwachsene Menschen mit einer schweren Behinderung in
der Schweiz ist beschrankt. So kann es auch heute noch dazu kommen, dass
solche Personen in psychiatrischen Einrichtungen leben, weil sie keinen Platz

in einem fiir sie geeigneten Wohnheim finden. Allerdings trifft dieses Merk-
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mal nur auf eine Person in der Stichprobe zu. Die Datengrundlage reicht
daher nicht aus, um weitere Aussagen dazu zu machen.

Die Meinungen zum in der Schweiz eingefiihrten Modell der Persénlichen
Assistenz gehen auseinander. Das Arbeitgebermodell sagt nicht allen zu. Es
ist schwierig, sich als Arbeitgeber zu fithlen, wenn man so extrem auf die
Unterstiitzung angewiesen ist. Die Beziehung, die mit der Assistenzperson
eingegangen wird, sei zwar relativ freundschaftlich, gleichzeitig aber auch
professionell und bleibt im Grunde immer ein Abhédngigkeitsverhaltnis. Dies
ist nicht mit einer Beziehung zu einem Familienmitglied zu vergleichen, ob-
wohl auch in einem Assistenzverhiltnis eine &dhnlich vertraute Beziehung
aufgebaut wird wie zu Familienmitgliedern.

,Ich wiirde mich in dieser Rolle [Arbeitgeberin oder Arbeitgeber] nie wohl fiihlen.
Denn eigentlich ist es wie eine kleine Beziehung die man eingeht. Vielleicht auf Zeit
oder auf die Stunde wo die Person da ist. Doch es ist eigentlich wie eine Bezie-
hung.” (G02, Absatz 85)

Von vielen Seiten ist auch zu horen, dass das selbststindige Leben mit dem
Arbeitgebermodell einen grossen Aufwand mit sich bringt. Doch wie genau
wird dieser Aufwand beschrieben und was wird als so umstindlich und
schwierig empfunden? Arbeitgeber sein — das klingt nach einer grossen Auf-
gabe, mit der viele Pflichten verbunden sind. Das kann durchaus einschiich-
tern. Die Aufgaben werden teilweise als anstrengend empfunden. Eine gute

Schulbildung wird jedoch als grosse Erleichterung bewertet.

, Fiir Personen ohne kaufméannische Erfahrung ist das sicher der schwierigere Weg.
Man ist effektiv ein Unternehmer. Unternehmerisches Denken ist nicht ein Allge-
meingut.” (G05, Absatz 55; Anpassung der Rechtschreibung durch die Verf.)

,Ich habe natiirlich den Vorteil, dass ich da auch durchs Studium relativ gut geriis-
tet bin. Das ist nicht ein grosses Problem. Doch andere, die in eine CP [Cerebral-
parese] Schule gegangen sind und eigentlich nur eine minimale Schulausbildung
haben, dass es noch viele Leute gibt, die {iberfordert sind mit einem solchen Mo-
dell.” (G06, Absatz 156)

»Aber alle gemeinsam haben ganz klar grossen administrativen Aufwand, einen zu
grossen. Administrativer Aufwand, der fiir Blinde, Hérbehinderte sehr schwer zu
bewdltigen ist. Also ohne Unterstiitzung im privaten Umfeld oder von einer Fach-
stelle nicht moglich. Meistens_nicht moglich, so.” (Gruppendiskussion, Sozialarbei-
terin, Absatz 29)

Doch schon bevor das Leben mit diesem Modell beginnen kann, braucht es
einen enorm grossen Einsatz. Der Prozess von der Anmeldung bis zu dem
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Zeitpunkt, an dem alle Abklarungen durch sind und die Verfiigung steht,
kann sehr zeitaufwendig und belastend sein. Gerade bei solchen Prozessen ist
eine gute Unterstiitzung hilfreich. Dafiir besteht die Moglichkeit, sich Hilfe
zu holen. Diese Hilfe sollte nach Meinung der Gesprachspersonen von Men-
schen mit Erfahrung mit dem Assistenzbeitrag geleistet werden (vgl. dazu
das Konzept des Peer Counselings in Kapitel 2.2). Denn die Behindertenorga-
nisationen, die solche Beratungen anbieten, wissen teilweise selbst nicht mehr
als die Personen, die bereits mit Assistenz leben.

,Ich personlich wiirde mir jemanden suchen, wenn ich jetzt ganz neu wére auf dem

Gebiet, wiirde ich jemanden suchen, der schon betroffen ist, der schon mit personli-

cher Assistenz lebt und der auch eine Behinderung hat. Ich wiirde nicht zu einer
professionellen Beratung gehen.” (G03, Absatz 110)

Diese Beratungsangebote seien hochstens fiir Menschen hilfreich, die sich mit
dem Gedanken auseinandersetzen, mit Assistenz zu leben, und nicht fiir jene,
die bereits damit leben und Detailfragen haben. Problematisch zum Zeitpunkt
der Erhebung war auch, dass der Beratungsbeitrag, den die IV iibernimmt,
erst {ibernommen wurde, nachdem die Verfiigung bereits ausgesprochen war.
Doch dann sind die meisten nicht mehr so intensiv auf Beratung angewiesen.
Diese Problematik wurde bereits erkannt und in der weiteren Umsetzung
gedndert. Mittlerweile darf der Beratungsbeitrag auch fiir die Anmeldung
benutzt werden. Auch in Bezug auf die Beratung und Unterstiitzung waren
zentrale Anlaufstellen hilfreich, an die man sich bei Unterstiitzungsbedarf
wenden kann.
Oft trauen sich die Gesprachspersonen die korrekte Erledigung dieser mit der
Arbeitgeberrolle einhergehenden Aufgaben auch nicht zu. Eine Person meinte
sogar, dass sie zu chaotisch sei, um mit dem Arbeitgebermodell zurechtzu-
kommen. Fiir solche Personen oder auch fiir jene, die mit den schriftlichen
Aufgaben nicht klarkdmen, wére die Beratung und Unterstiitzung von exter-
nen Drittpersonen hilfreich. Entweder konnten Assistenzpersonen solche
Aufgaben {ibernehmen oder man gibt die Abrechnungen an ein externes Biiro
weiter.

,Und ich habe keine Zeit irgendwie 50 oder 60 % daheim zu arbeiten, nur um alles

zu organisieren. Es miisste ein Kernsekretariat geben, wo man anrufen kann. Kénn-
test du mir das organisieren.” (G14, Absatz 16)

Einzelne denken sogar an ein Treuhandbiiro, kénnen sich aber noch nicht
vorstellen, wer die Kosten tibernehmen wiirde. Denn die Stundenanséatze von
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Treuhandern sind hoch — hoher als die Stundenansatze, die iiber den Assis-
tenzbeitrag bezogen werden konnen. Die Differenz miisste selbst bezahlt
werden. Auch wenn eine Assistenzperson diese Aufgaben iiberndhme, miiss-
te im Monat etwa mit fiinf bis sieben Stunden zusatzlich gerechnet werden,
damit alle administrativen Dinge erledigt sind — Extrastunden, die im tibli-
chen Beitrag nicht enthalten sind. Ein weiterer negativer Punkt bei der Abga-
be der administrativen Arbeiten an ein Treuhandbiiro oder andere Dritte ist

der Verlust der organisatorischen und finanziellen Kontrolle.

,Man gibt dann einfach die finanzielle Kontrolle aus der Hand. Und es gibt Unter-
nehmer, denen macht das nichts aus. Doch ich selber empfehle das nicht. Man muss
einfach den Leuten auf die Finger schauen und wissen Sie, man gibt dann auch,
wenn man ein solches Angebot nutzen wiirde, und ich bin iiberzogen, dass Leute
das nutzen wiirden, aber ich empfehle es nicht, weil man eben dann die Kontrolle
iiber das Geld abgibt. Und das und dann hat man schon wieder eine Abhéangigkeit
mehr. Der Treuhdnder kann dann da, je nachdem wenn es ein schlechter ist, dann
redet der auch ein bisschen mit und sagt, nein, das kdnnen sie jetzt nicht oder sie
haben kein Geld mehr.” (G03, Absatz 84)

Was geschehen kann, wenn man diese Kontrolle aus der Hand gibt, zeigt das
folgende Zitat aus der Masterarbeit zum Assistenzbeitrag bei Sinnesbehinde-
rung. Es ist in Schweizerdeutsch transkribiert und beschreibt, dass die Ge-
spriachsperson die Abrechnungen an einen Treuhénder abgegeben hat, dessen
Frau bei ihr als Assistentin angestellt war. Der Treuhdnder habe die Ge-
sprachsperson ausgenutzt. Das Ehepaar habe ihr immer reingeredet und sei
jeweils unangemeldet vorbeigekommen.

»MS: Und wie hdsch dinn du das amigs mit de Abréchnige gmacht?

MGPO03: Das hait alles de Y gmacht.

MS: Das isch de gsi, wo d'Frau bi dir agstellt gsi isch?

MGPO03: Ja, de isch ebe Treuhander.

MS: Ah. Ok. Und de hit dich dann usgniitzt?

MGPO03: Ja de hit da.... und sie au... sie hdt au immer e dummi Schnurre gha und
mer gseit was ich dédrf mache und was nod... und dénn sinds amigs eifach unag-
méldet verbicho. Und au mit minere Frau sinds néd so guet uscho. Gar néd.” (M03,
Absatz 187-192)

Im weiteren Verlauf des Gesprédchs wird ergédnzt, dass der Treuhdnder der
Gesprachsperson und auch die Ehefrau des Treuhdnders Formulare und Brie-
fe vorenthalten hétten mit der Begriindung, dass diese sowieso nichts davon
verstehe. Selbst iiber die Verwendung des Assistenzbeitrags hatte diese Per-
son keine Kontrolle, da der Treuhdnder den Lohn fiir sich und seine Frau
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jeweils selbst auszahlte. Dies ist ein starkes Beispiel fiir die Ohnmacht, die
eben genau das Assistenzmodell verhindern sollte, und ein Beispiel dafiir,
dass das Arbeitgebermodell grundsitzlich die grosstmodgliche Autonomie
bietet, wenn jemand in der Lage ist, die damit verbundenen Aufgaben selbst-
standig zu erledigen.
Es erstaunt somit nicht allzu sehr, wenn die Gespréachspersonen immer wie-
der auf die Kontrolle zu sprechen kommen. Diese zu behalten ist fiir Men-
schen mit einer Behinderung extrem wichtig. So ist dies bei den Gesprachs-
personen, bei denen die Kontrolle iiber ihren Kérper immer mehr abnimmt,
denn auch besonders deutlich zu beobachten. Es ist spannend zu beobachten,
wie sie das Erleben der Unterstiitzung beschreiben. Sie sehen die helfende
Person als Ersatz fiir diejenigen Dinge, die sie nicht mehr selbst tun kénnen.
Die Assistenznehmenden fungieren dann als Dirigentinnen oder Dirigenten
und leiten an. Die Assistenzgebenden treten an ihre Stelle und sollten die
Dinge moglichst so tun, wie sie es selbst tun wiirden. Dies kann zu Konflikten
flihren, wenn man selbst eher perfektionistisch veranlagt ist und die helfende
Person nicht. Dann braucht es viel Toleranz und ein Entgegenkommen beziig-
lich der hohen Anforderungen, damit die Zusammenarbeit funktionieren
kann. Diese Kompromissbereitschaft ist nicht selbstverstandlich, da es sich im
Arbeitgebermodell um eine Beziehung zwischen Arbeitgebenden und Arbeit-
nehmenden handelt, bei der die Dienste bezahlt werden. Denn hier herrscht
allgemein die Ansicht vor, dass derjenige, der zahlt, auch sagt, was wie zu
leisten ist.
Hinsichtlich der allgemeinen Organisation und Administration mit dem Ar-
beitgebermodell sind sich die befragten Personen einig, dass es einem kleinen
Unternehmen gleichkommt, je nachdem, wie viele Assistenzpersonen man
eingestellt hat. Die Versicherungen und Sozialabgaben werden als neue Auf-
gaben genannt. Mehrere Gespréachspersonen sind der Meinung, dass fiir Per-
sonen ohne kaufménnische Ausbildung die Pflichten eines Arbeitgebers zu
kompliziert werden konnten.

,Wenn sie ein Geschift auftun, dann miissen sie das auch. Es ist nichts anderes. Ich

muss einfach mit meinen Versicherungen, mit der SVA, AHV abrechnen wie ein

anderer Unternehmer auch. Und wenn ich viel Arbeit habe im Biiro, dann nehme

ich meine Assistentin und sage, du heute haben wir Biirodienst und dann macht sie
das was ich ihr sage.” (G03, Absatz 78)

,Es miisste ein Kernsekretariat geben, wo man anrufen kann. Kénntest du mir das
organisieren.” (G14, Absatz 16)
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Hatte man vorher jedoch bereits eine Haushaltshilfe angestellt, so ist diese
Tatigkeit bereits bekannt und keine so grosse Hiirde mehr. Eine einzige Per-
son hat vor Beginn gedacht, der Aufwand sei grosser, als er jetzt effektiv
ausgefallen ist. Alle anderen Gesprachspersonen dussern Bedenken hinsicht-
lich des organisatorischen Aufwandes. Als sehr hilfreich werden Vorlagen
oder Vertragsbeispiele genannt. Auch Abrechnungshilfen waren praktisch.
Eine génzliche Delegation solcher Arbeiten kénnen sich die meisten jedoch
nicht vorstellen. Denn damit wiirden sie die neu erlangte Kontrolle iiber ei-
nen Teil ihres Lebens wieder aus der Hand geben. Das wollen sie nicht. Na-
tlirlich ist die Delegation der Ausfithrung ein wichtiger Bestandteil, doch die
Kontrolle mochten sie alle behalten.
Eine weitere wichtige Aufgabe als Arbeitgeberin und Arbeitgeber ist die Rek-
rutierung von geeignetem Personal. Gesucht wird das Personal tiber On-
lineinserate auf den gangigen Marktplédtzen, iiber bekannte Wohnheime, wo
Praktikantinnen und Praktikanten oder Lehrlinge befristet eingestellt sind,
oder mittels Mund-zu-Mund-Propaganda. Bei den Studierenden spricht sich
so etwas schnell herum. Bis samtliches Personal gefunden, eingestellt und
eingearbeitet ist, braucht es Geduld und viel Arbeit. Manche scheitern an
dieser grossen Aufgabe und beginnen gar nicht erst mit Assistenz zu leben.
»Ich denke der Start ist immer schwierig. Bis man die Leute mal zusammen hat. Das

wird stressig. Man muss da schon dahinter gehen und viel arbeiten.” (G15, Absatz
88)

Hinzu kommt, dass der Assistenzjob als nicht sehr attraktiv bewertet wird.
Assistenznehmende seien keine Arbeitgebende, die einen Job ausschreiben,
auf den sich 300 Bewerber stiirzen. Es wird als Gliickfall beschrieben, jeman-
den zu finden, der den Anforderungen entspricht und einen so prestigearmen
Job fiir einen so geringen Lohn ausiiben mochte. Einzelne Gespréchspartner
machen sich sogar Sorgen, ob sie denn iiberhaupt jemanden finden und wie
lange diese Personen bleiben koénnten. Sie haben das Gefiihl, dass der Job
nicht attraktiv genug ist oder ihr Wohnort zu weit entfernt ist fiir das Perso-
nal.

,Und ich habe nicht das Gefiihl, dass ich etwas anzubieten habe, wo sich jetzt Leute
darum bewerben um quasi mir dann helfen zu diirfen ... Sie kommen nicht das ma-
chen, was sie eigentlich gerne wollen und sich irgendwie entfalten kénnen oder es
ist ihr Job und sie konnen Karriere machen. Sondern man kommt zu jemandem und
man muss sich selber eigentlich vergessen. Man muss das machen, was der will.
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Und moglichst so wie er es will, so wie er es machen wiirde. Dann ist es optimal.”
(G02, Absatz 81/83).

Diese Meinung der Gespréchsperson 02 kommt daher, dass sie die Beziehung
zwischen Assistenznehmenden und Assistenzgebenden immer noch als ein
grundsatzliches Abhédngigkeitsverhaltnis sieht. Es ist zwar eine Beziehung,
doch im Grunde ist die Person abhéangig davon, dass jemand zu ihr kommt
und die Sachen macht, die notwendig sind. Zu diesem Abhéngigkeitsverhalt-
nis passt auch die neu gewonnene Arbeitgeberrolle nicht. In dieser Rolle fiihlt
sich die Gesprachsperson nicht sehr wohl. Obwohl sie eigentlich immer gern
einmal Chef oder Chefin gewesen wére, der oder die Assistentinnen oder
Assistenten hat, die einem die Dinge erledigen, kann die Arbeitgeberrolle
nicht auf diesen Bereich iibertragen werden. Das liegt wohl darin, dass sie in
dieser Assistenz keine eigentliche Arbeitgeberrolle sieht und deshalb auch
nicht die Idealvorstellung einer Chefin oder eines Chefs ausleben kann.
Jemand schldgt zur Losung des Rekrutierungsproblems einen zentralen Pool
an verfiigbaren Personen vor, wo man sich einfach mit einem Benutzerprofil
die entsprechenden Personen suchen konnte. Das wiirde die Rekrutierung
enorm erleichtern. Ahnlich wie es bei den Haushaltshilfen Onlineportale gibt,
sollte das entsprechende Angebot auch fiir die Assistenzpersonen aufgebaut
werden. Ein Vorschlag geht sogar so weit, dass die Assistenzpersonen nicht
mehr direkt eingestellt werden, sondern von einer zentralen Organisation auf
Abruf bestellt werden kénnten.

,Flir mich wére es besser, ich hitte eine Art Organisation, wo ich Leute abrufen

konnte ... Mir geniigt es, wenn ich selber bestimmen kann, wer das ist. Die Auswahl
ist fiir mich massgebend.” (G02, Absatz 148)

Bei dieser Variante wiaren die Assistenzpersonen Angestellte der Organisati-
on. Die Assistenznehmenden sind dann auch nicht mehr Arbeitgebende son-
dern Auftraggebende. Man konnte damit das Problem der unzihligen Ar-
beitsvertrdge 16sen, die unter dem aktuellen Arbeitgebermodell alle Assis-
tenznehmenden einzeln ausstellen miissen. Denn je nachdem kann eine Per-
son gut 15 Arbeitsvertrdge haben und muss je nach Fluktuation standig neue
Vertrdge erstellen und jedes Mal wieder neu die Sozialversicherungen an-
melden und abrechnen. Es gibt auch Menschen, die eine solch professionelle
Losung bevorzugen, weil sie da eher das Vertrauen haben, dass dies gute
Assistenzpersonen sind, wenn sie von einer professionellen Firma ausgesucht

werden. Bei dieser Losung fillt jedoch die Personal- wie auch ein Teil der
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Finanzkontrolle weg, wie bereits oben beschrieben. Man gibt damit eine zent-
rale Idee des selbstbestimmten Lebens auf. Eine solche Organisation ist in der
Schweiz zudem aktuell nicht méglich, da das Gesetz vorschreibt, dass Assis-
tenzpersonen nur im Arbeitgebermodell eingestellt werden diirfen und nicht
im Auftragsstatus. Diese Problematik bekommen vor allem diejenigen Assis-
tenznehmenden zu spiiren, die auf Gebardendolmetscher angewiesen sind.
Diese sind in der Schweiz alle bei derselben Firma angestellt und werden im
Auftragsverhiltnis zu einzelnen Einsdtzen bestellt. Aus diesem Grund lasst
sich ihre Arbeit nicht mit dem Assistenzbeitrag abrechnen, da die Firma eine
juristische Person ist. Auch sind Einmaleinsitze oder sporadische Einsitze
von Wegbegleitenden fiir Menschen mit einer Sehbehinderung schwierig zu
organisieren, da sie diese manchmal nur beim ersten Gang zu einem neuen
Ort benétigen und nicht auf Dauer einstellen miissen. In diesen beiden Situa-
tionen sowie beim Assistenzpool wire es besser, wenn einzelne Aufgaben
auch als Auftrag vergeben werden koénnten.

,Gebardesprach-Dolmetscherinne die sind klar agstellt bi de ..., da chani n6d eifach

sdge, tue du mir assistiere, wil Gebardesprach-Dolmetscherinne hand alli en Ver-

trag mit Konkurrenzverbot, also sie dérfed sich ndd astelle lah vo mir. Also das

gaht schomal ndd, Gebardesprach-Dolmtescherinne. Und die Firma, ..., die hét es
Monopol. ,, (M01, Absatz 14)

Das Positive am Arbeitgebermodell ist die grosse Entscheidungskraft, die den
Arbeitgebenden zukommt: Man legt selbst die Arbeitsbedingungen fest und
macht die gesamte Organisation. Damit wird das hochstmdégliche Mass an
Selbstbestimmung erreicht. Darin sind sich alle einig. Allerdings liegt auch
grosse Verantwortung in der neuen Rolle, eine Verantwortung, die man nicht
alleine tragt, ist man doch abhingig von der Versicherung, die den Beitrag
zahlt. Andert sich beispielsweise bei einer Uberpriifung die Berechnungs-
grundlage, so stehen plotzlich Arbeitspldtze auf dem Spiel.

»Ich schaue jetzt mal was es gibt und dann sehen wir weiter. Denn ich habe jetzt ei-
ne richtige Firma aufgebaut.” (G03, Absatz 34)

Fast alle Gesprachspersonen erwidhnen, dass ihr Personal keine spezielle
Ausbildung bendtigt. Diejenigen, die fiir die Pflege eine ausgebildete Fach-
person wiinschen, haben dies in den meisten Fillen iiber die Spitex gelost,
auch wenn sie damit die Personalkompetenz aus der Hand geben und nicht

mehr selbst wéhlen kénnen, wer die Dienstleistung erbringt.
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,Doch ein Kunde in dem Sinne bin ich eigentlich nicht. Denn die Krankenkasse
zahlt ja. Und wer zahlt, befiehlt.” (G03, Absatz 58)

Wichtig ist bei der Auswahl der Assistenz, dass die Chemie zwischen Assis-
tenznehmenden und Assistenzgebenden stimmt. Da spielen die allgemeine
Lebenserfahrung und der offene und flexible Charakter der Personen oft eine
grossere Rolle.
,Ich sage die Leute miissen keine Ausbildung haben, denn grundsétzlich ist es nicht
eine Frage der Ausbildung, sondern eine Frage des Interesses und der personlichen

Eignung. Wie sagt man, vom quasi, vom Talent, das man hat. Es gibt Leute die sind
talentiert zu sehen, was man braucht.” (G02, Absatz 118)

Es ist allerdings interessant, dass das Arbeitgebermodell an Qualitit gewin-
nen konnte, wenn es fiir den Job eine Ausbildung und ein Jobprofil gébe.
Damit wiirde auch der Job reizvoller und es wire klar geregelt, was zu leisten
ware. So konnte man ohne schlechtes Gewissen Anforderungen an die Arbeit
der Assistenzpersonen stellen. Somit wiirde auch der Status der Assistenz
aufgewertet, und allenfalls konnte sogar das Abhangigkeitsverhalinis, das
oben erlautert wurde, damit aufgehoben werden. Die Assistenzstellen konn-
ten mittels Jobprofil ausgeschrieben werden; so wiren beide Seiten iiber den
Umfang der Tatigkeit informiert und es miisste nicht immer von Neuem aus-
gehandelt werden, was getan werden muss und was nicht. Doch grundsétz-
lich sind die Gesprachspersonen der Meinung, dass es eigentlich am Talent
liegt, ob jemand solche Arbeit gut leisten kann oder nicht. Momentan scheint
es, dass sich Personen auf diese Jobs bewerben, die eine solche Arbeit noch
nie gemacht haben. Auch die Jobbezeichnung ist nicht einheitlich. Einzelne
sprechen von Privatassistenz und andere einfach nur von Assistenz. Der Be-
griff ,Personliche Assistenz’ wurde nur von einer Person genannt.
Insbesondere die Flexibilitat der Assistenzpersonen wird betont, auch wenn
diese Flexibilitit klar von beiden Seiten bendtigt wird. Aber auch Aufge-
schlossenheit hinsichtlich nicht so angenehmer Arbeiten wie Windelnwech-
seln oder Essen eingeben wird als wichtige Voraussetzung genannt. Wichtig
zu erwahnen ist auch, dass keine erzieherische Ausbildung erforderlich ist.
Denn die Assistenzperson hat keine erzieherische Aufgabe, wie man es aus
der Sozialpadagogik kennt.

»Eine Assistentin, eine personliche Assistentin hat keine Erziehungsaufgabe. Ich bin

namlich schon erwachsen. Ich bin einfach behindert, das ist das Einzige.” (G03, Ab-
satz 72)
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Sie muss der betroffenen Person die Arme und Beine ersetzen oder das, was
jeweils benétigt wird, und das Denken den Assistenznehmenden {iberlassen.

,[Die Assistenz] hat nichts zu studieren, [sie] hat einfach zu machen was man sagt.
Denn studieren tue ich.” (G03, Absatz 72)

In einzelnen Féllen wird der Wunsch geédussert, die Assistenzpersonen sollen
beispielsweise von der Physiotherapeutin oder dem Physiotherapeuten gut
geschult werden, damit sie auch korrekt heben und sich nicht verletzen. Psy-
chologisches Grundwissen wére allenfalls hilfreich, um mit schwierigen Situ-
ationen umgehen zu kénnen. Doch fiir speziell geschultes Personal reicht das
vorhandene Budget sowieso nicht aus, weshalb diese Ideen jeweils schnell
wieder untergehen. Denn dieses Personal wiirde fiir einen Stundenlohn, wie
ihn der Assistenzbeitrag vorsieht, kaum arbeiten, es sei denn voriibergehend
wéhrend der Jobsuche. Das in der Schweiz eingefiihrte System des Assistenz-
beitrags sieht auch nicht vor, dass die Assistenzgebenden eine spezielle Aus-
bildung haben miissen. Der geringe Stundenansatz macht es aber trotzdem
schwierig, gutes Personal zu finden. Es hat sich gezeigt, dass es oft Frauen
mit einer Zusatzausbildung des Schweizerischen Roten Kreuzes sind, die sich
auf solche Jobs bewerben. Auch Pflegepersonal auf Jobsuche oder solche, die
ein Zusatzpensum wiinschen, sind als Assistenzpersonen tatig. Auch arbeiten
viele der Gespréachspersonen mit Studierenden zusammen. Diese werden als
flexibel bezeichnet und sind froh, wenn sie ab und zu ein paar zusétzliche
Stunden arbeiten kénnen und keinen festen Job mit grossem Pensum iiber-
nehmen miissen. Oft sind aber genau diese flexiblen Personen schnell wieder
weg, sobald sie einen besser bezahlten Job gefunden haben.

Die hohe Fluktuationsrate ist ein haufig auftretendes Problem. Vielleicht liegt
es an der geringen Attraktivitat des Jobs, dass das Personal oft wechselt. Fiir
gewisse Personen ist das nicht weiter schlimm, doch fiir andere, die — ob
krankheitsbedingt oder nicht — auf Konstanz in ihrem Leben angewiesen sind,
kann dies zum Problem werden. Doch auch diejenigen, denen Konstanz nicht
so wichtig ist, erhoffen sich eine mdoglichst geringe Fluktuation. Denn immer
wieder mit neuem Personal bei null zu beginnen bedeutet einen hoheren
Aufwand der Organisation. Dieser standige Wechsel ist auch etwas, was bei
der Spitex oft bemangelt wird. Da kann es schon vorkommen, dass man im-
mer wieder neuen Personen alles erkldren muss, wie die Arbeit denn getan

werden muss.
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»Bei mir ist dann das ganze Team durchgerauscht. Irgendwie 10 Leute in 14 Tagen
und dann wieder von vorne. Der Nachteil war, dass sich die einen dann nicht mehr
genau erinnern mochten was sie jetzt genau machen miissen. Weil die Qualitdt von
diesen Mitarbeiterinnen sehr unterschiedlich ist ... Die 6ffentliche Spitex hat halt
sowieso quasi, das Grundprinzip quasi, wir bieten keine personliche Betreuung an.
Das haben wir uns nicht auf die Fahne geschrieben. Ich als Kunde habe nicht zu
wiinschen was ich will oder. Sondern die Spitex als Anbieter sagt mir was sie wol-
len, wann sie es wollen und wie sie es wollen.” (G02, Absatz 29/33)

Doch selbst wer mehr oder weniger konstantes Personal hat, kommt mal in
die Situation, dass jemand krank ist. Dann miisste beispielsweise am Morgen
noch im Bett (denn aufstehen kann man nicht alleine) nach Ersatz gesucht
werden. Das ist schwierig zu bewaltigen, wenn man selbst nicht telefonieren
kann und darauf angewiesen ist, dass am Morgen jemand kommt.
»Also ich habe am Morgen Spitex, weil es mir einfach ganz wichtig ist, dass immer
jemand kommt. Und am Abend auch ... mir personlich ist es zu unsicher. Und ich

mag den Stress nicht aushalten am Morgen noch jemand zu suchen im Bett, wenn
meine Assistentin ausfallt.” (G03, Absatz 50 und 52)

Eine mogliche Losung dieses Problems liegt in der Delegation der Verantwor-
tung. Die ausfallende Assistenzperson mdiisste selbst fiir ihre Vertretung ver-
antwortlich sein. Auch wenn es zu einer zeitlichen Verzégerung im Tagesab-
lauf kommt, wire somit in jedem Fall jemand zur Unterstiitzung da. Diese
Problematik besteht bei der Spitex im Gegensatz zum Assistenzbeitrag weni-
ger. Denn die Vertretungen bei Absenzen sind zentral organisiert. Dies ist
unter anderem ein Grund dafiir, dass viele Gesprachspersonen die morgend-
liche Pflege ergdnzend zum Assistenzbeitrag tiber die Spitex geregelt haben.

6.1.5 Strategien — ,die vorhandenen Méglichkeiten ausreizen®

Oben wurden einige Probleme rund um das Leben mit Unterstiitzungsbedarf
und zum Leben mit dem Assistenzbeitrag beschrieben. Was kénnten nun
Strategien sein, diese zu bewiltigen? Wir bleiben auf der Seite des Individu-
ums und betrachten informelle Moglichkeiten, welche die oben genannten
Probleme entschérfen oder beseitigen konnten. Die Fragestellung, die hier
anzusiedeln ware, lautet:

Wie lisst sich die Umsetzung des Assistenzbeitrags unter den gegebenen sozialpolitischen
Vorgaben unterstiitzen?
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Man muss die vorhandenen Méoglichkeiten ausreizen (Code aus der Grup-
pendiskussion). Der Tenor geht in Richtung ,Synergien nutzen’. Die Idee
dahinter sind Zusammenschliisse von Menschen mit Behinderung, damit sie
voneinander profitieren konnen, sei es bei der gegenseitigen Beratung oder
sogar beim Teilen von Assistenzpersonen.

,Ahm. Ja, das ist so ein bisschen die Idee gewesen, dass paar Leute in Gruppen zu-

sammen, dass man Synergien schaffen kann.” (Gruppendiskussion, Assistentin, Ab-
satz 234)

Beratung bieten Behindertenverbande, Selbstvertretungsorganisationen oder
Vereine an. Peer to Peer scheint sinnvoll, da so vom grossen Anwenderwissen
der Kolleginnen und Kollegen profitiert werden kann, beispielsweise bei der
Vorbereitung auf das Abklarungsgesprach. Das kann man zwar auch alleine
tun, doch eine gute Instruktion oder auch nur Mutmachen zur Anmeldung
hilft in schwierigen Situationen enorm.

,Und dénn han ich das vom Internet abeglade, zum luege, was wird die fiir Frage

stelle a mich. Dass ich es bitzeli vorbereitet bi. Und ich ha vo mir us dédnkt, so, jetzt

mach ich mal e Lischte, was bruuch ich eigentlich so durchschnittlich pro Wuche,
pro Monet, pro Tag a Unterstiitzig.” (M05, Absatz 10)

,Man muss den Leuten eigentlich Mut machen, meinen sie, dass Menschen sich
doch anmelden, nd? Nicht diese Zuriickhaltung, wie das jetzt ist.” (Gruppendiskus-
sion, Mutter, Absatz 267)

,Es miissten Menschen mit Behinderung sein, die solche Kurse anbieten. Pro Infir-
mis miisste das an eine andere Organisation abgeben.” (G13, Absatz 175)

Zu den Beratungssituationen gehoren auch rechtliche Beratungen, Fragen zur
Personalfithrung oder Fragen rein administrativer Natur. Dabei sollte der
administrative Aufwand durch eine gezielte Unterstiitzung im Laufe der Zeit
stetig reduziert werden. Aber auch die Assistenzpersonen kénnten beraten
und unterstiitzt werden, wobei dann mit einer Verbesserung der Qualitdt zu
rechnen ist. Die Qualititssicherung wird im Schweizer Modell mit dem Assis-
tenzbeitrag eher zu wenig beachtet. Nur punktuell werden die abgerechneten
Stunden durch das Personal der IV-Stellen {iberpriift. Die Assistenzgebenden
und auch ihre Ausbildung zu iiberpriifen ist Sache der Assistenznehmenden.
Obwohl im Assistenzmodell die Assistenzpersonen keine spezifische Qualifi-
kation haben miissen, ist bei Menschen mit komplexer Behinderung eine
gezielte Schulung unumgénglich, beispielsweise bei speziellen Kommunika-

tionsschwierigkeiten oder auch zu spezifischen Bewegungsablaufen. Auch



Analyse — ,Personliche Assistenz ist kein Vergnigen“ 191

Supervision fiir die teilweise nicht kleinen Teams von Assistentinnen und
Assistenten wurde als sinnvolle Unterstiitzung empfunden, die dabei helfen
kann, die Fluktuation zu verringern.

,Das meine ich aber mit Qualifikation. Also bei uns, wir machen das selber. Aber
die Qualifikation ist am Schluss, wenn es gut geht, Klassen hoher, als was die lieben
Leute in den Heimen hatten, ja? ... Und die lernen das, die Assistenten, lernen die
das. Ganz spezifisch fiir diesen einen Menschen. Und tun es vor allem dann auch,
ja? Also ich finde das Thema Qualitét ist schon ne Frage, wobei das stimmt was Sie
sagen. Es soll eigentlich jeder machen konnen.” (Gruppendiskussion, Mutter, Ab-
satz 336)

,Sehr wichtig ist, dass die Leute, die jemanden begleiten mdchten, der Sehbehindert
ist, auch wissen; wie tue ich fithren, wie tue ich kommunizieren, wie...was sind
meine, also meine wirklichen Hauptaufgaben. Und jetzt unser Verein der [Name
Verein] bildet ja alle drei bis vier Jahre Kommunikationsassistenten aus. Das ist ein
Jahreskurs, wo sie so Modul absolvieren. Sechsmal vier Tage.” (Gruppendiskussion,
Sozialarbeiterin, Absatz 323)

»,Das meine ich ja auch eigentlich mit Schulung fiir beide Seiten, na? ... Supervision
hatten wir, zum Beispiel das Team fand es toll ... Also wir haben einfach da so ex-
perimentiert: Was braucht es da, um so einen Laden stabil zu halten. Und hatten am
Schluss dann wirklich Assistenten, die drei, vier, fiinf Jahre geblieben sind. Was na-
tiirlich die Kosten senkt, als wenn ich da dauernd Leute, neu habe.” (Gruppendis-
kussion, Mutter, Absatz 522)

Eine weitere Mdoglichkeit, voneinander zu profitieren, wire das Teilen von
Assistenzpersonen. In der kleinsten Form kénnten das zwei Assistenzneh-
mende in einer Wohngemeinschaft sein, die sich die Assistenzpersonen teilen.
Aber auch grossere Zusammenschliisse waren denkbar, wie zum Beispiel ein
Netzwerk von Assistenznehmenden, die nahe beieinander wohnen. Auch ein
schweizweiter Assistentenpool wurde angesprochen, wo man auf Abruf je-
manden zu sich holen kénnte. Dadurch kénnte man eine bessere und flexible-
re Abdeckung gewahrleisten. Zudem wiére der finanzielle und administrative

Aufwand geringer.

,Es gibt ein Bediirfnis nach mehr Assistenz vor allem Notfall Pikettdienst. Das ist
leicht abgedeckt. So Sachen, wie sie gesagt haben, individuelle, kurzfristig oder vo-
rilbergehende Assistenten. Was wir noch iiberlegt haben, mehrere kénnten sich ja
zusammentun und das wie ein Pool von Assistenten haben, wo sie zum Beispiel wie
in einer WG, wie das Projekt, wie [Name Projekt] machen.” (Gruppendiskussion,
Rechtsanwalt, Absatz 163)
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,Ja, und da wire halt die Idee, dass man wie die 24 Assistenz, ahm, dass man Assis-
tenten fiir 24 hat. Dass man wie das aufrechterhalten kann, mit gegenseitiger Unter-
stiitzung. Oder dass man auch zum Beispiel Nachtpikett, dass es eine gibt fiir alle
vier Wohnungen und das man das wie zusammentragen kann.” (Gruppendiskussi-
on, Assistentin, Absatz 234)

,Dass wir das halt moglichst tief behalten die Organisation, dass es verschiedene
Assistenten hat. Ein Assistent fiir die Administration sozusagen, da gibt es keinen
Chef.” (Gruppendiskussion, Rechtsanwalt, Absatz 556)

Das Sinnbild fiir die gegenseitige Unterstiitzung ist der Blinde und Lahme, wie
im Gedicht von Christian Fiirchtegott Gellert beschrieben. Darin hilft ein
lahmer, sehender Mann einem blinden, gehenden Mann {iiber die Strasse,
indem er sich auf den Riicken des Blinden hidngt und ihm den Weg weist.
Eine Zeile daraus beschreibt schon, was der Zusammenschluss von Einzelnen
bewirken kann: , Vereint wirkt also dieses Paar, was einzeln keinem moglich
war.” (Flirchtegott Gellert, 1769, S. 35)

»Roland Gossweiler hat hier eine Wunschvorstellung: Menschen mit Behinderun-

gen arbeiten fiireinander. Bildhaft erklart: ,Der Blinde und der Lahme sind ein idea-

les Gespann.” Der Blinde konne den Rollstuhl stossen, der Lahme die Richtung an-
geben.” (T11, Roland Gossweiler im Interview mit Edith Niissli, Seite 10)

Die Teilnehmenden der Gruppendiskussion wurden dazu aufgefordert, sich
Gedanken zu machen, wie denn die Umsetzung solcher Zusammenschliisse
organisatorisch aussehen konnte. Es kommen in der Schweiz grundsatzlich
drei Rechtsformen in Frage, wobei zwei davon als juristische Personen nicht
als Arbeitgebende von Assistenzpersonen fungieren diirfen. Das schliesst
aber nicht aus, dass andere Unterstiitzungsleistungen erbracht werden kon-
nen.

,Also das einfachste Beispiel ist, ein Ehepaar, das zusammenwohnt, anstatt dass je-

der mit dem gleichen Assistent selber einen Arbeitsvertrag macht, machen sie den

Arbeitsvertrag zusammen. Und die IV muss es akzeptieren.” (Gruppendiskussion,
Betroffene 1, Absatz 194)

Die rechtliche Form solcher Zusammenschliisse ist die einfache Gesellschaft.
Dabei konnen sich zwei oder mehrere Privatpersonen zusammenschliessen,
um ein gemeinsames Ziel zu verfolgen. Die einfache Gesellschaft ist keine
juristische Person, weshalb es ihr moglich ist, nach aktuell geltendem Schwei-
zer Recht Assistenzpersonen mittels eines Arbeitsvertrags zu beschéftigen.
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»1. Gesellschaft ist die vertragsmassige Verbindung von zwei oder mehreren Perso-
nen zur Erreichung eines gemeinsamen Zweckes mit gemeinsamen Kriften oder
Mitteln.

2. Sie ist eine einfache Gesellschaft im Sinne dieses Titels, sofern dabei nicht die Vo-
raussetzungen einer andern durch das Gesetz geordneten Gesellschaft zutreffen.”
(Obligationenrecht Art. 530 A)

Die zweite Moglichkeit wire die Genossenschaft. In Deutschland und Oster-
reich gibt es diverse Assistenzgenossenschaften, die Assistenznehmende in
allen Belangen unterstiitzen. Bekannt sind insbesondere die Assistenzpools,
aus denen man Assistenzpersonen rekrutieren kann, auch fiir Einmaleinséatze.
In der Schweiz ist es allerdings nicht moglich, mit einem Assistenzpool der
Genossenschaft zu arbeiten, da es sich bei der Genossenschaft um eine juristi-
sche Person handelt, die keine Arbeitsvertrige mit Assistenzgebenden

schliessen kann.

,Genau. Arbeitsvertrag wird nur dann akzeptiert zwischen also zwischen natiirli-
chen Personen. Und Verein ist eine juristische Person. Aber einfache Gesellschaft
eben nicht. (Gruppendiskussion, Betroffene 1, Absatz 492)

, 1. Die Genossenschaft ist eine als Kérperschaft organisierte Verbindung einer nicht
geschlossenen Zahl von Personen oder Handelsgesellschaften, die in der Hauptsa-
che die Férderung oder Sicherung bestimmter wirtschaftlicher Interessen ihrer Mit-
glieder in gemeinsamer Selbsthilfe bezweckt.

2. Genossenschaften mit einem zum voraus festgesetzten Grundkapital sind unzu-
lassig.” (Obligationenrecht Art. 828 A)

Die dritte Moglichkeit ist der Verein. Zwar ist auch der Verein eine juristische
Person, in der Schweiz aber eine sehr beliebte Rechtsform fiir Aufgaben im
wohltatigen Bereich.

»1. Vereine, die sich einer politischen, religisen, wissenschaftlichen, kiinstleri-
schen, wohltétigen, geselligen oder andern nicht wirtschaftlichen Aufgabe widmen,
erlangen die Personlichkeit, sobald der Wille, als Korperschaft zu bestehen, aus den
Statuten ersichtlich ist.

2. Die Statuten miissen in schriftlicher Form errichtet sein und tiber den Zweck des
Vereins, seine Mittel und seine Organisation Aufschluss geben.” (Das Schweizeri-
sche Zivilgesetzbuch Art. 60 A I.)

Beim Verein wie auch bei der Genossenschaft bestiinde die Moglichkeit, die
Arbeitsvertrage zwischen Einzelpersonen abzuschliessen, wobei der Verein
das Erstellen dieser Vertrdge i{ibernehmen wiirde. So waren diese beiden

Rechtsformen bedingt vereinbar mit dem Bundesgesetz iiber die Invaliden-
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versicherung, und der administrative Aufwand fiir die Betroffenen wiirde
durch die Unterstiitzung des Vereins reduziert.
,Aber eben auch dort die Moglichkeit besteht, dass eine natiirliche Person ihren
Namen auf den Arbeitsvertrag schreibt. Und der Verein macht den Rest von der

Arbeit. Also dass man nur den Namen einfiigen muss.” (Gruppendiskussion, Be-
troffener 3, Absatz 494)

Grundsatzlich kann man aber dem Teilen von Assistenzpersonen skeptisch
gegeniiberstehen. So viele Vorteile dies hat — eine Assistentin oder ein Assis-
tent ist etwas sehr Personliches; man kann nicht einfach jede beliebige Person
fiir verschiedene Assistenznehmende einsetzen. Auch bei den Zusammen-
schliissen gibt es Herausforderungen, die nicht vernachlassigt werden diirfen.
Es konnten juristische Probleme entstehen, wenn die Rechtsform nicht genau
festgelegt und somit die Haftung unklar ist. Unklar wére auch das Verhaltnis
bei mehreren Assistenznehmenden mit einer Assistenzperson. Es stellt sich
allenfalls die Frage, wer Vorrang hat oder wer fiir wen zustindig ist. Wenn
beispielsweise in der Nacht ein Notfall ist und die Assistenzperson genau zu
der Zeit bei jemand anderem beschéftigt ist, so wire das eigene Bediirfnis
nicht gedeckt. In bestimmten Fillen, wenn Erwachsene zusammen wohnen,
kann es zu Kiirzungen der Beitrdge kommen (dazu mehr im néchsten Kapitel
zur zweiten Schliisselkategorie).

,Flir mich ist halt so, das geht vom Modell aus, wo man jeden Assistenten bei jedem

einsetzen kann. Und das ist zum Beispiel bei uns einfach iiberhaupt nicht der
Fall...oder?” (Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 505)

,Es gibt ein juristisches Problem fiir Solidarhaftung und so.” (Gruppendiskussion,
Rechtsanwalt, Absatz 163)

,Es ist ein riesiges Befugnis, das problematisch ist, wer ist jetzt der Chef von wem
genau, das ist ein bisschen konfus.” (Gruppendiskussion, Rechtsanwalt, Absatz 515)

,Der kdme aber genauso schwer, wie mit Pikettdienst. Ich habe das Gefiihl, dort ist
das Problem nicht so geldst mit der einfachen Gesellschaft. Oder weil dh, also wenn
man jetzt quasi eine Gruppe von Leute, die Assistenzbeitrag bekommen, sich quasi
einen Assistenten teilen und nachher dann zum gleichen Zeitpunkt eine Pikett
brauchen, oder?” (Gruppendiskussion, Wissenschaftliche Mitarbeiterin, Absatz 208)

Auch sollten sich die involvierten Personen bei solchen Zusammenschliissen
immer bewusst sein, dass sie einen Teil ihrer Selbstbestimmung abgeben, weil
in einer Gruppe jeweils ein Konsens gefunden werden muss. Je mehr Perso-
nen sich das Personal teilen, umso weniger freie Entscheidung haben die
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einzelnen Personen bei der Personalsuche. Dadurch wird das urspriingliche
Ziel der Personlichen Assistenz erneut gefihrdet und Organisationen ge-
griindet, welche die Kompetenzen fiir simtliche Bereiche an sich nehmen.
Diese neue Institutionalisierung gilt es zu verhindern. Dazu ist das Arbeitge-
bermodell grundsatzlich gut geeignet.

... Wie schaffen wir Synergien und erhalten aber ... Also wie bleibt die Idee der
Assistenz erhalten?” (Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 217)

Die befragten Personen, die bereits mit dem Assistenzbeitrag leben, sind sich
einig, dass die Umsetzung der neuen Leistung in der Schweiz noch nicht
optimal ist und sich die betroffenen Personen noch daran gewohnen miissen,
das Beste aus der Situation zu machen. Wie die beschriebenen Losungsansat-
ze zeigen, haben sie auch Ideen, wie man die vorhandenen Médglichkeiten
ausreizen kann.

,... Aber was ich eigentlich will, ist, dass der Assistenzbeitrag, den wir jetzt haben,

moglichst bis an den &dussersten Rand auszuloten, was da noch drin liegt, oder?”
(Gruppendiskussion, Betroffene 1, Absatz 160)

Allerdings gibt es bei so viel Eigeninitiative auch eine Kehrseite: Einerseits
kann man sich gut arrangieren und gegenseitig das Bestmdgliche aus der
Situation herausholen. Doch so sieht sich die Politik darin bestatigt, dass die
aktuelle Umsetzung des Assistenzmodells in der Schweiz den Bediirfnissen
der Betroffenen entspricht, und eine Weiterentwicklung wire gefahrdet. An-
statt an den Problemen zu arbeiten, wird die Verantwortung an private Ver-
eine und Hilfsorganisationen abgeschoben. Aus diesem Grund bleibt es wei-
terhin notwendig, im politischen Geschehen aktiv zu bleiben, damit die An-
liegen von Betroffenen immer wieder neu in den Diskurs eingebracht werden
konnen. Denn nur so konnen aktuelle Gesetze tiberarbeitet werden, damit die
Umsetzung des Assistenzgedankens iiber die Zeit immer weiter optimiert
werden kann.

,Ich bin kiirzlich einer Partei beigetreten. Mit dem Hintergrund, dass ich mich da
mehr einbringen kann. Behindertenspezifische Anliegen.” (G06, Absatz 192)

Es ist und bleibt unumganglich, dass sich die betroffenen Personen stirker in
der Politik oder in Behindertenorganisationen engagieren. Die Gespréchsper-
sonen bemingeln, dass die Organisationen, die Betroffene in der Offentlich-
keit vertreten, zumeist von Menschen ohne Behinderung geleitet werden.
Denn durch das Sich-Hineinversetzen in die Situation von Menschen mit
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einer Behinderung geht immer ein Stiick an Durchsetzungskraft verloren.
Deshalb sei es wichtig, dass Menschen mit einer Behinderung ofter selbst in
diesen Organisationen arbeiten, sei es als Beratende, Forschende oder in Lei-
tungsfunktionen. Diese neuen von Menschen mit Behinderung gefiihrten
Organisationen konnten beispielsweise auch Kurse anbieten fiir die Heraus-
forderungen mit dem Assistenzbeitrag, wie etwa die Arbeitgeberrolle oder
Buchhaltungskurse. Samtliche Beratung miisste von betroffenen Menschen
gemacht werden. Peer Counseling macht fiir sie mehr Sinn, denn Peers, die
dasselbe erlebten, wissen, wovon sie sprechen.

6.2 Schliisselkategorie Il — Unterstiitzung finanzieren

Die Schliisselkategorie II wechselt nun die Perspektive. Die benétigte Unter-
stiitzung wird in der Regel vom Staat finanziert. In der Schweiz ist dies, wie
in Kapitel 3 beschrieben, durch die Invalidenversicherung abgesichert. Per
1. Januar 2012 wurde das Angebot um den Assistenzbeitrag erweitert. Wie
kam es dazu und wie gestaltet sich dessen Umsetzung?

6.2.1 Ursachen und Kontext — ,weil das vom Gesetz halt so ist”

(Zitat aus Gesprach 13 Absatz 55). Grundlage jeglicher Art von Nachteilsaus-
gleich ist die Defizitorientierung. Die negative Ausrichtung ist im Wort be-
reits enthalten: Stets geht man von etwas Negativem aus. Damit eine Person
Unterstiitzung erhélt, muss sie sich dieses Defizit eingestehen und gegentiber
anderen Personen zugeben, dass etwas nicht funktioniert. Finanzielle Unter-
stiitzung gibt es nur mit einer Diagnose eines Defizits. Wird der Antrag fiir
Unterstiitzung mit einem bekannten Behinderungs- oder Krankheitsbild im
Hintergrund gestellt, so scheint das Verstandnis von Seiten der zahlenden
Stellen grosser, als wenn jemand stindig beweisen muss, was er oder sie nicht
selbst tun kann.

,Wir hatten dadurch vom Finanziellen her gut die Diagnose zu haben.” (G01, Ab-
satz 14)

,Und mit meiner Diagnose habe ich auch keine Probleme, dass Hilfsmittel in Frage
gestellt werden.” (G05, Absatz 67; Anpassung der Rechtschreibung durch die Verf.)

Bedenkt man die mdglichen Alternativen, so muss dieser Umstand nicht nur
negative Auswirkungen haben. Ohne eine Definition des Nachteils gibe es
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keinen Nachteilsausgleich. Und Definitionen von Soll-Situationen, die hypo-
thetischer Natur sind, kénnen auch keine Grundlage bieten ohne eine Be-
schreibung der Ist-Situation. Selbst wenn aus Sicht der Disziplin der Sonder-
padagogik gefordert wird, sich bei solchen Uberlegungen an den Ressourcen
der Person zu orientieren, bleibt fiir die Operationalisierung, welche bei einer
Bedarfsmessung notwendig wird, nur eine Orientierung an den Defiziten.
Unterstiitzungsbedarf kann nicht aufgrund der vorhandenen Ressourcen
bemessen werden. Er misst sich zwar unter Beriicksichtigung der Ressourcen,
bezieht sich in der Berechnung aber immer auf die Defizite, die ausgeglichen
werden sollen. Dieser Umstand fiithrt dazu, dass betroffene Personen sich, um
etwas zu bekommen, bediirftig darstellen miissen. Das fallt nicht allen leicht.
Oft gesteht man sich nicht gern ein, dass man praktisch nichts allein bewalti-
gen kann, oder es wurde noch nie detailliert dariiber nachgedacht.

,Und bei der IV mit beschénigen kommt man einfach nicht weiter.” (G01, Absatz
118)

,Das ist der psychologische Aspekt. Der ist in einem Land schwer, wo die Men-
schen das noch nicht kennen. Und sich eher positiv darstellen. Weil jeder Mensch
mdchte auch beschreiben, was er kann.” (Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 73)

,... dass wir von der Fachstelle die Leute, die Assistenzbeitrag wollen, ermuntern,
wirklich auch zu sagen, was brauche ich ... Ja, wir wissen ja, das ist doch super,
dass du das kannst, aber gib gleich genug an, sonst bekommst du nicht genug
Punkte.” (Gruppendiskussion, Sozialarbeiterin, Absatz 116)

»Aber es ist dann trotzdem schwierig gegeniiber jemanden, der dann vor dir sitzt,
den du nicht kennst, einfach da den Hilfebedarf zu ergdnzen und sich selber zu in-
validisieren. Und man muss wirklich vom schlechtesten Tag eigentlich ausgehen.”
(Gruppendiskussion, Sonderpadagogin, Absatz 133)

Vor der Einfithrung des Assistenzbeitrags war in der Schweiz die Finanzie-
rung der benétigten Unterstiitzung mehrheitlich eine Objektfinanzierung. Die
Gelder fiir die Unterstiitzung von Menschen mit einer Behinderung fliessen
in der Regel von der Invalidenversicherung, vom Kanton oder von der Ge-
meinde direkt an die Institutionen, in denen die Personen leben und arbeiten,
oder sind an bestimmte Massnahmen und Hilfsmittel gebunden. Mit der
Einfithrung des Assistenzbeitrags kommt man nun der Subjektorientierung
etwas ndher. Denn damit besteht grundsitzlich die Wahl zwischen Objekt-
und Subjektfinanzierung. Allerdings wird diese Wahlfreiheit von den Be-
troffenen kritisch bewertet. Denn besonders fiir Menschen mit einer komple-
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xen Behinderung, die viel Unterstiitzung bendtigen, ist es selbst mit dem
maximalen Assistenzbeitrag schwierig, den gesamten Bedarf zu decken. Die
Wohnheimpldtze werden von den Leistungstragern allerdings finanziert, was
bei den Betroffenen auf Unverstdndnis stosst.

,Ja, wenn ich im Heim wiére, miisste jetzt auch meine Gemeinde zahlen.” (G15, Ab-
satz 124)

,Das Problem ist die Nachtwache. Oder die, die bei mir schlafen miissen. Das ist
das teure. Tagsiiber ginge es wohl schon. Und zugleich miisste ich ja auch noch den
Tagesplatz von hier [en Beschiftigungsplatz] finanzieren und dann wird es noch ein
bisschen schwierig.” (G10, Absatz 32)

Weil diese Personen oft nur in einem Wohnheim fiir Menschen mit Behinde-
rung einen Platz finden, bleibt das System des Nachteilsausgleichs auch wei-
terhin mehrheitlich eine Objektfinanzierung und 6ffnet sich nur langsam in
die Richtung einer Subjektfinanzierung. Dabei wére die Finanzierung des
Wohnheims auch tiber die Subjektfinanzierung moglich. Es brauchte eine
gesamtheitliche Anderung, damit das Subjekt die finanziellen Mittel und
damit die Wahlfreiheit hat, in welchem Setting es die Unterstiitzung beziehen
mochte. Wie das letzte Zitat zeigt, erhofft man sich mit der Orientierung an
der Subjektfinanzierung auch mehr Wettbewerb unter den Anbietern von
Dienstleistungen im Bereich Behinderung, womit man wiederum eine Ver-
besserung der Qualitdt erwartet.
,... also subjektorientierte Finanzierung, also wenn ich das Geld bekomme, das
wiirde ich sehr begriissen. Dass ich kann als behinderte Person entscheiden kann,
wie ich leben will. Dass ich entscheiden kann, will ich in einer WG leben, will ich
personliche Assistenz nehmen will ich ins Heim gehen. Und dann, wenn ich das

Geld habe, dann gibt es auch einen Wettbewerb unter den verschiedenen Heimen.”
(G03, Absatz 96)

Anderungen von Gesetzen und besonders neue Gesetze brauchen oft eine
lange Vorlaufzeit, bis sie umgesetzt werden. Vom Gedanken der Selbstbe-
stimmung und der Personlichen Assistenz bis zur gesetzlichen Verankerung
des Assistenzbeitrags ist viel Zeit vergangen. Die Ausfithrungen dazu sind in
Kapitel 2 und 3 beschrieben. Heute sind die Grundlagen fiir den Assistenzbei-
trag im Gesetz iiber die Invalidenversicherung (IVG), in der Verordnung {iber
die Invalidenversicherung (IVV) sowie im Kreisschreiben {iber den Assis-
tenzbeitrag (KSAB) geregelt. Die entsprechenden Ausfiihrungen dazu sind in
Kapitel 3.1 beschrieben. Durch den Pilotversuch zum Assistenzbudget (vgl.
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Kapitel 4.2.2) hatte man bereits eine gute Riickmeldung von Vor- und Nach-
teilen, die dann die Grundlage fiir die Ausgestaltung des Gesetzes boten.
Nach der Einfithrung im Januar 2012 meldeten sich immer mehr Personen fiir
den Assistenzbeitrag an. Aus dem Zwischenbericht geht hervor, dass bis
Ende Dezember 2013 656 erwachsene Personen mindestens einmal eine Rech-
nung gestellt hatten; bis Ende 2015 waren es bereits 1'677 Personen (Guggis-
berg & Bischof, 2014; Guggisberg & Bischof, 2016). Dieses und weitere Ergeb-
nisse aus den drei Zwischenberichten sind in Kapitel 4.3.1 detailliert ausge-
flihrt.

Das Interesse ist zu begriissen und zeigt zumindest, dass es eine Option ist,
die fiir einzelne Betroffene einen Mehrwert bringt. Wie ldsst sich diese Zahl
erhohen? Was hindert die Menschen noch daran, den Assistenzbeitrag zu
beantragen? Und wie liesse sich die Situation optimieren?

6.2.2 Bedingungen — ,vom Budget zum Beitrag”

Die intervenierenden Bedingungen der aktuellen Situation mit dem Assis-
tenzbeitrag sind wie aus der individuellen Perspektive auch auf der Ebene
der Finanzierung hemmende und somit problematische Bedingungen. Beim
Zitat im Titel handelt es sich um einen Code aus der Gruppendiskussion.

Die grosste Herausforderung ist die Festlegung eines Hochstansatzes von 240
Stunden Assistenz pro Monat respektive acht Stunden Assistenz pro Tag. Nur
eine einzige Gesprachsperson erhielt das Maximum von acht Stunden pro
Tag zugesprochen. Die anderen haben alle weniger Stunden und kennen auch
niemanden, der den Hochstansatz bekommt. Eine Gesprachsperson meinte
sogar, solange man noch sprechen konne, wiirde man niemals den Maxi-
malansatz bekommen. Doch selbst mit dem Maximalbetrag wére es fiir viele
Fille kaum ausreichend. Mehrere der Gesprachspersonen brauchen aktuell
beinahe 24 Stunden eine Aufsichts- oder Unterstiitzungsperson. Bei einigen
ist die zukiinftige Situation so ungewiss, dass sie nicht wissen, ob ihr Ge-
sundheitszustand noch lange stabil genug bleibt, um mit maximal acht Stun-
den Unterstiitzung pro Tag leben zu koénnen. Einzelne 16sen das Problem
damit, dass sie einfach zu Hause bleiben, da sie in den eigenen vier Wanden
viel weniger Unterstiitzung brauchen als unterwegs. Doch das ist nicht bei
allen moglich und auch keine gute Losung. Denn so fehlt beispielsweise der
soziale Kontakt zur Umwelt.
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,Die Invalidenversicherung limitiert den maximal erhebbaren Bedarf in den alltig-
lichen Lebensverrichtungen mittels des Erhebungsinstrumentes FAKT zum vorne-
herein auf 8 Std/Tag.” (T4, Seite 1)

,Hier kannst du maximal 8 Stunden am Tag betreut werden ... Ich brauche mehr, ja
sicher ... Ich muss den Menschen freie Stunden geben.” (G13, Absatz 26)

Gesprachsperson 13 benétigt eigentlich 24 Stunden Betreuung, zwar nicht
durchgehend, doch nach Bedarf immer wieder. Davon erhalt sie fiinf Stunden
Assistenzbeitrag angerechnet. Einen Teil der Betreuung kann der Ehepartner
leisten. Die restlichen Stunden hat sie so geldst, dass die Assistenzpersonen
zwar anwesend sind, aber auch Zeit fiir ihre eigenen Arbeiten haben. Das ist
gut moglich, wenn man Studierende einstellt, die bei Prasenz auch Hausar-
beiten schreiben oder lesen konnen und bei Bedarf die benétigte Unterstiit-
zung leisten. Im Endeffekt ergibt sich dadurch ein extrem niedriger Stunden-
lohn, wenn es auf die Anzahl Préasenzstunden berechnet wird. Eine andere
Moglichkeit, die Differenz zu finanzieren, sind die Erganzungsleistungen des
Kantons. Diese sollen da aushelfen, wo die Beitrdge der Renten und das eige-
ne Einkommen nicht mehr fiir die minimalen Lebenskosten reichen.
Ein weiteres Problem zeigt sich im Abzug der Hilflosenentschidigung. Ge-
sprachsperson 15 hat beispielsweise acht Stunden errechneten Assistenzbe-
darf. Allerdings wird davon die Hilflosenentschdadigung abgezogen, was in
ihrem Fall zwei Stunden pro Tag ausmacht. Wiirde sie die Hilflosenentscha-
digung nur fiir Betreuung bendtigen, dann hétte sie weiterhin acht Stunden
pro Tag fiir Betreuung zur Verfligung. Weil aber mit der Hilflosen-
entschdadigung auch andere behinderungsbedingte Kosten gedeckt werden,
reduziert sich der Beitrag an reinen Betreuungskosten.

,Das Assistenzbudget alleine zahlt die 8 Stunden und dann noch Abzug der Hilflo-

senentschddigung und der Spitex. Doch Spitex habe ich nicht. Also 6 Stunden plus
die 2 Stunden der Hilflosenentschadigung. Also 8 Stunden.” (G15, Absatz 16)

Andererseits finden gemass den Gesprédchspersonen einzelne Bereiche zu
wenig Beachtung. Dies trifft besonders auf die Arbeit im Freiwilligenbereich
zu. Diese Arbeit ist fiir Menschen, die nicht oder nicht mehr im ersten Ar-
beitsmarkt titig sein kdnnen, eine gute Moglichkeit, einer sinnvollen Tatig-
keit nachzugehen. In der Berechnung gibt es auch einen Bereich fiir gemein-
niitziges Engagement. Doch bei Gespréachsperson 03 beispielsweise wurde
dafiir nur sehr wenig Aufwand berechnet. Die neue Leistung der Schweiz
lasst zwar zu, die berechneten Stunden so einzusetzen, wie man es gern
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mochte. Dies fiihrt bei der effektiven Umsetzung dazu, dass die Assistenzper-
sonen fiir die Unterstiitzung bei der Arbeit gebraucht werden und dann bei
anderen Bereichen gespart werden muss. Dies zeigt das Beispiel einer Ge-
sprachsperson, die ihre Assistentin fiir die Unterstiitzung bei der Freiwilli-
genarbeit braucht, fiir die sie viel zu wenig Bedarf angerechnet bekommen
hat.

,Denn meine Assistentin hilft mir E-Mails zu beantworten, ich diktiere ihr lange
Texte, wo es mir Miithe macht diese zu schreiben. Ich muss schauen, dass das Biiro
in Ordnung ist ... Da ist eine halbe Stunde viel zu wenig. Doch ich muss noch von
meiner personlichen Assistenzzeit geben. Aber das ist jetzt einfach so. Das ist jetzt
einfach, da kann man sich nicht dndern. Ich habe es zwar probiert, doch ich bin
nicht durchgekommen, dass ich mehr Arbeitsassistenz bekomme, weil die Arbeit
die ich mache freiwillig ist. Ich bekomme nichts.” (G03, Absatz 46)

Anders sieht es aus, wenn jemand auf dem ersten Arbeitsmarkt tatig ist. Mit
der informellen Unterstiitzung der Arbeitskolleginnen und -kollegen ist der
Bedarf an Assistenz unter Umstinden nicht so hoch und die verfiigbaren
Assistenzstunden konnen in anderen Bereichen eingesetzt werden.

,Ich arbeite, und ich habe horrende Stunden dort zugesprochen bekommen, wo ich

nie und nimmer brauche. ... ich tue quersubventionieren, oder? Sonst komme ich
nicht durch. Ganz klar.” (Gruppendiskussion, Betroffene 1, Absatz 68)

Hinzu kommt die individuelle Bewertung der zugesprochenen Anzahl an
Stunden. Manchen geniigt die berechnete Summe, und fiir andere miissten
noch viele Stunden hinzukommen. So ist auch diese Interpretation einer Ge-
sprachsperson hinsichtlich der Abdeckung der Bediirfnisse recht aussagekraf-
tig:
,Gemiss Gesetz habe ich Anrecht darauf, dass mich jemand am Morgen aus dem
Bett herausnimmt, mich wéscht, dass ich sauber bin, dass ich Kleider anhabe. Und
das ist schon alles ... Also ich kann in der Wohnung verhungern, ich muss im Dreck
leben aber ich werde geduscht und angezogen.” (G02, Absatz 37 und 39)

Der Kontext dieser Aussage deutet auf einen Teil des Leistungskatalogs der
Krankenkassen hin, mit deren Beitrdgen iiblicherweise die Kosten fiir die
Grundpflege (meistens iiber die Spitex) organisiert werden. Selbstverstand-
lich waren mit dem Assistenzbeitrag auch die anderen Lebensbereiche abge-
deckt. Es ist allerdings die individuell bewertete Sicht dieser einzelnen Ge-
sprachsperson 2 auf die Dinge, wie sie rund um die Grundpflege organisiert
werden. Dieses Zitat zeigt erneut, wie sich die Betroffenen oft hilflos vor-
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kommen, da sie in dieser Hinsicht von einem System abhingig sind, das ihrer
Meinung nach nicht zu Ende gedacht wurde. In diese Richtung geht auch die
Aussage einer Mutter in der Gruppendiskussion, in der sie den Wandel des
Begriffs beschreibt: vom Assistenzbudget (wie es im Pilotprojekt hiess) zum
Assistenzbeitrag (wie es ihn jetzt gibt). Was sie damit sagen mochte, ist, dass
es frither ein Budget zum Leben war und jetzt nur noch ein Beitrag ans
Budget ist.
Zur Schwierigkeit der Berechnung kommen noch diverse Kiirzungen hinzu,
die den Beitrag weiter schmilern. Neben dem Abzug der Pflegekosten, wenn
man sie liber die Krankenkasse bezieht, und der Hilflosenentschadigung, der
oben erwahnt wurde, kommen Kiirzungen je nach Familienstand und Wohn-
situation hinzu. Die Kiirzung bei einem Teil-Heimaufenthalt ist nachvollzieh-
bar, da zu diesen Zeiten kein Assistenzbedarf besteht, ebenso die Kiirzungen
bei Minderjdhrigen, bei denen gewisse Aufgaben als altersbedingt betrachtet
werden. Nicht nachvollziehbar sind jedoch Kiirzungen bei Personen, die im
selben Haushalt leben. Damit sind Ehepartner, Wohngemeinschaftspartner,
Kinder oder Eltern gemeint. Auch bei Jugendlichen bis 25 Jahre, die noch im
Haushalt der Eltern wohnen, wird davon ausgegangen, dass die Eltern fiir
die Haushaltfithrung zustandig sind.

»Problematische Regelungen Kreisschreiben: - Assistenzbedarf fiir Haushaltsfiih-

rung bei Jugendlichen unter 25 Jahren nicht beriicksichtigt. - Kiirzung des Bedarfs
im Haushaltsbereich bei Mehrpersonenhaushalt.” (T5, Folie 6)

,Der Assistenzbeitrag pro Jahr betrdgt: b. das Elffache des Assistenzbeitrages pro
Monat, wenn:

1. die versicherte Person mit der Person, mit der sie verheiratet ist oder in eingetra-
gener Partnerschaft lebt oder eine faktische Lebensgemeinschaft fiihrt oder in gera-
der Linie verwandt ist, im selben Haushalt lebt, und

2. die Person, mit der sie im selben Haushalt lebt, volljahrig ist und selber keine
Hilflosenentschadigung bezieht.” (Verordnung iiber die Invalidenversicherung Art.
39g Absatz 2b)

Als Grund fiir diese Kiirzung gehen die gesetzgebenden Stellen davon aus,
dass diese Personen im Haushalt leben und bei den sonstigen alltédglichen
Lebensverrichtungen einen Beitrag leisten. Dabei wird nicht {iberpriift, ob die
im selben Haushalt lebende Person tatsédchlich mithilft oder nicht. Somit kon-
nen die Gesprachspersonen nicht nachvollziehen, weshalb dieselbe Kiirzung
in jedem Fall gemacht wird, sobald jemand im selben Haushalt lebt. Sie fin-
den es nicht gerecht, dass man nur 11 Monate des vollen Beitrags erhilt,
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wenn man in einer dieser Konstellationen lebt. Es sei zudem klar, dass die
Ehepartnerin oder der Ehepartner sowieso viel mehr leistet als nur den einen
Monat. Insbesondere bei den Frauen, die oft ihre Familienangehorigen pfle-
gen, ist der Anteil noch viel hoher, seien diese jung, alt oder behindert. Das
erzeugt ein Bild einer Gesellschaft, die es immer noch als Standard empfin-
det, dass die Angehorigen Gratisarbeit leisten miissen.

»,Man erwartet von den Frauen immer, dass sie gratis pflegen.” (G03, Absatz 132)

Und solange es Personen gibt, die ohne Bezahlung arbeiten, besteht fiir den
Staat kein Anlass, diese Arbeiten als bezahlte Dienstleistungen zu finanzie-
ren.

Dies fithrt zu einem weiteren Problem bei der Finanzierung. Als Arbeitge-
benden steht es den Assistenznehmenden frei zu entscheiden, wie viel Stun-
denlohn sie den Assistenzpersonen zahlen mdochten. Die Invalidenversiche-
rung berechnet pro Stunde einen Ansatz von CHF 32.90, was allerdings nicht
direkt dem Stundenlohn der Assistenzpersonen entspricht, weil damit auch
andere Kosten gedeckt werden miissen. Einzelne iiberlegen sich jedoch, fiir
gewisse Tatigkeiten mehr als diesen Satz zu bezahlen.

,Das heisst ja nicht, dass man jemanden findet, der dann auch zu diesem Ansatz
arbeitet. Vielleicht muss man mehr zahlen.” (G02, Absatz 49)

»,Man kann sagen, gut, soviel wird von der IV vergiitet. Man kann sich {iberlegen,
ob man hdher geht und das einfach selber bezahlt.” (G02, Absatz 75)

,Und ich bekomme ja pro Stunde eine Vergiitung der IV aber ich kann natiirlich
meine Leute auch giinstiger einstellen und der Betrag der frei wird kann ich natiir-
lich dann einsetzen, entweder als Reserve oder als Zusatzhilfe einzukaufen.” (G06,
Absatz 38)

Doch in der Regel liegt der Stundenlohn weit darunter. Einzelne Gespréachs-
personen finden es belastend, dass sie ihren Assistenzpersonen keinen ange-
messenen Lohn bezahlen kdnnen. Sie wiirden gern besser bezahlen, doch
aufgrund der vorhandenen Finanzen ist es einfach nicht mdoglich. Bei der
Imaginationsiibung zur Idealldsung hat die Gespréachsperson 13 beispielswei-
se zum Ausdruck gebracht, was viele denken.

,Das wire wie ich jetzt lebe. Ich denke, dass Menschen, dass wenn du ein perso-

nengebundenes Budget hast, dass dich die Menschen, die fiir dich arbeiten, sehr

viel inspirieren kénnen. Und das ist, was ich will in meinem Leben. Das gefillt mir

sehr gut. Wie jeder andere leben zu konnen. Ich wiinsche mir einfach, dass sie ge-
nug Geld von uns kriegen. Fiir den Einsatz den sie machen.” (G13, Absatz 185)
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Wie gering der Lohn sein kann, zeigt sich gut beim Nachtdienst. Im Jahr 2016
lag der Hochstansatz bei CHF 87.80 pro Nacht. Dieser Maximalansatz wird
allerdings nur entrichtet, wenn die betroffene Person jede Nacht mindestens
zwei Stunden Hilfe bendtigt. Das heisst, es muss wahrend zwei Stunden pfle-
gerische Arbeit geleistet werden. Das ist in den wenigsten Féllen so. Die meis-
ten brauchen einfach Préasenz und Interventionsbereitschaft. Fiir diese niedri-
gere Stufe bewegen sich die Ansadtze zwischen CHF 10.95 und CHF 54.85 pro
Nacht. Zieht man davon die Ferienentschadigung und die Sozialbeitrdge ab,
so ergeben sich extrem niedrige Ansatze fiir den Nachtdienst. Diese werden
von den Gesprachspersonen und auch von der Arbeitsgruppe als definitiv zu
tief befunden.

,Bei Schwerstbehinderten wird eine maximale Nachtzulage von 86.- Fr. [Stand
2013] gewihrt, wenn die betroffene Person auch Nachts auf dauernde Uberwachung
angewiesen ist. Das ergibt einen Stundenlohn von rund 10 Fr. (fiir Nachtarbeit!!).
Wenn iiberhaupt Angestellte zu einem solchen Stundenlohn gefunden werden
konnten, wére ein derart niedriger Lohn gesetzeswidrige Ausbeutung.” (T4, Seite 3)

»Problematische Regelungen Verordnung: Vergiitung Nachtdienst ungeniigend.”
(T5, Folie 5)

Kaum jemand ist bereit, fiir einen solchen Minimallohn in der Nacht zu arbei-
ten. Man konnte in diesem tiefen Bereich sogar von Ausbeutung sprechen, da
solche Tiefstlshne mit Blick auf das Lohndumping bedenklich sind. Die Uber-
legungen gehen dann in die Richtung von geteilten Nachtpikettdiensten, was
sich finanziell fiir beide Seiten lohnen wiirde. Die genaue Ausgestaltung
wurde allerdings nicht angesprochen; hier zeigen sich Parallelen zu den Prob-
lemen beim Teilen von Assistenzpersonen, wie sie weiter oben ausgefiihrt
wurden.

Ebenfalls ein Thema der Finanzierung ist die mangelnde Beriicksichtigung
der Overhead-Kosten. Das sind bei grossen Firmen zum Beispiel Verwal-
tungskosten, die in der Buchhaltung nicht explizit einem einzelnen Bereich
zugeordnet werden konnen. Im Bereich der Persénlichen Assistenz sind dies
beispielsweise Personalkosten fiir Teamsitzungen oder Administrationsauf-
wand fiir die Lohnabrechnungen. Eigentlich wére es hilfreich, wenn von Zeit
zu Zeit Teamsitzungen stattfinden konnten. Doch dies ergédbe je nach Team-
grosse eine Einbusse von bis zu zehn Stunden Assistenzzeit im jeweiligen
Monat. Das ist kaum fiir jemanden tragbar.
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,,... dass man, wenn man sehr schwer behindert ist, einen Kleinbetrieb fiihrt. Dafiir
gibt es keine Zeiten, ja? Also es ist {iberhaupt nicht beriicksichtigt, dass man unter
Umstdnden fiinf oder sechs Angestellte hat. Lohnabrechnen fiir..., das ist ja ein
Kleinbetrieb.” (Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 47)

Aus diesem Grund sind Teamsitzungen kaum finanzierbar. Auch ist es kaum
moglich, die administrativen Aufgaben als Arbeitgeber an eine Assistenzper-
son zu delegieren, da somit zu viele Stunden wegfallen wiirden. Die finanzi-
ell glinstigste Losung bleibt somit, die Administration selbst zu erledigen,
was dann wiederum administrative Fahigkeiten voraussetzt und mit einigem
Aufwand verbunden ist.
Die monatlich verfiigbare Summe steht und fallt mit der Einschédtzung des
Unterstiitzungsbedarfs. Deshalb hat der Prozess der Abklarung des Hilfebe-
darfs eine grosse Bedeutung fiir betroffene Personen. Bei manchen lief dies
reibungslos ab, wie bei der Gespréachsperson 06, die abgesehen von ihrer
korperlichen Einschriankung sehr selbststindig und kaum auf zuséatzliche
Unterstiitzung angewiesen ist:
,Also eben Ende Dezember hatte ich es angemeldet und dann hat es einen Monat
oder zwei gedauert, bis sie mal alle Unterlagen vom Bundesamt hatten, damit sie
diese anschauen konnten. // Hhmh // Dann sind sie noch vorbeigekommen fiir ein
Abklarungsgesprach. Da haben sie genau Punkt fiir Punkt erfasst, wie viele Hilfe-
leistungen ich brauche. Wie viele Minuten ich fiir das brauche und wie viele Minu-
ten ich fiir das brauche. // Mhmh // Und aufgrund von diesem Hilfebedarf haben sie
den Betrag berechnet den ich bekomme, um Leute anzustellen. Da habe ich jetzt ei-
nen Vorbescheid bekommen, also ich weiss wieviel ich bekomme, und das hat mir
dann eigentlich als Grundlage mal geniigt, um eine Wohnung zu suchen, um Leute

zu suchen. Und der definitive Bescheid sollte jetzt dann eigentlich jeden Tag kom-
men.” (G06, Absatz 36)

Bei anderen wiederum ist die Fokussierung auf kdrperliche Beeintrachtigun-
gen im standardisierten Abklarungsinstrument (FAKT) ein negativer Punkt,
der zwingend verbessert werden sollte. Zu viele Fragen beziehen sich nur auf
korperliche Behinderungen und kaum auf beispielsweise taubblinde oder
horsehbehinderte Menschen. Dies fithrt im schlimmsten Fall dazu, dass zu
wenig Bedarf berechnet wird und dann die monatlich verfiigbare Summe
nicht ausreicht.

,Vor allem isches stark bezoge gsi uf korperlichi Behinderig, vill Frage tiber korper-

lichi Behinderig, ich has eigenartig komisch gfunde. Chame sélber dsse, chame s&l-

ber choche und so wiiter... Aber klar, s'System isch natiirlich scho chli usgrichtet gsi
dadruf. Ich ha Antwort gidh uf die Frage und dann hani dann ja wenig iibercho und
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ich han s'Gfiihl, d'IV - die Angestellte oder allgemein - isch echli... Taubblindi oder
Horsehbehindereti Mansche sind wie ndd ganz anerkannt gsi als Behinderitenform.
D'IV hits nod chone iordne..., (M01, Absatz 28)

,Also aus unserer Erfahrung ist fiir viele von diesen Punkten entscheidend ein un-
taugliches Abklarungsinstrument fiir sehr viele Arten von Behinderungen.” (Grup-
pendiskussion, Mutter, Absatz 47)

,Und mit diesem FAKT2 ... ist eine bedarfsgerechte Assistenz nicht mdglich.”
(Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 81)

Mit FAKT2 meint diese Gespréachsperson das nach dem Pilotprojekt iiberar-
beitete, standardisierte Berechnungsinstrument der Invalidenversicherung.
Sie spricht damit die festgesetzten Stufen bei der Ermittlung an. Die Tabelle 7
auf Seite 83 gibt einen Uberblick der Minutenwerte in den Bereichen und in
den einzelnen Stufen. Diese sind in der Praxis nicht immer so einfach anzu-
wenden, wofiir zum Teil Verstdndnis aufgebracht wird. Man sollte allerdings
iiber die Ansétze diskutieren. Eine Idee wire, bei der Ermittlung des effekti-
ven Bedarfs die Minutenwerte der einzelnen Stufen individuell anpassen zu
konnen.

»Ich verstehe ein bisschen das Bediirfnis nach einer gewissen Standardisierung.

Man kann es nicht ganz offen haben.” (Gruppendiskussion, Rechtsanwalt, Absatz
76)

Umso wichtiger empfinden es die Teilnehmenden der Gruppendiskussion,
dass man sich gut auf den Termin vorbereitet. Das Abklarungsinstrument
selbst ist zwar fiir die beantragenden Personen nicht zugénglich, doch es gibt
vom Kanton Bern ein Formular fiir die Selbstdeklaration des Hilfebedarfs
(T6), das eine gute Ubersicht bietet, mit dem man sich vorbereiten kann. Die-
se Selbstdeklaration ist neben allgemeinen Informationen zur Wohnsituation,
anderen Leistungen, die man bezieht, und der Beschreibung der Behinde-
rung, nach den einzelnen Bereichen des Hilfebedarfs gestaltet. Als Beispiel
dient die Tabelle 21 auf Seite 207 mit einem Auszug aus der Selbstdeklarati-
on. Die Stufen dazu sind folgendermassen beschrieben:
—  Stufe 0: Sie sind selbststandig (mit Hilfsmitteln und benétigen keine Hil-
fe)
—  Stufe 1: Sie konnen fast alles selbst erledigen, bendtigen aber punktuell
Hilfe
—  Stufe 2: Sie erledigen die Tatigkeit teils selber, bei mehreren sind sie auf
Hilfe angewiesen oder bendtigen stets Anleitung und Kontrolle
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—  Stufe 3: Sie benétigen viel Hilfe, konnen aber eine kleine Eigenleistung
erbringen

—  Stufe 4: Sie konnen gar nichts selbststdndig tun und bend&tigen bei allem
umfassende direkte Hilfe oder standige Anleitung und Uberwachung

Tabelle 21: Bereich alltdgliche Lebensverrichtungen aus der Selbstdeklara-

tion
Hilfebedarf Stufe 0 | Stufe 1 | Stufe 2 | Stufe 3 | Stufe 4
An-/Auskleiden: Kleider
zusammenstellen, an- O O O O O

/ausziehen inkl. Hilfsmittel
Aufstehen/ Absit-
zen/Abliegen und Fortbewe-

gung in der Wohnung: aus O O O O O
dem Bett, Transfers, lagern

etc.

Essen/Trinken: einschenken,

schopfen etc., Nahrung zum O O O O O

Mund fihren
Koérperpflege: Transfer in
Badewanne, duschen, Zahne O O O O O
putzen, Haare, Nagel
Notdurft: Transfer, Bla-
se/Darm entleeren, saubern, O O O O O
an-/auskleiden

Tabelle 22: Bereich Haushalt aus der Selbstdeklaration

Hilfebedarf Stufe 0 | Stufe 1 | Stufe 2 | Stufe 3 | Stufe 4
Administration: Pla-
nung/Organisation des Haus-
halts, der Assistenz, Korres-
pondenz, Einzahlungen usw.
Erndhrung: Mahlzeiten zube-
reiten, abwaschen, Kiiche in O O O O O
Ordnung halten
Wohnungspflege: Ordnung O O O O O
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machen, Bett machen, Staub
wischen, Fenster putzen,
kleine handwerkliche Arbeiten
Einkauf und weitere Besor-
gungen: Einkaufsplanung,
Umgang mit Geld, Ware aus- O O O O O
suchen/ einpacken, transpor-
tieren, einrdumen, Amter, Post
Wasche/Kleiderpflege:
Waschmaschine, trocknen, O O O O O
nahen, flicken, bligeln

Der Unmut iiber die fehlende Einsicht ins Instrument geht bei einer Ge-
sprachsperson so weit, dass sie von einer Rechtsverletzung spricht, weil es
sich beim FAKT um ein verdecktes Ermittlungsinstrument handle.

,Ein Abkldarungsinstrument was nicht einsichtig ist fiir denjenigen, der..., ja? ...
Das... Fiir mich, also ich empfinde, also ich empfinde da fast eine
ab...Rechtsverletzung dabei, ja?” (Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 123)

,Problematische Regelungen Umsetzungsebene: Fehlende Transparenz FAKT-
Abklarungsbericht.” (T5, Folie 10)

,Ich habe wirklich das Gefiihl, dass wir Menschen, mit Respekt, mit einer Behinde-
rung uns viel zu wenig auf die Abklarung vorbereiten. Also wirklich viel zu wenig.
Auch mein Bewusstsein, dass es auch wirklich... Das ist das, was wir miissen, ja das
ganze Projekt steht und fillt mit dem. Also das selbstbestimmte Leben steht und
fallt auch mit dem Abklarungsinstrument. Entweder bekomme ich das, was mir zu-
steht oder bekomme ich es nicht. Und dass mir etwas zusteht, das muss ich verkli-
ckern, oder? Wenn ich sage ja doch ich brauche schon ein bisschen Hilfe, das reicht
nicht. Doch, vielleicht brauchst du doch ein bisschen Hilfe. Oder brauche ich einmal
pro Tag Hilfe, manchmal kann ich das Glas heben manchmal kann ich es nicht. Ja
was bringt es der IV? Ich muss ihr ganz klar sagen, das kann ich und das kann ich
nicht.” (Gruppendiskussion, Betroffene 1, Absatz 64)

,Das ist ein wichtiger Punkt auch bei unserer Arbeit, oder? Die Abklarungskurzbe-
sprechung ist zentral.” (Gruppendiskussion, Rechtsanwalt, Absatz 76)

Denn wenn jemand gut vorbereitet ist, dann kann diese Person sich im Ge-
sprach selbst auch besser artikulieren. Die Bereiche und Fragen sind dann
bereits bekannt und es faillt leichter, darauf zu antworten, wo genau wie viel
Unterstiitzung bendtigt wird. Somit fillt es auch der erhebenden Person
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leichter, die Bediirfnisse von Menschen mit Behinderung zu verstehen und

den effektiven Hilfebedarf korrekt einzuschatzen.

,Da fragen sie mich zum Beispiel, konnen sie selber trinken. Dann muss ich sagen,
trinken kann ich ja selber. Doch sie meint ja alles drum und dran. Flasche aufma-
chen, all das. Das kann ich ja nicht selber. Und dasselbe ist mit, konnen sie essen.
Da muss ich sagen, nein kann ich nicht. Essen kann ich schon. Aber ich kann nicht
kochen, nicht schopfen nicht verschneiden. Oder kann ich Zihneputzen. Das kann
ich so alleine. Doch Zahnbiirste in die Hand nehmen und Zahnpasta drauf tun
nicht. Und da miissen sie ,huere’ [extrem] aufpassen. Das sind zum Teil Leute die
iiberhaupt keine Ahnung haben. Zwar den Biirojob haben, doch noch nie in der
Pflege gearbeitet haben. Die das gar nicht wissen, was das eigentlich bedeutet mit
einer behinderten Person zur Toilette zu gehen.” (G14, Absatz 54)

Erschwerend kommt hinzu, dass sdmtliche Korrespondenz — von der Anmel-
dung iiber die Bedarfsklarung bis zur Abrechnung — in Schwarzschrift (ge-
druckte Schrift als Gegenteil von Brailleschrift) abgehandelt wird. Menschen
mit einer Sehbehinderung haben somit bereits bei der Anmeldung einen er-
hohten Bedarf an Assistenz.

,Problematische Regelungen Umsetzungsebene: ... Formulare und Selbstdeklarati-
on fiir Blinde schlecht lesbar.” (T5, Folie 11)

,Déann han ich die Abrdchnig diann miiesse de Sozialversicherig schicke und han
dédnn gschribe: Bitte um sofortige Riickmeldung, falls irgendetwas nicht in Ordnung
ist und bitte bitte per Mail, da ich Schwarzschrift-Post nicht eigenstdndig lesen
kann. Oder.” (M05, Absatz 44)

Auch die Abkldrungen der Hilflosigkeit, die in regelméssigen Abstdnden
wiederholt werden, sind mit Angsten der betroffenen Personen verbunden
und damit ein Ausdruck fiir die empfundene Hilflosigkeit und Ohnmacht
gegeniiber dem System. Die Maximalbetrdge des Assistenzbeitrags orientie-
ren sich an den Graden der Hilflosigkeit. In der Regel stellen Einschatzungen
eines hoheren Hilflosigkeitsgrades kein Problem dar. Doch ab und zu kann es
vorkommen, dass sich durch eine erneute Abklarung der Grad der Hilflosig-
keit von der hochsten Stufe auf die mittlere oder sogar auf die leichte verdn-
dert. Dies passiert zum Beispiel dann, wenn jemand in ein Wohnheim eintritt.
Mit einem niedrigeren Grad der Hilflosigkeit sinkt die Chance, wieder aus
dem Wohnheim auszuziehen, denn fiir ein Leben mit Assistenz brauchte es
als Berechnungsgrundlage in den meisten Féllen den schwersten Grad an
Hilflosigkeit, damit geniigend Stunden zur Verfiigung stehen. Fiir die Ge-
sprachsperson, die dieses Thema zur Sprache gebracht hat, ist es zudem
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schwierig zu verstehen, wie sich der Grad der Hilflosigkeit verdndern kann,
obwohl sich an der Behinderung nichts dndert. Aber auch bei einer Ge-
sprachsperson, bei der sich an der Wohnsituation nichts gedndert hat, wurde
die Hilflosigkeit heruntergestuft. Sie erklart sich diesen Umstand damit, dass
sie wohl bei der Einschédtzung zu wenig aufgepasst und ein paar Fragen
falsch beantwortet habe.
,Ich hatte einen schweren [Grad der Hilflosigkeit] gehabt. Und jetzt wo sie die Prii-
fung gemacht haben. Die kommen ja, und den Tag hasse ich wie die Pest. Etwa alle
4, 5 Jahre kommen sie von der IV, machen sie die Kontrolle, so quasi, ob ich immer
noch behindert bin. Da kommen sie auch von der IV jemand, der von Tuten und

Blasen keine Ahnung hat. Da kommen sie mit ihrem Fragebogen. Da miissen sie
,huereverdammt’ [extrem] aufpassen.” (G14, Absatz 52)

Diese Interpretation der Situation bringt gut zum Ausdruck, wie ohnmachtig
sich die betroffenen Personen teilweise fithlen, wenn sie dem System und
dessen Mitarbeitenden ausgeliefert sind. Es ist deshalb nicht erstaunlich, dass
der Unmut gegeniiber der Invalidenversicherung oder auch anderen Institu-
tionen der Sozialversicherung in den Gesprachen und der Gruppendiskussion
gross ist. Keiner mochte ein Leben in Abhangigkeit fithren, und doch sind die
meisten darauf angewiesen. Genau deshalb ist der Assistenzbeitrag eine gute
Option, den grosstmoglichen Spielraum fiir das Individuum herzustellen, in
dem es selbstbestimmt handeln kann, auch wenn die Voraussetzungen dafiir
weiterhin fremdbestimmt bleiben.

Viele der gerade genannten Kritikpunkte waren bereits vor der Einfithrung
des Assistenzbeitrags bekannt. Bevor es in der Schweiz zu einer Gesetzesan-
derung kam, ging der Gesetzesentwurf in die Vernehmlassung. In dieser
Phase hatten die Kantone, Parteien, Gemeinden, wirtschaftliche und sonstige
interessierte Verbdnde und Organisationen die Moglichkeit, sich dazu zu
dussern. Vor der Einfiihrung des Assistenzbeitrags im Rahmen der Revision
6a des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung haben unter anderem
diverse Dachorganisationen und Behindertenverbénde dazu Stellung ge-
nommen. Daraus resultierte ein Bericht iiber die Ergebnisse des Vernehmlas-
sungsverfahrens. Das Kapitel 4.4 Assistenzbeitrag dieses Berichts bildet als
Textmaterial 1 eine Datengrundlage fiir die vorliegende Analyse. Die Ver-
nehmlassung wurde mittels zehn Fragestellungen analysiert, die an dieser
Stelle nicht ausfiihrlich beschrieben werden sollen. An einzelnen Beispielen
wird ersichtlich, dass viele der hemmenden Bedingungen bereits vor der
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Einfithrung bekannt waren. Die Behindertenverbénde beispielsweise bemén-
gelten die Standardisierung des Abklarungsverfahrens und forderten bereits
im Vorfeld eine differenziertere Abklarung. Auch wiesen sie darauf hin, dass
durch die Auflagen implizit einzelne Behinderungsarten ausgeschlossen
wiirden und die Gruppe der moglichen Assistenzbeitragsbeziehenden auf
eine ,kleine Gruppe von hochqualifizierten Koérperbehinderten, bzw. auf
mobilitatsbehinderte Personen” eingeschrankt werde (T1, S.49). Diese Un-
gleichbehandlung von Versichertengruppen sei abzulehnen, weil so die
Chancengleichheit nicht gewéhrleistet sei. In dieselbe Richtung geht die Vo-
raussetzung einer Hilflosigkeit. Es gibt Personen, denen keine Hilflosigkeit
attestiert worden sei, die aber durchaus eine Seh- oder Hoérbehinderung ha-
ben. Auch Personen mit einer psychischen Behinderung haben oft keine Hilf-
losenentschadigung. Solche Interessentinnen und Interessenten haben durch
diese Auflage keinen Zugang zum Assistenzbeitrag. Es wird gefordert, dass
der Anspruch auf den Assistenzbeitrag diskriminierungsfrei gestaltet wird
(T1, Seite 55). Dazu gehore auch ein Verzicht auf die Einschrankung beziig-
lich eigener Haushalt und Volljdhrigkeit. Beide Anspruchsvoraussetzungen
sind in den Augen der Kantone und der Behindertenorganisationen diskrimi-
nierend. Es ist interessant, dass mehr als die Halfte der insgesamt 43 Stel-
lungnahmen im Vernehmlassungsbericht das Arbeitgebermodell abgelehnt
haben. Bemingelt wird besonders die Einschrankung auf nur ein Modell.
Eine Auswahl sei wiinschenswert, damit auch Organisationen als Arbeitge-
bende gewihlt werden kénnten. Den Ausschluss der Familienangehorigen als
Assistenzpersonen haben 60 % der 47 Riickmeldungen abgelehnt (T1, S. 58).
Zumindest eine teilweise Entschadigung der Familienangehdrigen wird von
den Wirtschaftsverbanden und Behindertenorganisationen gefordert.

Dies sind nur einige Beispiele, um zu zeigen, dass die Diskussion um Zu-
gangsprobleme zum Assistenzbeitrag bereits vor dessen Einfithrung gefiihrt
wurde und einzelne Aspekte aus dem Gesetz von vielen Vertretern abgelehnt
wurden. Umso wichtiger erscheint es fiir die Assistenznehmenden — oder
Interessentinnen und Interessenten fiir den Assistenzbeitrag —, aus ihrer ak-
tuellen Situation das Beste zu machen, damit sie die vorhandenen Moglich-
keiten ausreizen konnen.
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6.2.3 Strategien — ,man muss kreativ sein®

Auch fiir die zweite Schliisselkategorie ,Unterstiitzung finanzieren’ be-
schreibt eine Kategorie Optimierungen, in der kreative Losungen besprochen
werden. Wiederum handelt es sich beim Zitat im Titel um einen Code aus der
Gruppendiskussion. Da die Anderungen von Gesetzen eher langsame Prozes-
se sind, konzentriert sich die Diskussion auf die Ausreizung der Moglichkei-
ten unter der aktuellen Gesetzeslage. Neben offensichtlichen Lésungsmog-
lichkeiten wie der Anhebung des Ansatzes, damit er an den effektiven Bedarf
angepasst werden kann, oder der starkeren Beriicksichtigung einzelner Berei-
che sind auf der Umsetzungsebene andere zu nennen, wie zum Beispiel die
Zusammenfassung des Abklarungsberichts des FAKT mit dem Vorbescheid
zuzustellen (T5, Folie 10). Aber auch eher grundlegende, den Assistenzbeitrag
nur tangierende Themen sind in der Diskussion um Lésungsanséatze zentral.
Wichtig ist es, ein Angebot zu gestalten, das flexibel gehandhabt werden
kann. Es wird gewiinscht, dass man moglichst flexibel auf die Bediirfnisse
eingehen kann. Einige brauchen tagsiiber kaum Unterstiitzung, da sie er-
werbstdtig sind, und sparen alle Stunden fiir das Wochenende. Andere wie-
derum mochten tagsiiber viel unternehmen und brauchen dabei Unterstiit-
zung. Hinzu kommen Phasen von Klinikaufenthalten oder Urlaub, in denen
die Eltern die Rolle der Assistenz iibernehmen; hier braucht man beispiels-
weise keine Unterstiitzung oder viel mehr, je nach Gestaltung des Urlaubs. In
Krankheitsphasen zu Hause kann sich der Unterstiitzungsbedarf ebenso
kurzfristig erh6hen. Bei anderen wiederum ist der Unterstiitzungsbedarf zu
Hause gering, da sie sehr selbststandig sind; er erhoht sich erst, sobald sie das
Haus verlassen. Die Gespréachspersonen schétzen es, dass mit dem Modell der
Personlichen Assistenz jemand beinahe auf Abruf zur Seite steht, sodass die
personlichen Tagesabldufe nicht dem Personaleinsatzplan angepasst werden
miissen. Solche Dinge sind in einem Wohnheim fiir Menschen mit einer Be-
hinderung aufgrund der vorgegebenen Strukturen selten moglich. Doch es
geht nicht nur um die persénlichen Wiinsche der Betroffenen nach flexiblen
Arrangements. Es gibt auch Behinderungsformen, die nur solche flexible
Arrangements zulassen. Fiir solche Fille bietet sich der Assistenzbeitrag an,
damit individuelle Losungen gefunden werden konnen. Flexibilitdt sollte
dann beidseits moglich sein, von Seiten der Assistenzgebenden und der As-
sistenznehmenden. Es erfordert allerdings eine gute Organisation, denn mit

der Flexibilitat kommt Unruhe in den Ablauf: Assistentinnen und Assistenten
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kommen fiir ein oder zwei Stunden und haben dann drei Stunden frei, bevor
sie wieder gebraucht werden. Die Arbeit findet in kurzen Abschnitten statt,
und dies nicht konstant an jedem Tag gleich, sondern nach dem jeweiligen
Bediirfnis der Assistenznehmenden. Damit kann nicht jeder umgehen; es
macht den Job fiir den einen sehr attraktiv und fiir den anderen eher unat-
traktiv. Oft ware ein Heimplatz, an dem man auch noch Beschiftigung hatte,
eine Alternative mit weniger Widerstand.

,Das wire theoretisch der einfachere Weg gewesen. Da in E-Stadt ist R-Institution,

dann hitte man sie runtergetan und wieder geholt. Dann wére sie immer am glei-

chen Ort gewesen. Ich hitte nicht immer so weit fahren miissen. Und wenn es der E.

gut gehen wiirde, dann hétte man den Arbeitsplatz theoretisch auf 20 Jahre.” (GO01,
Absatz 144)

Doch der Aufwand, den die Organisation der Personlichen Assistenz mit sich
bringt, nehmen diejenigen, die auf die individuellen Arrangements angewie-
sen sind, meist gern auf sich. Deshalb ist es wichtig, dass ein m&glichst gros-
ses Angebot geschaffen wird. Denn oft fehlt es den betroffenen Personen an
Alternativen. Sie haben das Gefiihl, dass es das passende Wohn- und Betreu-
ungsangebot fiir sie selbst oder fiir ihre Angehorigen mit einer Behinderung
gar nicht gibt, dass so etwas noch erfunden werden muss.

,Das ist schon auch ein riesen Privileg, wenn man ihr das ermdéglichen kann. Das

kénnten wir ohne das Assistenzgeld nicht machen. Dann miissten wir sie wirklich
irgendwohin geben. Ich weiss nicht wohin. Ich weiss nicht wohin.” (G01, Absatz 72)

In diesem Zitat zeigt sich wieder die Ohnmacht gegeniiber der Situation, die
manchmal sehr schwierig sein kann. In diesem Beispiel ist es die Frage nach
dem optimalen Betreuungsort, die ungeklart ist. Es gibt geméss Gespréachs-
person 01 keine Institution, die fiir ihr Kind geeignet ware. Manchmal liegt
die Ursache in der Art der Behinderung, manchmal aber auch an den person-
lichen Wiinschen nach mehr Selbstbestimmung, die in den meisten Institutio-
nen nicht erfiillt werden konnen. Aber auch der Wunsch nach Gleichgesinn-
ten wird erwdhnt, wie zum Beispiel von Gesprachsperson 07, die nicht gern
mit Menschen mit einer geistigen oder psychischen Behinderung das Zimmer
teilen mochte.

,Doch bei uns unten gibt es nur fiir geistig Behinderte oder psychisch Behinderte.

Und das wollte ich einfach nicht. Ich wollte lieber so in ein koérperlich behindertes
Heim.” (G07, Absatz 20)
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Doch in einem Heim zu leben wird von ihnen nicht als ,normal’ betrachtet.
Wenn es unausweichlich ist, tut man es; gibt es aber eine andere Losung,
waire die zu bevorzugen.
,[Das Heim ist] ein Thema nicht in dem Sinne, dass ich es will, doch sagen wir mal
eine Angst, dass ich dazu gezwungen werde ... Ohne so ein Assistenzbudget wiirde
das dann schon bald einmal Realitdt ... Von dem her ist das Heim nicht gerade erste

Prioritat. Doch wenn das nicht zustande kommt wird mir dann nichts anderes mehr
iibrig bleiben.” (G02, Absatz 130).

Diese und dhnliche Ansichten fiithren dazu, dass die einzige als echte Alterna-
tive wahrgenommene Option die Personliche Assistenz ist. Hinsichtlich der
freien Auswahl hat dieser Umstand einen grossen Einfluss. Hat jemand bei-
spielsweise nie in einem Wohnheim gelebt (da die Krankheit erst im Erwach-
senenalter zu Einschrankungen der Selbststindigkeit fiihrte), so kann er sich
eventuell nicht vorstellen, in einem Wohnheim zu leben. Die Option Heim ist
flir viele der Befragten also nicht existent. Problematisch fiir die befragten
Personen ist auch, dass es friiher, als es darum ging, irgendwo einen Platz zu
finden, die Alternative zum Alleine-Wohnen nicht gab. Somit leben sie nun in
einem Wohnheim mit Betreuung in verschiedenen Variationen. Auch wenn es
darum geht, von zu Hause oder aus einem zu einer Schule gehérenden Heim
auszuziehen, wird tiberlegt, wie die Betreuung optimal gewahrleistet werden
kann. Dabei stellt sich heraus, dass es kaum Alternativen zum flexiblen Mo-
dell der Personlichen Assistenz gibt: Die Spitex ist an gewisse Zeiten gebun-
den oder das Wohnheim, wie sie es sich wiinschen, bei dem alles so vorhan-
den ist, wie sie es brauchen, gibt es gar nicht. Unterstiitzt werden solche An-
sichten mit Aussagen wie:

,Denn im Heim, das ist fiir mich keine Alternative. Da bin ich nicht mehr so frei, da

kann ich keinen Beruf mehr ausiiben. Und was mich eben am meisten stort wire ein
Doppelzimmer mit jemand Wildfremden.” (G03, Absatz 42)

Oft spielt auch die rdumliche Ndhe zum bisherigen Wohnort eine grosse Rol-
le. Heime, die den Bediirfnissen entsprechen und noch Platz haben (oft wer-
den Wartezeiten im Alters- und Pflegeheim iiberbriickt), sind teilweise weit
weg vom bisherigen, vertrauten Umfeld. Es gibt aber auch Aussagen hinsicht-
lich Uberlegungen fiir die Zukunft, wenn es aufgrund des hohen Alters oder
der fortschreitenden Krankheit nicht mehr moglich ist, selbststindig zu leben,
da es mit erheblichem Aufwand verbunden ist. Fiir diesen Zeitpunkt lasst
man sich die Option Wohnheim offen. Denn ist vorstellbar, dass es zu einem
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gewissen Zeitpunkt unausweichlich sein wird, sich irgendwo einen Heim-

platz zu suchen.

,Mein Gesundheitszustand miisste sich in diesem Sinne so fest verschlechtern, dass
ich dann fast wie gelahmt bin. Dass meine Muskelkraft so weit abnimmt, es gibt ja
auch so Fille, die ich auch selber gekannt habe, die sind in der Zwischenzeit auch
gestorben, die am Schluss fast nicht einmal mehr den Kopf bewegen kénnen. Wo
man dann am Schluss nur noch im Rollstuhl sitzt und man kann vielleicht nicht
einmal mehr reden, man kann sich nicht mehr bewegen. Es muss alles gemacht
werden. Dann sind sie auch nicht mehr selbststindig. Dann brauchen sie immer je-
manden nebenan. Denn sie konnen nirgendwo mehr hin. Sie kdnnen nicht mehr es-
sen sie kénnen nicht mehr fiir sich selber sorgen. Und da ist es heute natiirlich
schon noch so, dass das keine Krankenkasse mehr bezahlt.” (G02, Absatz 132)

Aber auch fiir Personen, die nicht so stark auf Unterstiitzung angewiesen
sind, gibt es kaum Angebote. Hierzu zédhlen beispielsweise Menschen, die
aufgrund einer psychischen Erkrankung auf lebenspraktische Begleitung zu
gewissen Tageszeiten zuriickgreifen. In solchen Fillen ist es allenfalls not-
wendig, dass das Personal mit der entsprechenden Krankheit umgehen kann.
Dies ist zum Beispiel beim Besuchsdienst vom Schweizerischen Roten Kreuz
oder bei der Spitex nicht immer der Fall (ausser bei einer spezifischen psychi-
atrischen Spitex). Viel wichtiger als eine spezielle Ausbildung ist in diesem
Fall eine gute Beziehung zwischen Assistenznehmenden und Assistenzge-
benden.
,Weil ich, wenn es mir in dem Sinne nicht so gut geht, dann ist es schon wichtig,
dass mich die Person schon linger kennt. Die auch nicht gleich bei allem erschrickt
oder irgendwelche Massnahmen einleitet. Wenn ich z. B. {iber Suizid rede, dass
dann nicht gleich das 144 vor der Tiire stehtl!”]. Solche Dinge sind schon wichtig.
Oder auch wenn ich z. B. Medikamente nehme in einer schlechten Phase, die schon
stark wirken und ich dann wie man so unschon sagt, verladen bin, dann ist es schon

wichtig, dass es jemand ist, der nicht grad denkt jetzt muss ich den Notfallarzt ho-
len. Oder? Wo auch das Vertrauen da ist, dass es schon, also ja. Ja.” (G12, Absatz 20)

Aus den oben genannten Griinden ist es zentral, dass bei der Bereitstellung
und Finanzierung von Wohnplétzen fiir Menschen mit Behinderung kreativer
vorgegangen wird. Die Subjektfinanzierung ist als Grundlage unentbehrlich.
Dann konnten beispielsweise Wohnheime oder Tagesstatten neue Funktionen
tibernehmen, indem sie ihren Klienten den Zugang zum Assistenzbeitrag

verschaffen, als eine neue Dienstleistung im Angebot, mit der sie ihren Teil

17144 ist die Sanitatsnotrufnummer in der Schweiz.



216 Analyse — ,Persdnliche Assistenz ist kein Vergnlgen®

zur Integration in die Gesellschaft leisten und den Menschen mit einer Behin-
derung ein Leben mit dem grosstmoglichen Mass an Selbstbestimmung er-
moglichen. Thre Funktion ldge dann in der Beratung und Unterstiitzung im
gesamten Prozess der Beantragung des Assistenzbeitrags, Wohnungssuche,
allenfalls Stellensuche und in sdamtlichen administrativen Belangen, die das
neue Leben als Arbeitgebende mit sich bringt. Solche und dhnliche Konzepte
konnen in der Betreuungslandschaft positive Veranderungen bringen, ohne
dass mehr Heimplétze geschaffen werden miissen. Denn in den Wohnheimen
das stationare Angebot auszubauen wiirde dem Prinzip des selbstbestimmten
Lebens entgegenwirken. Aber ohne geeignete Unterstiitzung wiirden Perso-
nen mit einem erhohten Bedarf in Pflegeeinrichtungen oder Altersheimen
untergebracht, und das gilt es zu verhindern.
Insbesondere bei der Abklarung des Hilfebedarfs wird von den Gesprachs-
partnern eine bessere Zusammenarbeit der involvierten Stellen gewdiinscht.
Die Invalidenversicherung macht fiir die Hilflosenentschddigung bereits eine
detaillierte Abklarung. Eine erneute genaue Abklarung fiir den Assistenzbe-
trag wird als unnétig empfunden. Viel besser wire hier eine engere Zusam-
menarbeit. Man konnte bereits bei der Abklarung zur Hilflosenentschadigung
vorausschauend einen Bereich fiir die Assistenz einbeziehen. So wéren Dop-
pelspurigkeiten zu vermeiden. Auch in Bezug auf die Zusammenarbeit zwi-
schen den verschiedenen Stellen wird der Vorschlag gemacht, dass die IV
(also die Mitarbeiter der kantonalen SVA-Stelle) direkt die Gemeinden infor-
mieren konnte, falls sie nur einen Teil der Finanzierung {ibernimmt. Was
zusédtzlich bendtigt wird, konnten dann die Gemeinden iibernehmen. Zu-
sammenarbeit wird aber nicht nur auf der Ebene der Institutionen gefordert,
sondern auch bei den Organisationen im Behindertenwesen allgemein. Es
wird beméngelt, dass jede Organisation etwas fiir sich selbst macht.

,Auch dass sie zusammen arbeiten. Die IV macht ja eine relativ genaue Abkldrung

von etwa 50 Seiten. Und dann sagen sie einfach, wir zahlen nur das und das. Und

theoretisch kann ja dann die IV auch sagen, wenn es mehr braucht, konnte dem
Amt auch Bescheid geben. Also bestdtigen.” (G15, Absatz 110)

,Es miisste ein Budget sein, was von verschiedenen Tridgern zusammengebracht
wurde, also das wére der Idealfall.” (Gruppendiskussion, Mutter, Absatz 173)

Die Mutter bezieht sich auf eine Idee aus Deutschland, wo samtliche Leistun-
gen bei einem Leistungstrager zentralisiert sind und von dort aus an die Nut-
zenden ausbezahlt werden. Dieser Ansatz wiirde auch die Problematik von
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Uberschneidungen einzelner Tatigkeiten und Zustindigkeiten 15sen. Wenn
die Leistungen von verschiedenen Anbietern bezogen werden, kann es zu
Uberschneidungen kommen. Als Beispiel ist hier das Abendessenkochen
einer Gespréachsperson zu nennen. Eigentlich steht es in der Leistungsverein-
barung der Spitex, wofiir die Krankenkasse aufkommt. Doch nun braucht die
Person Assistenzpersonen, die ihr das Essen eingeben, und damit sie etwas
eingeben konnen, miissen sie es vorher kochen. Wer ist jetzt dafiir zustandig?
Ein weiteres Beispiel fiir solche Probleme ist die Haustiir einer weiteren Ge-
sprachsperson. Die Invalidenversicherung mochte nicht fiir die Automatisie-
rung der Tiir aufkommen mit der Begriindung, dass nun Assistenzpersonen
vorhanden sind, welche die Tiir fiir die Gesprachsperson 6ffnen kénnen.
Zudem konnte der Ansatz, dass die gesamte Finanzierung aus einer Hand
kommt, Nachteile haben. Denn die Ergdnzungsleistungen beispielsweise, die
in der Schweiz dann greifen, wenn selbst mit der Invalidenrente das Exis-
tenzminimum nicht erreicht wird, beriicksichtigen das Einkommen der Per-
sonen und werden nur dann gesprochen, wenn es zu niedrig ist. Jemand, der
arbeitet und mit dem Assistenzbeitrag lebt, hitte allenfalls Kiirzungen zu
befiirchten, wenn das System alle Leistungen zusammentragen wiirde. Es gilt
also die Ermittlung des Bedarfs in samtlichen Bereichen unabhingig vom
eigenen Erwerb zu machen.

Relativ einfach umzusetzen sind hingegen diverse Hilfsmittel rund um die
Administration des Assistenzbeitrags. Es konnte beispielsweise eine webba-
sierte Abrechnung iiber die Assistenzstunden geben. Diese sollte so einge-
richtet sein, dass online alle Angaben gemacht werden konnen und diese
dann automatisch an die notwendigen Stellen weitergeleitet werden. Zudem
ware es hilfreich, wenn daraus zum Beispiel auch gleich die Lohnabrechnun-
gen gedruckt werden konnten. Denn wenn eine Person 14 Angestellte hat und
das bereits bestehende Formular jedes Mal neu ausfiillen muss, so ist der
administrative Aufwand sehr hoch. Uberhaupt wird beméngelt, dass es prak-
tisch keine Vorlagen gibt. Diese sollten entweder zentral zur Verfiigung ge-
stellt werden oder es sollte besser informiert werden, dass sie bereits zum
Download vorhanden sind. Es gibt bisher einzelne Excel-Dateien, die man fiir
die Lohnabrechnung und fiir die Ubersicht der verfiigbaren Stunden herun-
terladen kann. Doch eine Online-Abrechnung ist nicht moglich.
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»Elektronische Abrechnung wird weiterhin nicht moglich sein. Das kommt dann
vielleicht irgendwann einmal, wenn die elektronische Unterschrift im Bereich der
Sozialversicherungen akzeptiert ist.” (T3, Seite 6)

Eine kreative Losungsmoglichkeit fiir den hohen administrativen Aufwand
bei den Abrechnungen besteht in der Einfithrung eines Bonsystems. Sie
stammt aus Interviews der Masterarbeit. Die Assistenznehmenden erhalten
fiir ihren berechneten Hilfebedarf eine Anzahl Bons, die sie dann fiir erbrach-
te Arbeit den Assistenzpersonen als Entgelt iibergeben. Den entsprechenden
Betrag holen sich die Assistenzpersonen dann Ende Monat bei der IV-Stelle
ab. Somit wire der administrative Aufwand nicht mehr bei den Assistenz-
nehmenden, sondern wird auf die Assistenzpersonen und die IV-Stellen {iber-
tragen.

,Jede chunnt zum Biispil en Bon iiber. Pro Bon vilicht 15 Minute. Also als Biispil. Ja,

und dann hani e Assistentin fiir 2 Stund und sie chamti dann eifach 8 Bons tiber.

Eso, das war doch... und dass sie dann quasi s'Géld choénnti hole bi de IV.” (MO01,
Absatz 60)

,Mer sotti vilicht mit Bon schaffe oder so, will dan chame mit dene Liiiit zime
schaffe wo me will und d'IV wiir dene ddnn s'Géld geh oder so.” (M04, Absatz 38)

Neben diesen spezifischen Optimierungsvorschldgen, die den Assistenzbei-
trag direkt betreffen, waren in den Gespréachen vier grundsétzliche Brenn-
punkte immer wieder ein Thema. Es handelt sich dabei um Barrieren im Zu-
gang zum Arbeitsmarkt, zum Wohnungsmarkt und um Zugangsprobleme bei
Gebduden und dem offentlichen Verkehr. Wenn die Gesellschaft und die
Umwelt besser auf Menschen mit Behinderungen angepasst waren, brauchte
es nicht in allen Bereichen so viel Assistenz. Nur auszugsweise sollen hier
einige Beispiele genannt werden, die von den Gespréchspersonen als beson-
ders wichtig erachtet werden, auch wenn jedes Thema fiir sich alleine mehr
Beachtung verdient hitte, als hier geleistet werden kann.

Menschen mit einer Behinderung haben es schwer, einen passenden Job zu
finden. Dies trifft jiingere Menschen nach der Ausbildung ebenso wie altere
Personen, die arbeitstatig waren und aufgrund einer Krankheit frithzeitig aus
der Arbeitswelt ausscheiden. Oft sind es die ungentigenden Arbeitsplétze, die
dazu fithren, dass Menschen mit einer Behinderung zu friih auf Rente ange-
wiesen sind oder nie richtig in die Arbeitswelt integriert werden.

»~Auf der Bank habe ich gearbeitet. 32 Jahre eigentlich. Und habe jetzt im September
aus verschiedenen Griinden ganz aufgehort. Es ist ein bisschen frither gekommen,
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als ich geplant habe, aber es hat sich grad so ergeben. Mittelfristig hatte ich das so-
wieso geplant. Dass ich dann ganz aufhdre zu arbeiten. Mich anders organisiere. Ir-
gendetwas in einem freiwilligen Rahmen noch mache. Doch mit dem Berufsleben
abgeschlossen habe. Und das auch gesehen habe, dass es auch nichts mehr bringt.
Fiir mich nicht und die Arbeitswelt auch nicht auf mich wartet. Und dann muss
man sagen, gut, jetzt muss man halt aufhoren. Jetzt haben wir uns lange Miihe ge-
geben und probiert das Beste daraus zu machen. Es ist natiirlich nicht so, dass man
das nicht so, dass man das nicht mehr will. Sondern, es ist natiirlich ein riesen Auf-
wand, es ist korperlich anstrengend.” (G02, Absatz 6)

Oder sie finden nach der Ausbildung keine Festanstellung und machen ein
Praktikum nach dem anderen. Dies wird so interpretiert, dass Praktikantin-
nen und Praktikanten nicht so teuer sind und man von ihnen trotzdem die
gleiche Arbeit verlangen kann. Eine Festanstellung nach einem Praktikum
wird dann mit Verweis auf die Behinderung verunméglicht. Bewerbungen, in
denen darauf verzichtet wird, die Behinderung zu erwédhnen, werden als
nicht ehrlich empfunden, obwohl dies héchstwahrscheinlich die einzige Mog-
lichkeit ware, zu einem Gespréch eingeladen zu werden.
,Ich glaube einfach irgendwie, ich habe das Gefiihl, klar konnte ich auch einmal in
eine Bewerbung gar nichts schreiben von der Behinderung. Aber ich weiss nicht, ich
glaube einfach, wenn ich jetzt Arbeitgeber wire, dann wiirde ich mich auch ein
bisschen verarscht fithlen, wenn du denkst, es kommt jemand Gesundes und dann
beim Vorstellungsgesprach kommt dann jemand im Rollstuhl. Ich habe dann ein-

fach das Gefiihl, dass ich wegen meiner Ehrlichkeit im Bewerbungsschreiben be-
straft, dass es dann heisst, ach nein, behindert nicht.” (G04, Absatz 152)

Hat man einmal einen Job gefunden, so bleibt man da, auch wenn man weit
wegzieht und téglich einen langen Weg pendeln muss. Das nimmt man dann
gern auf sich.
,Bis jetzt ist auch das Team gut gewesen und auch sonst hat es Spass gemacht. Ich
fahre eigentlich noch gerne Zug. Man lernt auch Leute kennen und kommt ein biss-

chen raus. Und ich denke, je mehr Leute mit einer Behinderung rausgehen, je mehr
werden sie auch die Ziige anpassen.” (G15, Absatz 62)

Auch unter diesem Aspekt wire es wiinschenswert, wenn private Behinder-
tenorganisationen vermehrt Menschen mit Behinderung einstellen wiirden.
Denn damit wiirde die Selbstvertretung gestarkt.

Was den Zugang zu offentlichen Gebauden und zum offentlichen Verkehr
betrifft, wird zum Beispiel der Anspruch auf einen geeigneten Lift gedussert.
Solche baulichen Massnahmen sollten vermehrt geférdert werden. Denn nicht
jeder Lift ist breit genug fiir einen Elektrorollstuhl. Rollstuhlgéngigkeit wird
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auch nicht von allen gleich interpretiert. Es kann vorkommen, dass im ersten
Stock eines Gebdudes eine gut eingerichtete rollstuhlgéngige Toilette gebaut
wird, es aber keine Moglichkeit gibt, mit dem Rollstuhl in den ersten Stock zu
kommen. Die Toiletten sind sowieso fiir die meisten Gesprachspersonen
problematisch, da man sich immer vorher iiberlegen muss, ob man jetzt noch
etwas trinken darf oder nicht, ob man in den néchsten drei Stunden irgendwo
auf die Toilette gehen kann oder nicht. In den grosseren Bahnhofen ist dies
kein Problem; da gibt es sogar Helfer, die man telefonisch bestellen kann. Der
offentliche Verkehr hat gute Fortschritte gemacht, obwohl auch dort immer
noch Fehler passieren und man plétzlich 30 Kilometer weiterfahren muss,
weil niemand da ist, um den Elektrorollstuhl auszuladen. Die Gesprache
zeigen, dass sich die betroffenen Personen auf Reisen mit einem Elektroroll-
stuhl ziemlich hilflos vorkommen. Beispielsweise ist gerade fiir Menschen,
die ihre Hande und Arme nur bedingt bewegen konnen, ein Generalabonne-
ment fiir den offentlichen Verkehr ein grosser Vorteil. Denn das Bestellen
eines Tickets mit den aktuell vorhandenen Geraten und Onlineangeboten ist
kaum zu bewdiltigen. Auch wenn mittlerweile 6ffentliche Gebaude recht gut
zugénglich sind, bleiben immer noch die Einladungen an private Feste, die
man ablehnen muss, weil die Wohnung nicht zuganglich ist.

Fiir die meisten ist es schwierig, eine passende Wohnung zu finden. Oft sind
bauliche Massnahmen notwendig. Bei Neubauten ist das weniger problema-
tisch; da werden Standards fiir behindertengerechtes Bauchen ofter beachtet.
Doch Neubauten sind je nach Lage teuer und es dauert lange, bis die Invali-
denversicherung entschieden hat, ob sie Umbauten {ibernimmt oder nicht.
Die Wohnung kann in dieser Zeit nicht leer stehen. Die Zusage brauchten die
Vermieter jedoch sofort. Zudem wird die Problematik dadurch verscharft,
dass viele Genossenschaften oder Privateigentiimer gar nicht wollen, dass

Menschen mit einer Behinderung in ihren Wohnungen leben kénnen.

6.3 Zusammenfassung — Konsequenzen

Die beiden Schliisselkategorien zeigen ein weites Spektrum von Herausforde-
rungen und moglichen Losungsansédtzen rund um den Assistenzbeitrag. Da-
mit wird ersichtlich, dass es keine allgemeinen Bediirfnisse gibt, sondern dass
aus der Individualitit des Menschen ein ebenso individueller Unterstiit-
zungsbedarf im Alltag resultiert. Obwohl viele Schwachpunkte bereits vor
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der Einfithrung bekannt waren (wie die Stellungnahmen zur Vernehmlassung
der 6. IVG-Revision zeigen), wurden die Ziele der Einfiihrung des Assistenz-
beitrags darauf beschrankt, die Selbstbestimmung und Eigenverantwortung
zu fordern (Bundesamt fiir Sozialversicherungen, 2010). Somit zeigen sich
diese Defizite wieder als Herausforderungen der aktuellen Ausgestaltung in
den vorliegenden Ergebnissen.

Mit dem Assistenzbeitrag, wie ihn die Schweiz seit der Einfithrung Anfang
2012 kennt, geht das System des Nachteilsausgleichs nun einen Schritt weiter
in Richtung Subjektfinanzierung und selbststindiges Leben. Die Konsequen-
zen des Assistenzbeitrags in Schliisselkategorie I sind somit mehr Selbststéan-
digkeit, eine bessere Integration und damit einhergehend eine gesteigerte

Lebensqualitat. Doch diese Verbesserungen haben auch ihren Preis.

, Personliche Assistenz ist kein Vergniigen.” (G03, Absatz 116)

So lautet eine Aussage einer Gesprachsperson, die treffend auf den Punkt
bringt, was ein Leben mit Assistenz ausmacht. Sie spricht die Angewiesenheit
auf Unterstiitzung an, die nicht zur Wahl steht. Ein Leben mit Assistenz ist
auch kein Luxusleben, sondern erfordert viel Arbeit, damit das Ziel der hohe-
ren Selbstbestimmung und Eigenverantwortung erreicht werden kann. Einige
scheitern an der Machbarkeit. Es ist entweder zu viel Organisation oder die
Angst vor Verdnderungen verhindert ein Aktivwerden, um etwas an der
unbefriedigenden Situation zu verdandern. Doch das Ziel eines selbstbestimm-
ten Lebens anstatt im Wohnheim kann durch die selbststandige Organisation
des Alltags, beispielsweise mit Personlicher Assistenz, besser erreicht wer-
den.

Durch ein Leben in der eigenen Wohnung in einem normalen Quartier kann
beispielsweise die Integration der betroffenen Personen in die Gesellschaft
besser gelingen. Mit Assistenzpersonen, die bei der Arbeit auf dem ersten
Arbeitsmarkt eingesetzt werden konnen, wird die Integration in die Gesell-
schaft weiter geférdert. Obwohl der Hilfebedarf in der obligatorischen Schule
momentan noch nicht anerkannt ist, wére eine generelle Abdeckung ab
Schulpflicht sinnvoll, denn eine erfolgreiche Integration beginnt, wie Ge-
sprachsperson 06 das treffend auf den Punkt bringt, bereits im Kindergarten.
Aber auch der Alltag unterwegs im offentlichen Verkehr wird durch Assis-
tenz machbar und man kann sich freier bewegen.
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,Dann kann man ohne Hilfsperson das Reisen mit dem ov vergessen.” (G05, Ab-
satz 73; Anpassung der Rechtschreibung durch die Verf.)

»Das heisst eigentlich erfolgreiche Integration beginnt bereits im Kindergarten.”
(G06, Absatz 228)

»Ich kann mit KA [Kommunikationsassistenz] vieles machen was sonst unméglich
wiére, z. B. Reisen ins Ausland, Tandemfallschirmsprung, Gleitschirm etc. Schade,
dass es dieses System nicht schon friither gab, es hitte viel zur beruflichen und ge-
sellschaftlichen Integration beitragen kénnen.” (M02, Absatz 5)

Auch trotz der ganzen Arbeit, die man bei einem selbstorganisierten Leben
leisten muss, ist das subjektive Wohlbefinden in den eigenen vier Wéanden
wohl am hochsten. Somit kann mit dem Assistenzbeitrag die Lebensqualitat
der betroffenen Personen gesteigert werden. Entscheidungen iiber das Auf-
stehen, Essen, Zubettgehen usw. werden selbststindig geféllt. Im Idealfall
kann jeder selbst entscheiden, wie er leben will.

,Aber im Moment ist es so jetzt trotz dem Aufwand schon am meisten Lebensquali-
tat.” (G15, Absatz 282)

,Jawohl, das wire die Ideallosung. Dann konnte jeder entscheiden, wie er leben
will.” (G03, Absatz 98)

Als Konsequenz der in Schliisselkategorie II aufgezeigten Herausforderungen
und Losungsansédtze sowie der hohen Individualitdt des Unterstiitzungsbe-
darfs sind ein bedarfsgerechter Nachteilsausgleich und damit eine bedarfsge-
rechte Assistenz eine wichtige Grundlage, um den individuellen Bediirfnissen
gerecht zu werden. Eine Moglichkeit, dem gerecht zu werden, besteht in der
individuellen partizipativen Bedarfsermittlung. Ansatzweise geschieht dies be-
reits mit der Mdglichkeit der Selbstdeklaration. Es ist jedoch nirgends darauf
verwiesen, wie stark diese Selbstdeklaration bei der Berechnung des Hilfebe-
darfs ins Gewicht féllt. Denn sie bietet nur eine Ausgangslage fiir die Ermitt-
lung mit den Mitarbeitenden der zustdndigen IV-Stelle (vgl. dazu Abb. 6 auf
Seite 65). Auch Beck sieht die Notwendigkeit des partizipativen Prozesses in
der Bedarfsermittlung und -erfiilllung. Denn genau an diesem Schnittpunkt
zwischen Mitarbeitenden der Sozialhilfe und Menschen mit Behinderung
entsteht fiir sie die Qualitdt personenbezogener Dienstleistungen (Beck, 2002).
Partizipative Ansétze gibt es im Bereich Behinderung immer mehr. Sie eignen
sich fiir den Behindertenbereich deshalb besonders, da mit ihrem Einbezug
Konzepte wie Empowerment oder Independent Living gestdrkt werden kon-
nen (Reisel, Egloff & Hedderich, 2016). Bei der partizipativen Forschung bei-
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spielsweise werden diejenigen Personen, auf welche die Forschung ausgerich-
tet ist, direkt in den Forschungsprozess einbezogen, und zwar von Anfang bis
Ende, bei jedem einzelnen Prozessschritt. Fiir die Bestimmung von Bedarfsla-
gen miissen immer die betroffenen Personen befragt werden. Auch die zu-
grundeliegenden Bediirfnisse sind nur durch die Aussagen der Betroffenen
zu erfahren. Dies erfordert zwingend einen partizipativen Prozess (Beck,
2002, S. 40). Aber auch partizipative Ansidtze konnen variieren, je nach Starke
des Einbezugs der betroffenen Personen. Fiir die partizipative Forschung gilt
beispielsweise, dass moglichst alle Prozessschritte gemeinsam gestaltet wer-
den sollten (Bergold & Thomas, 2012). Von diesen Projekten gibt es allerdings
nur wenige, obwohl sich die Forschungslandschaft im Bereich von Behinde-
rung diesem Forschungsstil — manchmal auch unter dem Namen inklusive
Forschung — bereits seit Langerem widmet (Schuppener, Buchner & Koenig,
2016). Ein Beispiel fiir ein Forschungsprojekt, das die traditionelle Linie ver-
lasst und die Personen, {iber die gesprochen wird, in den Forschungsprozess
einbezieht, ist die biografische Studie von Hedderich et al, in der vier Le-
bensgeschichten von Menschen mit Lernschwierigkeiten mithilfe von
Schreibassistentinnen geschrieben wurden (Hedderich, Egloff & Zahnd,
2015). Ahnlich diesen partizipativen Forschungsprozessen miisste auch der
Abklarungsprozess fiir den Unterstiitzungsbedarf gestaltet sein. Bei der aktu-
ellen Gestaltung werden die betroffenen Personen zwar befragt, doch sie
haben keine weiteren Befugnisse. Sie sehen weder das Abklarungsinstrument,
noch koénnen sie an den anderen Prozessschritten mitwirken. So sind sie dem
System der Sozialversicherungen ausgeliefert. Diese Ohnmacht kommt in den
Gespréachen oft zum Vorschein und wurde in den Ergebnissen bereits bespro-
chen. Mit einer individuellen partizipativen Bedarfsermittlung kénnte dieser
Ohnmacht entgegengewirkt werden. Selbst wenn die Bereiche und Ansitze
innerhalb des Abkldrungsinstruments und der Berechnung des Unterstiit-
zungsbedarfs in der aktuellen Umgestaltung des Assistenzbeitrags nicht ver-
anderbar sind, ware durch den partizipativen Ansatz eine Starkung der Posi-
tion der betroffenen Personen moglich und somit der Prozess der Abklarung
ein positiveres Erlebnis. Damit wiirden auch bedarfsgerechtere Abklarungen
einhergehen, da durch den direkten Miteinbezug die effektive Bedarfslage
der Personen besser erhoben werden kann.






7 Diskussion und Implikation

Die Irritation {iber die geringe Nachfrage nach dem Assistenzbeitrag hat sich
auch einige Jahre nach dessen Einfithrung nicht verdndert. Die Anzahl der
Beitragsbeziehenden bleibt weiterhin tiefer, als aufgrund des Potenzials der
Personlichen Assistenz als Konzept zu erwarten ware. Dies zeigen die Zahlen
aus dem dritten Zwischenbericht der Evaluation Assistenzbeitrag, die vom
Bundesamt fiir Sozialversicherungen in Auftrag gegeben wurde (Guggisberg
& Bischof, 2016). Die Ausgangshypothese der vorliegenden Untersuchung,
wie sie in der Einleitung beschrieben wurde, stellte eine mogliche Erklarung
fiir diese Irritation dar.

Ausgangshypothese: Die Leistung ,Assistenzbeitrag’, wie sie in der Schweiz aktuell

umgesetzt ist, stellt fiir die meisten Menschen mit einer Behinderung keine reale Al-

ternative zum Wohnheim dar, da sie den Bediirfnissen nicht entspricht und die
Hindernisse im Zugang dazu zu hoch sind.

Die in Kapitel 1 beschriebenen Ergebnisse bestatigen die Ausgangshypothese
jedoch nur schwach. Die erwahnten Hindernisse im Zugang zur neuen Leis-
tung der Invalidenversicherung sind zwar vorhanden, mit gezielter Unter-
stiitzung aber zu iiberwinden.

Die Analyseergebnisse zeigen viele Parallelen zu den Erkenntnissen bisheri-
ger Forschung auf diesem Gebiet. Deshalb werden sie im folgenden Kapitel
auch zu einzelnen Forschungsergebnissen in Bezug gebracht. Der explizite
Gewinn dieser Untersuchung liegt allerdings auf der Perspektive der Be-
troffenen und darauf, dass die Daten nicht mittels geschlossener Fragen erho-
ben wurden, sondern dass die Personen in einem personlichen Gespréch frei
aus ithrem Leben erzdhlen konnten. Der Umstand, dass hinsichtlich der Stich-
probe keine vorselektierenden Kriterien festgelegt wurden, ermoglicht es
zudem, die Stimmen von Personen einzufangen, die sich noch nie mit der
Thematik der Personlichen Assistenz befasst hatten, oder auch von solchen
Personen, die sich nach reiflicher Uberlegung gegen ein Leben mit Assistenz
entschieden haben. Das gestattet einen umfassenderen Einblick in die Be-
diirfnisse von Menschen mit Behinderung, der auch diejenigen Personen



226 Diskussion und Implikation

miteinbezieht, die bei Studien zum Assistenzbeitrag oder zum Persénlichen
Budget tiblicherweise nicht befragt werden.

7.1 Ergebnisdiskussion und Schlussfolgerungen

Die Beantwortung und Diskussion der Fragestellungen geschieht auf zwei
Ebenen und unter zwei Perspektiven. Die beiden Perspektiven wurden be-
reits in der Ausgangslage erwadhnt und strukturierten im Verlauf der For-
schung das gesamte Vorgehen wie auch die Analyse. Es handelt sich dabei
einerseits um die Perspektive des Individuums, also die betroffene Person mit
einer Behinderung, die auf irgendeine Art und Weise auf Unterstiitzung an-
gewiesen ist, um das Leben im Alltag zu meistern. Aus dieser Perspektive
werden Herausforderungen in der Anwendung und Umsetzung von Dienst-
leistungen beschrieben. Andererseits wird die Perspektive der Gesellschaft
oder, auf die Schweiz bezogen, des Sozialstaates aufgegriffen, der diese Un-
terstiitzung mit einer Leistung finanziert und damit einen sozialen und mate-
riellen Ausgleich erzielt. Aus dieser Sicht werden vor allem Verwaltungs-
probleme und Probleme auf Gesetzes- oder Verordnungsebene angesprochen.
Die beiden Ebenen sind in den Fragestellungen zu erkennen und zeigen sich
nun wieder in der Diskussion der Ergebnisse. Dabei handelt es sich erstens
um die iibergeordnete Ebene der Disziplin, mit theoretischem Wissen und
Konzepten zur Sonderpadagogik, und zweitens um die konkrete Umsetzung
im Praxisalltag, die Ausfithrung der Konzepte und die Profession. Auf der
Ebene der Disziplin wird als Schlussfolgerung aus den Ergebnissen ein ver-
andertes Selbstverstindnis abgeleitet. Auf Ebene der Praxis schliesslich wer-
den Empfehlungen fiir eine optimierte Umsetzung definiert.

( Disziplin W

Profession, Praxis
Individuum Gesellschaft

Abb. 14: Betrachtungsebenen und Perspektiven
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Wie lassen sich die Teilhabe an der Gesellschaft und die Selbstbestimmung von
Menschen mit Behinderung steigern? Was kann die Sonderpadagogik als Disziplin
dazu beitragen?

Diese iibergeordneten Fragen lassen sich nur allgemein und nicht abschlies-
send beantworten. Es ist unter anderem die Aufgabe einer wissenschaftlichen
Disziplin, die Welt zu beschreiben, zu erkldren und Vorhersagen iiber sie zu
machen. Fiir die Sonderpddagogik und bezogen auf die Thematik der Unter-
suchung braucht es demnach Grundlagenwissen iiber die Gegebenheiten
eines Lebens mit Unterstiitzung. Die Disziplin muss dazu diese Umsténde
entdecken, Erkldarungen dafiir finden und spezifisches Wissen dazu benennen
und somit den Transfer der Erkenntnisse in die Praxis ermoglichen. Die Wis-
senschaft bietet mit diesem Wissen die Grundlage fiir weitere professionelle
und politische Diskurse, die ihrerseits zum Ausbau von Gesetzen fiithren
konnen und Einfliisse auf Diskussionen in den einzelnen Communitys haben.
Als Ziel gilt grundséatzlich die Verbesserung der Lebensbedingungen von
Menschen mit Behinderungen. Konkret bedeutet dies eine Abkehr von der
Fremdbestimmung auf allen Ebenen des Lebens von Menschen mit Behinde-
rungen. Die Forschung auf diesem Gebiet zeigt die negativen Auswirkungen
von Fremdbestimmung auf der Ebene des Individuums (vgl. dazu die Aus-
fithrungen in Kapitel 2.1). In der professionellen Umsetzung braucht es dem-
nach Fachpersonen, die ihre Arbeit mit einer assistierenden, dialogisch be-
gleitenden Haltung ausfithren und nicht fremdbestimmend mit padagogi-
schen Aufgaben auf die Menschen mit Behinderungen einwirken. Diese Hal-
tung, die damit angesprochen wird, ist nicht nur auf Modelle der Personli-
chen Assistenz beschrankt. Wenn sich die Abkehr von Fremdbestimmung
und die Akzeptanz der Eigenverantwortung auch in Organisationen der Be-
hindertenhilfe durchsetzen sollen, dann gilt es diese Werte auch auf die Aus-
bildung von Fachpersonen zu iibertragen, die nach ihrem Abschluss bei-
spielsweise in Wohnheimen fiir Menschen mit Behinderungen tétig werden.

Zu einer Verbesserung der Lebensbedingungen von Menschen mit Behinde-
rungen zahlt auch die Mdoglichkeit zur Selbstbestimmung und zur Teilhabe
am gesellschaftlichen Leben. Dabei handelt es sich nicht um Freizeitpro-
gramme fiir beispielsweise Menschen mit Muskeldystrophien. Eine Teilhabe
am gesellschaftlichen Leben beinhaltet vielmehr die Offnung aller Moglich-
keiten, die dem Individuum erstrebenswert scheinen, sei dies nun ein Studi-
um der Rechtswissenschaften, der Eintritt in den Schachclub des Nachbardor-
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fes oder politische Mitsprache. Schon die Beriicksichtigung der Heterogenitat
der Menschheit bei der Gestaltung eines Kulturprogramms oder bei der Pla-
nung von Bildungsangeboten kann die Teilhabemdglichkeiten aller Menschen
(nicht nur derjenigen mit Behinderung) verbessern. Dazu gehort auch, weiter
daran zu arbeiten, dass sich die Einstellung der Menschen zu Personen mit
Behinderungen verbessert, damit eine Behinderung nicht mehr als etwas
Negatives oder Abstossendes betrachtet wird, sondern alle Menschen als
gleichwertige Personen ein eigenstiandiges Leben fithren kénnen. Respektiert
man den Umstand, dass nicht alle Menschen gleich sein miissen, um gleich-
wertige Chancen im Leben zu haben, dann ist auch das Konzept des Nach-
teilsausgleichs kein negatives Konzept mehr, sondern erhélt seine logische
Funktion im Erreichen eines Ausgleichs, ohne die Betonung des Nachteils.
Aus diesem Grund ist es auch die Aufgabe einer Disziplin, dafiir zu sorgen,
dass Leistungen wie der Assistenzbeitrag im System der Sozialleistungen
eines Staates vorhanden und als frei wéahlbare Optionen unter mehreren Leis-
tungsarten fiir alle verfiigbar sind. Dazu gehdrt auch die Umsetzung von
subjektorientierter Finanzierung, die es moglich macht, die benétigten Unter-
stiitzungsleistungen selbst zu wéhlen. Um die Teilhabe an der Gesellschaft
und die Selbstbestimmung von Menschen mit einer Behinderung aus Sicht
der Disziplin zu steigern, braucht es demnach eine Abkehr von Fremdbe-
stimmung, eine Beriicksichtigung der Heterogenitat der Menschen und damit
einhergehend ein Uberdenken der Haltung gegeniiber Behinderung. Die Ori-
entierung an Lebensqualitét fiir jeden einzelnen Menschen konnte dafiir eine
gute Zielperspektive sein.

Was ist aus Sicht der Menschen mit Behinderung notwendig, um die Teilhabe und
die Selbstbestimmung zu steigern?

Ein normales Leben zu leben, wie andere das auch tun konnen — das wire
eine mogliche Antwort auf diese Frage, die in dieser Art aber nicht in den
Daten zu finden ist. Es ist interessant, dass fiir die Gesprachspersonen Nor-
malisierung anscheinend als Konzept an Wichtigkeit verloren hat. Es stellt
sich allerdings die Frage, ob das Normalisierungskonzept aus ihrer Sicht
jemals so wichtig war, wie es aus Sicht der Profession bewertet wurde. Dass
Menschen mit einer Behinderung den Anspruch haben, ein so normales Le-
ben zu fithren wie jeder andere, ist fiir sie kein Thema. Dazu gehort auch die
Diskussion iiber Inklusion und Exklusion. In den Gesprdachen wurden diese
beiden Themen nur am Rande angesprochen. Auch die Teilhabe wurde, im



Diskussion und Implikation 229

Gegensatz zur Selbstbestimmung, nur am Rande thematisiert. Das kann da-
mit zusammenhéngen, dass diejenigen Personen, die zum Zeitpunkt der Er-
hebung in einem Wohnheim lebten, sich wenig Gedanken auf dieser Ebene
gemacht haben, oder auch damit, dass die anderen Gesprachspersonen sich
nicht mehr damit auseinandersetzen miissen, weil fiir sie ein Leben in Eigen-
regie bereits die Normalitat darstellt. Es stellt sich die Frage, ob die Art der
Behinderung dabei eine Rolle spielt. Denn in der Stichprobe dieser Untersu-
chung waren es mehrheitlich Menschen mit einer Korperbehinderung, die
bereits selbststandig mit Assistenz lebten oder auf dem Weg dazu waren.
Diejenigen, die neben der korperlichen Behinderung noch weitere Beeintréch-
tigungen aufwiesen, lebten mehrheitlich in Einrichtungen fiir Menschen mit
Behinderungen. Da diese Stichprobe nicht reprisentativ ist, kann sie auch
keine Aussagen iiber die Struktur der Nutzenden oder Nicht-Nutzenden von
Assistenz in der Schweiz machen. Deshalb liegt ein Vergleich der Zahlen der
beiden grossen Studien in Deutschland und in der Schweiz nahe, da sie im-
merhin einen Einblick in die Struktur der Nutzenden von Assistenz geben
konnen, auch wenn sie Nicht-Nutzendende ausschliesst. In Deutschland bil-
den Menschen mit einer korperlichen Behinderung nur einen kleinen Teil der
Nutzenden neben Menschen mit einer psychischen Behinderung und Men-
schen mit einer geistigen Behinderung (Metzler et al., 2007, S. 240 ff.; Bun-
desministerium fiir Arbeit und Soziales, 2012, S. 9). In der Schweiz hingegen
bildet die Gruppe der Menschen mit einer korperlichen Behinderung den
grossten Teil der Assistenzbeitragsbeziehenden (Guggisberg & Bischof, 2016).
Dies mag daran liegen, dass in Deutschland, anders als in der Schweiz, auch
Menschen in Wohnheimen Anspruch auf Assistenzdienste haben. Bei der
Evaluation in Deutschland sehen die Untersuchungsergebnisse zum Personli-
chen Budget aber dhnlich aus wie in der Schweiz. Die iiberwiegend durch
Menschen mit einer korperlichen Behinderung besetzte Stichprobe der vor-
liegenden Untersuchung ldsst sich eventuell dadurch erklédren, dass fiir das
Sampling keine selektierenden Kriterien festgelegt wurden und sich daher
nur diejenigen Personen freiwillig gemeldet haben, die einen Zugang zur
Ausschreibung hatten und auch auf irgendeine Art motiviert waren, am Ge-
sprach teilzunehmen. Dass dies eher Personen sind, die aufgrund ihrer Mog-
lichkeiten Zugang zu Internetforen oder zu Kolleginnen und Kollegen haben,
die bereits mit Assistenz leben oder in der Beratung tétig sind, liegt dabei auf

der Hand. Es kann deshalb nicht abschliessend beantwortet werden, ob die
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Art der Behinderung bei der Perspektive des Individuums auf Teilhabe und
Selbstbestimmung eine grosse Rolle spielt. Was die Untersuchungsergebnisse
dieser drei Studien aber klar zeigen, sind die mehrheitlich iibereinstimmen-
den individuellen Bediirfnisse bei der freien und flexiblen Gestaltung von
Unterstiitzungsleistungen und die hinderlichen Faktoren im Zugang zu As-
sistenz. Aus Sicht der Betroffenen sind deshalb insbesondere flexible Angebo-
te und eine Auswahlmoglichkeit bei den Angeboten grundlegend, um die
Teilhabe und die Selbstbestimmung zu férdern. Denn erst mehrere Optionen
ermoglichen eine Wahl. Ebenso wichtig ist es, die gesetzlichen Strukturen so
zu gestalten, dass die Option des eigenverantwortlichen Lebens {iberhaupt
erst ermdglicht wird. Dazu gehort auch die Subjektfinanzierung und mit ihr
einhergehend die Moglichkeit der Eigenverantwortung in samtlichen Lebens-
bereichen.

Was sind Bediirfnisse im Rahmen der Unterstiitzung bei den alltdglichen Lebens-
verrichtungen?

Bediirfnisse sind etwas sehr Personliches und fiir Aussenstehende nur schwer
zugénglich (vgl. dazu Kapitel 3.2.1). Deshalb konnen sie auch in den Gespra-
chen oft nur erahnt werden, da sie den Personen manchmal selbst nicht offen-
sichtlich bekannt sind. Die Liste der konkret angesprochenen Bediirfnisse ist
lang, aber schnell zusammengefasst: Menschen mit einer Behinderung wiin-
schen sich Unterstiitzung, die an ihnen als Individuum ausgerichtet ist. Diese
Antwort fliesst in die oben erwdhnte Thematik ein. Es bedeutet konkret eine
moglichst grosse Auswahl an Leistungen, unter denen sie dann die ihnen
passende aussuchen konnen, oder aber ein Instrument, das sich moglichst
flexibel an die jeweilige Situation anpassen ldsst. Beides ist vorstellbar, der
zweite Vorschlag ist aber aus 6konomischer Sicht sinnvoller. Denn ein umfas-
sendes Angebot zu gestalten und damit ein moglichst grosses Spektrum an
Auswahlmaoglichkeiten zu gewéhrleisten ist nur dann zweckmassig, wenn die
individuellen Bediirfnisse bekannt sind. Da sich diese nicht pauschalisieren
lassen, miisste die Auswahl an Angeboten unendlich gross sein. Der Assis-
tenzbeitrag kann ein solches Instrument sein, mit dem auf die verschiedenen
Bediirfnisse flexibel eingegangen werden kann. Die Gespriache zeigten aber
viele Faktoren auf, die beim Assistenzbeitrag, wie er zum Zeitpunkt der Er-
hebung in der Schweiz umgesetzt war, mehr hinderlich als férderlich wirk-
ten.
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Welches sind hinderliche Faktoren im Zugang zum Assistenzbeitrag?

Bereits das Kapitel 3.1.3 zeigt eindriicklich, dass die Ausgestaltung des Assis-
tenzbeitrags als eine Leistung der Invalidenversicherung nicht ohne klare
Rahmenbedingungen auskommen kann. Obwohl die Versicherung mit Men-
schen zu tun hat, handelt es sich dabei um eine staatliche Institution, die ohne
gewisse Strukturen und ohne Operationalisierung von Abldufen nicht funkti-
onieren kann. Auf Individuen konnen solche Informationen, wie sie bei-
spielsweise in der Verordnung iiber die Invalidenversicherung oder auch im
Kreisschreiben iiber den Assistenzbeitrag zu finden sind, einschiichternd
wirken. Das kommt beim Assistenzbeitrag deswegen stark zur Geltung, weil
sich die versicherten Personen bei diesem Thema oft selbst Informationen
dazu verschaffen und deshalb mit diesem eher juristischen Schreibstil direkt
konfrontiert werden. Bei anderen Sozialleistungen ist dies oft nicht der Fall,
weil da beispielsweise eine Beistdndin oder ein Beistand involviert ist, der fiir
die betroffene Person die Informationen filtert. Das Informationsdefizit rund
um den Assistenzbeitrag bleibt aber trotzdem einer der Hauptgriinde fiir die
geringe Anzahl von Nutzenden. Bereits beim Pilotversuch zum Assistenz-
budget wurde die mangelnde oder falsche Information und fehlendes Wissen
iiber die Rechte als Hauptgrund fiir eine Nicht-Teilnahme beschrieben (vgl.
dazu Kapitel 4.2.2). Und auch in der Umsetzungsstudie aus Deutschland ist
das fehlende Wissen der betroffenen Personen iiber das Personliche Budget
ein Faktor dafiir, dass Menschen mit einer Behinderung eher zégern die Leis-
tung in Anspruch zu nehmen (Bundeministerium fiir Arbeit und Soziales,
2012). Auch bei den Gespréachspersonen der vorliegenden Stichprobe war der
Assistenzbeitrag nicht immer bekannt. Dies mag einerseits am allgemeinen
Fokus des Assistenzbeitrags auf Menschen mit einer Korperbehinderung
liegen, weil sich der Anspruch am Konzept der Hilflosigkeit orientiert und
bei der Erfassung der Hilflosigkeit insbesondere die korperlichen Einschréan-
kungen beleuchtet werden. Deshalb kann es vorkommen, dass Personen, die
aufgrund von psychischen Problemen eine Hilflosenentschadigung beziehen,
nicht von der Moglichkeit des Assistenzbeitrags erfahren. Oder aber es han-
delt sich um Personen, die bereits ihr ganzes Leben in einem Wohnheim fiir
Menschen mit einer Behinderung verbrachten und dort ein mehr oder weni-
ger isoliertes Leben fithren. Die Information, dass von der Invalidenversiche-
rung eine neue Option fiir sie lanciert wurde, erreicht diese Menschen nur
langsam. Oft basiert ihr Wissen zum Assistenzbeitrag auf Hérensagen und ist
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deshalb meist auch nur ein Halbwissen. Da fiir sie die Schwelle zu mehr In-
formationen besonders hoch ist, bleibt es auch bei diesem, was zu einer fal-
schen Interpretation ihrer neuen Méglichkeiten fithren kann. Das Informati-
onsdefizit hat noch eine zweite Dimension: Durch den relativ frithen Zeit-
punkt der Erhebung nach der Einfiihrung der Leistung waren viele involvier-
te Stellen noch ungeniigend informiert. Da es sich beim Assistenzbeitrag um
eine flexibel anwendbare Leistung handelt, sind auch die Einsatzmoglichkei-
ten und damit einhergehend die Fragen der Nutzenden sehr vielfaltig.

Neben dem Informationsdefizit sind die gesetzlich festgelegten Anspruchsvo-
raussetzungen der Hauptgrund fiir ein Nicht-Nutzen des Assistenzbeitrags.
Insbesondere die Vorgaben des eigenen Haushaltes und die fehlende Mog-
lichkeit, Familienangehorige als Assistenzpersonen einzustellen, halten po-
tenzielle Nutzerinnen und Nutzer von einer Anmeldung zum Assistenzbei-
trag ab. Ein Auszug aus dem Elternhaus oder aus einem Wohnheim stellt
nicht nur hohe organisatorische Anspriiche an die betroffene Person, sondern
bedeutet auch einen Schritt in die Ungewissheit. Niemand kann garantieren,
dass ein eigenstindiges Leben funktionieren wird. Und Plédtze in geeigneten
Wohnheimen sind schwierig zu finden, weshalb diese Sicherheit ungern auf-
gegeben wird. Diese Problematik zeigte bereits der Pilotversuch, wo es eben-
falls nur einzelnen Personen gelungen war, aus dem Wohnheim auszuziehen
(vgl. dazu Kapitel 4.2.2). Die Evaluation des Bundesamtes fiir Sozialversiche-
rungen zeigt ein dhnliches Bild: Nur 0.65 % aller Personen, die 2015 in einem
Wohnheim fiir Menschen mit Behinderung lebten, konnten dank des Assis-
tenzbeitrags aus dem Heim ausziehen (vgl. dazu Kapitel 4.3.1). Trotz dieser
Schwierigkeiten kann in der Voraussetzung des eigenen Haushaltes auch ein
Vorteil gesehen werden. Da sich die Personliche Assistenz als Konzept
grundsatzlich als ein Instrument fiir ein eigenverantwortliches Leben in
Selbstbestimmung versteht, sind das Fiihren eines eigenen Haushaltes und
das Arbeitgebermodell naheliegend. Denn mit dieser Wohnform und mit
dieser Art der Gestaltung der Assistenz besteht die geringste Gefahr eines
erneuten Ubergriffs von aussenstehenden Personen, da sie mit der grosst-
moglichen Autonomie einhergeht. Es stellt sich hier die grundlegende Frage,
ob ein Leben mit Assistenz nicht allen Menschen mit einer Behinderung zu-
ganglich sein sollte und nicht nur denjenigen, die die gesetzlichen Vorausset-
zungen erfiillen. Oft sind es diejenigen Personen, die Feuser (2011) als , harter

Kern” beschreibt, die von Neuerungen in der Behindertenhilfe nicht profitie-
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ren konnen und immer zuriickbleiben'®. Genau hier stosst die Persdnliche
Assistenz anscheinend an ihre Grenzen. Denn nicht fiir alle Menschen ist
Assistenz im Arbeitgebermodell das Richtige. Manche wiinschen sich andere
Wohn- und Betreuungsformen. Beispielsweise deuten die Ergebnisse darauf
hin, dass eine Institution fiir Menschen mit einer progredienten Krankheit
eine gewisse Sicherheit bieten kann. Durch die zugrundeliegende formale
Struktur der Institution, die durch teilweise starre Regelungen organisatori-
sche Ablaufe erleichtert, kann Sicherheit entstehen, die in gewissen Fallen
sehr erwiinscht ist. Bedenkt man die Geschichte der sonderpadagogischen
Dienstleistungen und die Zielsetzung des Konzepts der Persénlichen Assis-
tenz, wie sie in Kapitel 2.1 und Kapitel 2.5 beschrieben wurden, drangt sich
eine Schlussfolgerung auf: Fiir Personen, die aus unterschiedlichen Griinden
nicht in der Lage sind, ein selbstbestimmtes Leben in Eigenverantwortung zu
leben, kommen nur Formen der Unterstiitzung in Frage, die der Grundidee
des Assistenzkonzepts entsprechen, also in ihrer Art und Weise des professi-
onellen Handelns am Konzept der Selbstbestimmung orientiert sind und die
Entscheidungsfreiheit der Menschen mit Behinderung respektieren. Auch
wenn der Wille und die Motive von aussen nur schlecht ersichtlich sind, kann
sich die Haltung der professionell handelnden Personen daran orientieren.
Bei dieser Diskussion muss aber zwischen dem Konzept der Personlichen
Assistenz und einem Instrument, wie es der Assistenzbeitrag als Leistung der
Invalidenversicherung darstellt, unterschieden werden. Eine Frage drangt
sich jedoch dann auf: Brauchte es unterschiedliche Instrumente? Denn aus
Sicht der Vertreterinnen und Vertreter der Behindertenbewegung, die fiir
eine Neuorientierung der Behindertenhilfe am Konzept der Assistenz ge-
kampft haben, ist es unverkennbar, dass diese Formen von Unterstiitzungs-
leistungen, die lediglich an Assistenz orientiert sind, die Starke des Konzepts
wieder abschwichen kénnen. Da es sich in der Schweiz bei der Umsetzung
des Assistenzkonzepts um ein Produkt eben dieser Behindertenbewegung
handelt, ist es eine logische Schlussfolgerung, dass der Assistenzbeitrag als
Instrument in der Umsetzung auch nur so gestaltet werden kann. Trotzdem
liegen Anspruchsvoraussetzungen, wie der Ausschluss von Familienangeho-
rigen auch aus Sicht der Befiirworterinnen und Befiirworter des Arbeitge-

18 Genauso wie dieser harte Kern auch bei Forschungsprojekten selten vollumfianglich
miteinbezogen wird, wie beispielsweise bei der partizipativen Forschung mit Men-
schen mit einer Behinderung, vgl. Reisel, Egloff und Hedderich (2016).
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bermodells oder des eigenen Haushalts, nicht auf der Hand, was die aktuell
héngige parlamentarische Initiative von Christian Lohr zur Entschadigung
von Hilfeleistungen von Angehorigen im Rahmen des Assistenzbeitrags
zeigt. Eine mogliche Auflosung dieser Problematik zeigt sich in der Durch-
setzung der Subjektfinanzierung fiir alle Menschen mit Behinderung. Damit
wiren die Wohn- und Betreuungsformen frei wahlbar.

In die gleiche Richtung gehen die hemmenden Bedingungen, die mit dem
Arbeitgebermodell zusammenhdngen. Einerseits wird die Arbeitgeberrolle
als nicht immer passend empfunden. Die Beziehung, die zwischen Assistenz-
nehmenden und Assistenzgebenden aufgebaut wird, entspricht nicht fiir alle
einer Beziehung zwischen Vorgesetzten und Angestellten. Das Verhaltnis
wird beispielsweise als inniger empfunden. Trotzdem verweisen die Gespra-
che auf eine wichtige Komponente bei der Interaktion zwischen Assistenz-
nehmenden und Assistenzgebenden. Die Anleitungskompetenz ist fiir das
Gelingen der Beziehung von grosser Wichtigkeit. Wie in Kapitel 6.1.4 be-
schrieben fungieren die Assistenznehmenden als Dirigentinnen und Dirigen-
ten und leiten ihr Assistenzpersonal an, die Dinge moglichst so zu tun, wie
sie es auch tun wiirden. Dabei die Kontrolle zu behalten spielt eine wichtige
Rolle. Kotsch (2010) beschreibt in ihrer Studie zu den Assistenzinteraktionen
die Anleitungskompetenz ebenfalls als Schliisselkonzept fiir das Gelingen
von Selbstbestimmung mittels Assistenz. Sie kommt zum Schluss, dass durch
die Setzung von Relevanzen (auch implizite) auf Seiten der Assistenzneh-
menden und der entsprechenden Rolleniibernahme der Assistenzgebenden
die Territorien in einem kommunikativen Prozess abgesteckt werden. Territo-
rien sind in diesem Zusammenhang nicht nur ortliche Reservate sondern
konnen auch Bereiche des Lebens bezeichnen. In einer Fallanalyse kann Kot-
sch Momente aufzeigen, wo die Relevanz der Kontrolle {iber das was am
eigenen Korper geschieht von der Assistenznehmerin mittels sprachlichen
und mimischen Merkmalen kommuniziert wird und von der Assistentin so
aufgenommen wird, dass sie in ihrer Rolle als Pflegerin des Korpers in Un-
tergebenheit die Arbeiten so ausfiihrt, dass die Assistenznehmerin die Kon-
trolle behalt (Kotsch, 2010).

Aber auch die Aufgaben, die mit der Arbeitgeberrolle einhergehen, stellen die
Assistenznehmenden manchmal vor grosse Probleme. Dazu zeigen die Er-
gebnisse der bisherigen Forschung deutliche Parallelen zu dieser Untersu-
chung. Beispielsweise empfinden viele den administrativen Aufwand als
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Belastung. Zu den {iiblichen Aufgaben eines kleinen Unternehmens (bei-
spielsweise das Erstellen von Einsatzpldnen und Lohnabrechnungen, Team-
sitzungen, Rechnungsstellung an die IV-Stelle oder Abrechnungen der Sozi-
alversicherungen) kommen sporadisch auftretende Herausforderungen wie
die Rekrutierung von Personal. Die mangelnde Attraktivitit der Stelle mit
variablen Arbeitszeiten oder sogar variablen Arbeitspensen sowie der geringe
Stundenansatz erschweren die Suche nach geeignetem Personal. Da fiir die
Ausfithrung von Assistenzleistungen keine spezifische Ausbildung bendtigt
wird, melden sich oft Stellensuchende auf Ausschreibungen, die sich kein
Bild von dieser Arbeit machen konnen und die Stelle deshalb bald nach An-
tritt wieder kiinden. Der tiefe Stundenlohn erhoht die Fluktuation ebenso, da
sich gutes (teilweise auch gut ausgebildetes) Personal nur voriibergehend mit
solchen Stellen zufrieden gibt, bis diese Personen eine attraktivere Arbeit
gefunden haben. Die fehlende Ausbildung des Personals ist aber fiir die Ge-
sprachspersonen ansonsten keine Schwierigkeit. Ahnlich wie es schon Theu-
nissen (2001) beschreibt, sind der Charakter, die Lebenserfahrung und das
Engagement der Assistenzpersonen ausschlaggebend dafiir, ob das Verhalt-
nis zwischen ihnen funktionieren kann oder nicht.

Als Entlastung ware es moglich, die administrativen Aufgaben, welche die
Arbeitgeberrolle mit sich bringt, zu delegieren, entweder an Assistenzperso-
nen oder an externe Organisationen. Damit sind aber zwei Schwierigkeiten
verkniipft: Zum einen wird bei der Bedarfsklirung davon ausgegangen, dass
Assistenznehmende den organisatorischen Aufwand selbststandig leisten.
Das heisst, es wird kein Bedarf (oder nur wenig) an Unterstiitzung diesbeziig-
lich angerechnet. Auch externe Organisationen wie zum Beispiel Treuhand-
biiros miissten von den Assistenznehmenden selbst bezahlt werden, weil im
Rahmen des Assistenzbeitrags keine juristischen Personen beauftragt werden
diirfen. Die weitaus schwerwiegendere Folge einer Delegation der Arbeitge-
beraufgaben stellt aber der mdgliche Verlust der Kontrolle dar, wenn dies zu
einer erneuten Fremdbestimmung der Person fiihrt. Das widerspricht der
Grundidee der Personlichen Assistenz, wonach sdmtliche Kompetenzen bei
den Menschen mit Behinderungen liegen. Daran sollte also festgehalten wer-
den.

In Kapitel 6 wurden diverse Moglichkeiten beschrieben, mit denen den Her-
ausforderungen begegnet werden kann. Die Fragestellung der zweiten For-

schungsphase griff dieses Thema auf:
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Wie lasst sich die Umsetzung des Assistenzbeitrags unter den gegebenen sozialpoli-
tischen Vorgaben unterstiitzen?

In erster Linie ist eine kompetente Beratung und Unterstiitzung sehr hilfreich.
Das zeigen auch die fritheren Untersuchungen aus Deutschland und der
Schweiz. Eine optimale Beratung und Unterstiitzung kann bereits vor der
Anmeldung den Zugang zur Assistenz erleichtern (Metzler et al., 2007) oder
bei der Entscheidung eine wichtige Rolle spielen (Meyer, 2011). Aber auch
Schulungsangebote und Beratungen fiir Assistenznehmende zur Arbeitgeber-
rolle konnen erheblich zum Gelingen des Konzepts beitragen (Baumgartner,
2002). Dazu gehort auch die ,,Bildung der Budgetnehmer/innen”, wie es Wa-
cker et al. (2006) beschreiben. Sie ist grundlegend fiir das Erreichen von mehr
Selbstbestimmung und gesellschaftlicher Teilhabe. Denn mit den entspre-
chenden Informationen und guter Beratung konnen die betroffenen Personen
ihre personlichen Bediirfnisse konkreter benennen und ihren Wiinschen an-
gepasste Assistenzdienste selbststdndig oder mit Unterstiitzung organisieren.
Aber auch der Anfangsbetreuung sollte noch etwas mehr Gewicht verliehen
werden. Wie die Gruppendiskussion zeigte, sind Abklarungsvorbereitungen
mit Hilfe der Selbstdeklaration beispielsweise eine gute Mdglichkeit, interes-
sierte Personen gezielt fiir die bevorstehende Abklarung zu schulen. Das
Benennen der personlichen Bediirfnisse kann zu Beginn Schwierigkeiten be-
reiten. Denn dafiir muss man sich selbst und auch anderen gegeniiber einge-
stehen, was man alles nicht selbststindig kann. Aber genau diese Orientie-
rung an den individuellen Bediirfnissen macht das Instrument so wertvoll.
An der Moglichkeit, flexibel festzulegen, welche Person welchen Anspruch
hat, ist grundsétzlich festzuhalten. Diesen Ansatz unterstiitzt auch die bishe-
rige Forschung zu den Assistenzmodellen (vgl. dazu Kapitel 4 und speziell
Meyer, 2011 und Baumgartner, 2002). Es wire deshalb erstrebenswert, einen
Weg zu finden, den Bedarf zwar unter Beibehaltung dieser Bediirfnisorientie-
rung, aber ohne zu starke Hervorhebung der Defizite zu erheben. Eine geziel-
te Schulung der Assistenznehmenden ermoglicht zudem eine stdrkere Eigen-
kompetenz. Das bedeutet, dass die Fremdsteuerung beim Verwalten der Fi-
nanzen oder beim Einsatz der Stunden, der Auswahl des Assistenzpersonals
usw. immer mehr abnehmen kann, je kompetenter die Person die jeweiligen
Aufgaben selbststandig ausfiihren kann (vgl. dazu auch die Ergebnisse von
Wacker et al. 2006).
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Es stellt sich daran anschliessend die Frage der optimalen Organisation dieser
Beratungs-, Schulungs- und Unterstiitzungsangebote. Dabei sind zwei Punkte
genauer zu betrachten: der Ort fiir solche Angebote und die ausfithrenden
Personen. Die personliche Erfahrung spricht einerseits fiir Peer-to-Peer-
Beratungen. Personen, die bereits mit Assistenz leben und sich mit der recht-
lichen Situation aus eigener Erfahrung gut auskennen oder die Herausforde-
rungen von Assistenznehmenden in der Arbeitgeberrolle selbst erleben, kon-
nen dieses Wissen eins zu eins an Interessierte weitergeben. Eine weitere
Moglichkeit liegt in Beratungsangeboten von Behindertenorganisationen.
Diese hatten bereits vor der Einfithrung des Assistenzbeitrags die entspre-
chenden Anlaufstellen fiir betroffene Personen und leisten deshalb diesbe-
ziiglich eine wertvolle Arbeit. Aus Sicht der Gesprachspersonen konnte diese
Variante noch besser gestaltet werden, wenn die Beratungsstellen mit Men-
schen mit einer Behinderung und der entsprechenden Ausbildung besetzt
wiirden. Das starkt nicht nur die Selbstvertretung des Personenkreises, son-
dern macht die tiberlieferten Informationen aus ihrer Sicht glaubhafter. Auch
unabhingige Fachstellen wiren denkbar, organisiert als Verein oder GmbH,
oder Ansprechpersonen in grossen Wohneinrichtungen, die interessierten
Personen dabei helfen, den Auszug aus dem Wohnheim zu planen, und in
der Ubergangsphase zur Seite stehen.

Neben gezielter Beratung und Unterstiitzung hinsichtlich der Abldufe und
Aufgaben in einem Assistenzmodell kommt den informellen oder formellen
Zusammenschliissen von betroffenen Personen grosse Bedeutung zu. Wie in
Kapitel 6.1.5 beschrieben wurde, gibt es bereits erste Anséatze, sich in Verei-
nen zu finden und somit Synergien zu nutzen. Dabei geht es darum, unter
Einhalten der gesetzlichen Rahmenbedingungen den grosstmoglichen Nutzen
flir die einzelnen Mitglieder zu erreichen, beispielsweise durch das Teilen
von Assistenzpersonal oder die Delegation einzelner Arbeitsschritte im Pro-
zess der Anmeldung oder Rekrutierung. Solche kreativen Ideen sind zu be-
griissen, geht es letztendlich doch darum, sich mit den vorhandenen Optio-
nen und Moglichkeiten zu arrangieren. Aber zu viel Eigeninitiative kann auf
die Weiterentwicklung von neuen Instrumenten auch hemmend wirken.
Durch die Eigeninitiative werden zwar systembedingte und individuelle
Symptome geldst. Dies kann aber fdlschlicherweise signalisieren, dass das
bestehende Angebot dem Bediirfnis der Nutzenden entspricht und keine

Systeménderungen notwendig sind. Zu viele schlechte Ausserungen iiber
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eine an sich erfreuliche und sinnvolle Neuerung des Systems konnen hinge-
gen negativ auf die politisch involvierten Kommissionen wirken. Denn fest
steht, dass Assistenz ein gutes Instrument darstellt, um die Teilhabe und
Selbstbestimmung von Menschen mit einer Behinderung zu férdern. Durch
die Eigenverantwortung hinsichtlich der Unterstiitzung bei den alltdglichen
Lebensverrichtungen ist es ihnen méglich, ihr Leben in weiten Ziigen so zu
gestalten, wie sie es mochten. Es bleibt nur noch zu priifen, wie die Errei-
chung dieses Ziels auch unter Zuhilfenahme einer staatlichen Leistung opti-
mal unterstiitzt werden konnte.

Wie kann eine staatlich finanzierte Leistung diesen Prozess unterstiitzen?

Die wirkungsvollste Unterstiitzung ist wohl eine ausreichende finanzielle
Sicherheit, gewéhrleistet und organisiert iiber die Subjektfinanzierung. Dazu
miisste die Bedarfsmessung auf die konkreten individuellen Bediirfnisse
ausgerichtet sein, was zum Beispiel mit der Aufhebung der Nivellierung auf
Hochstansdtze in den einzelnen Bereichen oder dem Ausweiten des Kreises
der anerkannten Leistungserbringer erreicht werden konnte. Einen dhnlichen
Ansatz haben Wacker et al. (2006) bereits beschrieben, indem sie auf die
Notwendigkeit hinweisen, zwischen Sach- und Geldleistungen keine starre
Grenze zu ziehen, sondern die Einsatzmoglichkeiten der zugesprochenen
Gelder den betroffenen Personen in Eigenverantwortung zu iiberlassen. Aber
auch die standardisierte Bedarfsmessung nach Minutenwerten entspricht
nicht immer dem realen Bedarf. Beispielweise ist es schwierig, den Aufwand
komplexer Situationen exakt nach Minuten aufzuschliisseln. Diese Heraus-
forderung wurde auch schon im Pilotversuch Assistenzbudget in der Teilstu-
die 1b erkannt. Ein Vergleich zwischen den Werten der Selbstdeklaration und
den Werten der IV-Stellen ergab Unterschiede von bis zu halb so viel Hilfe-
bedarf (Latzel & Andermatt, 2007). Das Hauptproblem bei der Finanzierung
von Unterstiitzungsleistungen stellt demnach die mangelnde Deckung samt-
licher benétigter Unterstiitzung dar, was durch diverse Kiirzungen noch
verscharft wird. Es werden maximal acht Stunden pro Tag angerechnet. Ist
jemand auf mehr Unterstiitzung angewiesen, so bleiben die Optionen Wohn-
heim fiir Menschen mit Behinderung, die Differenz bei den Lohnkosten selbst
zu bezahlen oder die Assistenzgebenden zu einem sehr geringen Stundenlohn
einzustellen.
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Eine mogliche Optimierung bei der staatlichen Unterstiitzung ist die ,indivi-
duelle partizipative Bedarfsmessung’, &hnlich wie Niediek (2010) ein Verfah-
ren zur individuellen Hilfeplanung beschreibt. Die Schwierigkeit am von
Niediek beschriebenen Konzept liegt allerdings ebenfalls in der Standardisie-
rung in Minutenwerten. Dieses Vorgehen ergibt fiir die Messung eine ver-
gleichbare Grosse, doch das urspriingliche Ziel, die individuellen Bediirfnisse
der Person stéarker zu beriicksichtigen, verliert durch die Operationalisierung
seine Wirkung. Ausserdem ist es fraglich, welche Motivation hinter dem
Konzept steht. Aus Sicht der Leistungstrdger und Leistungserbringer er-
scheint es sinnvoll, die Ziele moglichst messbar und transparent zu formulie-
ren, doch Bediirfnisse und Problemlagen sind individuelle Grossen, die sich
nicht so leicht objektiv vergleichen lassen (Niediek, 2010, S.260). Auch die
Festlegung und regelmassige Uberpriifung von Zielen greift aus Sicht der
Schweizer Assistenzbeitragsbeziehenden zu stark in die Autonomie der As-
sistenznehmenden ein. Die Kontrolle iiber die Verwendung der zugesproche-
nen Gelder liegt in der Schweiz bei den versicherten Personen und wird le-
diglich durch das Einreichen der monatlichen Rechnung bei den IV-Stellen
iiberpriift. Eine Legitimation oder eine Uberpriifung von zu erreichenden
Zielen gibt es in dieser Hinsicht nicht. Die Stossrichtung des verstarkten Ein-
bezugs der Person in den gesamten Prozess ist aber bei dieser Art, den Bedarf
zu messen und die Unterstiitzung zu planen, zu begriissen. Allerdings miiss-
te die Partizipation entlang der Bedarfsmessung und Zielfestlegung noch
erh6ht werden, damit man den personlichen Bediirfnissen in den jeweiligen
individuellen Problemlagen gerecht wird und wirklich ein bedarfsgerechter
Nachteilsausgleich stattfinden kann. Denn auch in der Schweiz findet zwar
ein Einbezug der betroffenen Personen statt, doch das Ausmass an Mitwir-
kung ist fiir sie beschrénkt: Sie werden zu ihren Méglichkeiten in den einzel-
nen Lebensbereichen befragt, ohne weitere Einsicht in den Ablauf des Prozes-
ses zu erhalten. Die Transparenz wie auch die Mdglichkeit, entscheidend
mitzureden, miissten erhoht werden, damit die Bedarfsmessung besser auf
das Individuum abgestimmt werden kann. Ebenso miisste auf die zu starke
Operationalisierung verzichtet werden, damit der Bedarf gerecht berechnet
werden kann. Ein solches Instrument zu gestalten und zu testen bleibt aller-
dings ein Forschungsdesiderat.
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Werden die Analyseergebnisse und deren Diskussion in das eingangs be-
schriebene Spannungsverhaltnis zwischen Individuum und Gesellschaft ein-
bezogen, implizieren diese eine veranderte Systematik der Sonderpadagogik
(vgl. dazu Abb. 15). Ebenso konnen daraus Empfehlungen fiir die Unterstiit-
zung des Assistenzkonzepts in der Schweiz abgeleitet werden. Damit die
Assistenz optimal umgesetzt werden kann, sind wenige, aber wesentliche
Punkte zu beachten. Zu diesem Zweck soll die Systematik der Sonderpéda-
gogik dargestellt werden. Diese zeigt bei Einbezug des Konzepts der Assis-
tenz eine verdnderte Systematik der Sonderpadagogik. Darin ist die Professi-
on als Vermittlerin zwischen Individuum und Gesellschaft zuriickgetreten.
An ihre Stelle tritt das Konzept der Assistenz, das zwischen Bedarf und Leis-
tung eine Briicke baut. Die Assistenz wird somit zur direkten Vermittlerin
zwischen Individuum und Gesellschaft. Das bedeutet nicht, dass die Profes-
sion keine Legitimation mehr hat. Und es bedeutet ebenso wenig, dass es um
eine professionelle Assistenz geht, also Assistenz eine neue Profession wird.
Es zeigt lediglich eine Mdglichkeit der Passung zwischen den individuellen
Bediirfnissen und dem gesellschaftlichen Handlungsrahmen, die ein selbstbe-

stimmtes Leben fordern kann.

Handlungsrahmen

Profession

Individuum Gesellschaft

Bedarf Leistung

Disziplin Sonderpadagogik

Abb. 15: Verdnderte Systematik der Sonderpadagogik
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Neben dieser grundsatzlichen Verdnderung in der Systematik der Sonderpa-

dagogik als Disziplin werden schlussfolgernd sechs Grundgedanken oder

Empfehlungen beschrieben, die die Umsetzung des Assistenzkonzepts unter-

stiitzen konnen.

Subjektfinanzierung: Die Subjektfinanzierung ist der Grundpfeiler, der es
beim Einsatz von staatlichen Leistungen ermoglicht, die Eigenverantwor-
tung bei den Leistungsbeziehenden zu verankern. Die Entwicklung in
den einzelnen Schweizer Kantonen ist daher erfreulich. Es wird sich zei-
gen, ob im Zuge der Umsetzung des Ubereinkommens iiber die Rechte
von Menschen mit Behinderungen weitere Kantone von der Objekt- auf
die Subjektfinanzierung umsteigen werden.

Individuelle partizipative Bedarfsermittlung: Als zentrale Idee fiir eine opti-
male Passung zwischen Bedarf und Leistung steht dann, wie oben be-
schrieben, die individuelle partizipative Bedarfsermittlung, die einen be-
darfsgerechten Nachteilsausgleich gewdahrleisten sollte. Damit einher
geht eine Starkung der Partizipation von Menschen mit Behinderung im
gesamten Prozess der Anmeldung, Bedarfsermittlung und Abwicklung
des Assistenzbeitrags. Denn die gesellschaftliche Teilhabe und die
Selbstbestimmung kénnen mit der passenden Unterstiitzung gesteigert
werden. Die Gespréache haben ebenfalls gezeigt, dass mit der Steigerung
dieser beiden Komponenten ein verbessertes Wohlbefinden und eine ho-
here subjektive Lebensqualitét erreicht werden kénnen.

Professionelle assistierende Haltung: Die Sonderpadagogik als Profession
wird in der Konstellation des verdnderten Selbstverstindnisses neue
Aufgaben definieren, die sich von den fremdbestimmenden Formen ab-
wenden und eine assistierende Haltung einnehmen. Das Fachpersonal
orientiert sich in seinem professionellen Handeln am Konzept der Assis-
tenz im Gegensatz zu fiirsorgerischen oder padagogischen Konzepten.
Dies beinhaltet ebenfalls Formen von Assistenz, die nicht der Reinform
entsprechen, sondern im Sinne der Verantwortung gegeniiber allen Men-
schen mit einer Behinderung, auch denjenigen mit schwersten Mehrfach-
behinderungen, als advokatorische Assistenz ebenfalls ihre Berechtigung
haben. Diese Ausrichtung ist deshalb von grosser Bedeutung, weil auch
weiterhin nicht alle Menschen von Assistenz im Arbeitgebermodell profi-
tieren konnen oder wollen. Die Personliche Assistenz, wie sie aktuell in

der Schweiz umgesetzt ist, stdsst dann an ihre Grenzen. Im Sinne der
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Entscheidungsfreiheit miisste deshalb auch ein Leben im Wohnheim un-
ter den verfiigbaren Optionen zur Auswahl stehen.

—  Dienstleistungsangebot: Darauf aufbauend kann ein Angebot an Dienstleis-
tungen und Unterstiitzung geschaffen werden, das es den betroffenen
Personen erlaubt, das fiir sie Passende auszuwihlen. Dabei sind eine op-
timale Deckung des effektiven Bedarfs und niedrige Anspruchsvoraus-
setzungen anzuzielen. Die Aufgabe des Staates bestiinde weiter darin, zu
verhindern, dass in den einzelnen Bereichen Monopolstrukturen entste-
hen, was die Auswahlmoglichkeiten wiederum einschranken wiirde.

— Information, Schulung, Beratung: Ebenso wirken gezielte Informationen,
Schulung und Beratung unterstiitzend bei der Umsetzung einer relativ
neuen Leistung, wie sie der Assistenzbeitrag darstellt. Eine Verbreitung
der Bekanntheit bei den namhaften Beratungsorganisationen fiir Men-
schen mit Behinderung oder auch bei Wohnheimen oder Werkstéitten
koénnte die Zugénglichkeit bereits erh6hen. Niederschwellig zugéngliche
Informationsquellen sollten zudem von den Betroffenen selbst gefunden
werden kénnen und verstandlich formuliert sein.

—  Flexibilitit: Schliesslich ist an der Flexibilitit des Systems festzuhalten,
wenn es darum geht, den betroffenen Personen die Entscheidungen
selbst zu {iberlassen, wie und wann sie ihre verfiigbaren Assistenzstun-
den einsetzen. Die sehr individuellen Bedarfslagen bendtigen flexible
Umsetzungsmoglichkeiten von Assistenz. Ein flexibles Instrument kann
diesem Bediirfnis entsprechen und das Erreichen der Ziele des Assis-

tenzkonzepts ermoglichen.

7.2 Der Forschungsprozess und seine Herausforderungen

,Wir forschen, weil wir das, wonach wir forschen, nicht kennen” (Graf, 2008,
S. 15). Treffender kénnte das Motto fiir dieses Forschungsprojekt nicht formu-
liert werden. Die Thematik war vor Prozessbeginn so unbekannt, dass selbst
die Fragestellungen erst im Laufe der Forschung im Detail Gestalt annahmen.

Diese Unsicherheit als Forscherin auszuhalten und trotzdem auf Kurs zu

¥ Dieses Kapitel stellt eine Selbstreflexion und Reflexion der verwendeten For-
schungsmethoden dar. Es enthilt einen grossen Teil an personlichen Einschatzungen
hinsichtlich der Entwicklung und Durchfithrung. Da unterschiedliche Textgenres
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bleiben ist nicht immer einfach. Als Unterstiitzung dabei kann der For-
schungsstil der Grounded Theory Methodology gute Dienste leisten. Denn er
lasst die Offenheit zu und begrenzt dennoch genug, um methodisch auf der
Linie zu bleiben. Einen personlichen Bezug zur Thematik gab es vor dem
Feldzugang in diesem Sinne nur auf theoretischer Ebene. Die Beschéftigung
mit dem Assistenzbeitrag war fiir mich wie auch fiir die Gesprachspersonen
Neuland, wobei die Zielperspektiven Selbstbestimmung und Teilhabe die
Motivation fiir die Bearbeitung der Thematik ausmachten. Deshalb hat es sich
als besonders geeignet erwiesen, den direkten Kontakt mit dem Feld herzu-
stellen. Denn , man kann nur forschen, wenn man im Kontext prasent ist”
(Graf, 2008, S. 112). Es erforderte einige Uberwindung, sich als Forscherin in
eine neue Rolle zu begeben und in einem Feld aufzutreten, eine gewisse Neu-
gier zu zeigen und trotzdem keine Angst vor dem Unbekannten zu haben,
das man gern erforschen mochte, oder vor den Riickmeldungen, die einem
das Feld geben wird. Die wichtigste Erkenntnis auf dieser Ebene war dem-
nach auch, sich vom Feld leiten zu lassen, sich nicht von vornherein auf eine
Richtung festzulegen und diese zu verfolgen, sondern das Feld entscheiden
zu lassen, was es als Experten in eigener Sache zum Thema sagen mochte. So
konnten auch Fragen Beachtung finden, die vorher nicht bedacht wurden.
Dieser Respekt des Feldes konnte dann in der Durchfithrung auch nur mit
einem angemessenen Umgang mit der Person und ihrer Lebensgeschichte
einhergehen. Deshalb waren die Erhebungsinstrumente auch darauf angelegt,
die Position der Gesprachspersonen zu stirken und ihnen die Steuerung
moglichst zu {iberlassen. Als logische Folge werden sie auch als Gespréachs-
personen und nicht als Interviewte oder Befragte bezeichnet, denn es handel-
te sich in der Tat mehr um Gesprache auf gleicher Augenhdhe als um eine
Befragung einer Person durch die Forscherin. Analog war auch die Auswahl
der Gesprachspersonen vom Feld gesteuert. Die Daten aus der Analyse des
ersten Gesprachs zeigten eine Richtung an fiir das nédchste Gesprach. War
beispielsweise die Kategorie ,wohnhaft im Wohnheim’ gesattigt, so wurden
nicht noch mehr Personen mit dieser Eigenschaft gesucht. Dieses Vorgehen
beinhaltet auch eine Ungewissheit, weil man zu Beginn nicht genau weiss,
mit wem und vor allem mit wie vielen Personen man im Laufe der Forschung

unterschiedliche Schreibweisen nach sich ziehen, wird fiir die Beschreibung dieser
subjektiven Aspekte auf die personliche Ich-Form gewechselt.
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sprechen wird. Gegen Ende des Forschungsprozesses zeichneten sich die
beiden Kategorien immer deutlicher in den Daten ab, womit die Rekrutierung
neuer Fille gestoppt werden konnte.

Der Zugang zum Feld wurde mit Inseraten auf Onlineforen oder Mund-zu-
Mund-Propaganda geleistet. Grundsatzlich war die Teilnahmebereitschaft
eher hoch. Es war kein Problem, Personen zu den gesuchten Kriterien zu
finden, und die Gesprache waren durchwegs sehr informativ. Einzig bei den
Personen mit eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit, die mit Hilfsmitteln
kommunizierten, war der Ablauf eine Herausforderung. Ein Gesprach wurde
mit einem Talker und eines mit einem Alphabet gehalten. Der Talker ist eine
Kommunikationshilfe mit Symbol- und/oder Schrifteingabe, die es Menschen
mit eingeschrankter Lautsprache ermdglicht, an Gesprachen teilzunehmen.
Die Person konnte schreiben und gab die Antworten tiber eine Tastatur ein,
die dann mittels Sprachausgabe des Gerétes vorgelesen wurden. Beim Alpha-
bet ermittelt man zuerst die Zeile, in der der gewiinschte Buchstabe steht.
Mittels Kopfnicken bejaht die Gesprédchsperson, und dann beginnt man die
Buchstaben in der entsprechenden Zeile aufzuzéhlen, bis sie erneut nickt,
wenn man den Buchstaben erreicht hat. Diese beiden Gesprache waren fiir
die Gespréachspersonen sehr anstrengend und dauerten nur etwa 20 Minuten.
Somit konnten auch nicht so viele Themen angesprochen werden. Doch fiir
die Sattigung der Theorie der mangelnden Alternativen bei Personen mit
grossem Unterstiitzungsbedarf waren diese beiden Gesprache sehr wichtig.
Ein weiteres personliches Gesprach fand mit der Unterstiitzung eines von der
Gesprachsperson selbst gewédhlten Dolmetschers statt. Da ihre Lautsprache
flir mich teilweise schwierig zu verstehen war, konnte die iibersetzende Per-
son, die die Kommunikation mit ihr gewohnt war, bei unverstindlichen
Passagen unterstiitzen. Aufgrund des weiten Reiseweges und des nicht ein-
fach planbaren Tagesablaufs von zwei weiteren Gespréachspersonen wurden
neben personlichen Gesprachen auch zwei Skype-Gespréache gefiihrt, eines
mit einseitiger Videoverbindung und eines nur als schriftlicher Chat. Beim
schriftlichen Chat wurde das Transkript ohne Veranderungen aus Skype
exportiert. Die Ankerbeispiele im Kapitel 6 wurden allerdings an die aktuelle
Rechtschreibung angepasst. Bei diesem Gesprach hatte ich, wahrend ich auf
die Antworten wartete, geniigend Zeit, mir weitere Fragen zu iiberlegen. Die
Spontanitdt ging dadurch verloren. Und da es teilweise sehr lange dauerte,

bis die Gesprachsperson auf meinen Text reagierte, war ich oft versucht, et-
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was anderes nebenbei zu erledigen. Dadurch konnte kein narratives Gesprach
entstehen. Zudem wurden wir durch den Besuch der Spitex unterbrochen.
Ein Weiterfithren des Gesprachs war danach nicht mehr moglich, weshalb die
abschliessenden Fragen per E-Mail beantwortet wurden. Insgesamt entspricht
diese Gesprachsform zwar nicht dem angezielten Interaktionsmuster, doch
die Inhalte bereichern die Ergebnisse enorm. Das Videogesprach, bei dem ich
mich auf Wunsch der Gespréachsperson mit Videobild zeigte und sie nicht,
wurde wie die anderen Gesprédche auf einem digitalen Tontrdger aufgenom-
men und anschliessend transkribiert. Meine Befiirchtungen, die Person nicht
richtig zu verstehen, haben sich zum Gliick nur teilweise bestatigt. Die Kom-
munikation lief auf Deutsch und Englisch ab. Ich sprach meist Deutsch und
sie meist Englisch mit einem kleinen Anteil Hollandisch. Das Transkript
wurde auf Deutsch geschrieben. Die englischen Ausdriicke (wie auch die
hollandischen, soweit verstanden) wurden direkt ins Deutsche iibersetzt.
Obwohl auch dieses Gesprach nicht dem anvisierten Charakter entsprach,
war der Input dieser Person besonders wichtig fiir die Ergebnisse, da diese
Person {iiber die aktuelle Entwicklung bei der Evaluation des Assistenzbei-
trags gut informiert war und auch {iber Riickmeldungen der Arbeitsgruppe
Assistenzbeitrag Bescheid wusste. Da die Gesprache zu Beginn ohne direkten
Bezug zum Assistenzbeitrag gefiithrt wurden, fand im Anschluss jeweils ein
Debriefing statt, in dem auf die Intention des Forschungsprojekts hingewie-
sen wurde. Dabei war es mir auch wichtig zu erwahnen, dass diese Studie
nicht etwas in der Politik und in Bezug auf die Umsetzung des Assistenzbei-
trags bewirken kann. Diese Arbeit und die Ideen aus dem Projekt konnen
lediglich ein Sprachrohr fiir die Personen sein, die sonst nicht gehort werden.
Das Auswertungsverfahren begann direkt nach dem ersten Gesprach und
gestaltete sich nach den Vorgaben der Grounded Theory Methodology nach
Strauss & Corbin (1996), wie es in Kapitel 5.1.1 beschrieben wurde. Dabei
wurden einzelne Passagen, die grundlegend fiir die Schliisselkategorien wa-
ren, vollanonymisiert in eine Forschungswerkstatt® gemeinsam mit anderen
qualitativ Forschenden eingebracht. Hier wurden nicht, wie in Interpretati-
onsgruppen tiblich, ganze Codes gemeinsam generiert, sondern der Aus-
tausch ermdglichte es mir lediglich, eigens generierte Konzepte zu bestétigen

20 Dabei handelt es sich um eine offene Forschungswerkstatt vom Zentrum fiir Qualita-
tive Sozialforschung, in dessen Ausschuss ich Mitglied bin (http://www.zqf.uzh.ch).
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und neue Perspektiven zu erdffnen, die im Anschluss in der Analyse iiber-
priift wurden. Dieses Vorgehen ist eine Mdglichkeit, die intersubjektive
Nachvollziehbarkeit durch das explizite Benennen der eigenen Interpretation
zu erhohen. Steinke sieht dieses Verfahren als einen Weg, die interne Validi-
tat, also die Glaubwiirdigkeit und Giiltigkeit der Theorie mit innerer Wider-
spruchsfreiheit, zu erhéhen, die man bei der Grounded Theory Methodology
zudem durch das Dimensionalisieren in den Schritten des axialen und selek-
tiven Codierens erreicht (Steinke, 1999). Weitere Validierungsbestrebungen
erfolgten mittels einer Validation durch die Teilnehmenden (Reaktion der
Gesprachspersonen auf den unverdffentlichten Forschungsbericht) und mit-
tels Besprechungen mit Forschenden (Arbeitskolleginnen und -kollegen).
Reliabilitat, also Messgenauigkeit, die durch das Kriterium der Wiederhol-
barkeit gekennzeichnet ist, ist mit diesem Vorgehen nur beschrankt moglich,
da die Herstellung identischer Kontexte aufgrund des Gegenstandes Mensch
und der Prozesshaftigkeit im Vorgehen nicht moglich ist. Wie bereits im Me-
thodenkapitel erwahnt, zielt die Grounded Theory nicht auf Reprasentativitat
einer Grundgesamtheit ab, sondern auf die Erarbeitung eines Phanomens,
indem sie sich des Theoretical Samplings bedient und mdglichst viele Félle
mit dhnlichem oder gegensétzlichem Kontext sucht, damit eine Sattigung der
Theorie erreicht wird. Durch die Selbstbeobachtung wéhrend des gesamten
Forschungsprozesses und durch die Reflexion der Beziehungen, die ich wéh-
rend meiner Arbeit eingegangen bin, konnte ich die Subjektivitédt, die einem
solchen Forschungsstil inhdrent ist, stets reflektieren. Dies ermdoglicht keine
Objektivitdt, doch es gestattet die Subjektivitdt des Forschers in den Prozess
einzubeziehen und dadurch die Qualitat der Forschung zu erhdhen (Steinke,
1999; dazu ausfiihrlicher Breuer, 2010). Die Ergebnisse sind vielféltig und es
war eine besondere Herausforderung, dieser Komplexitit in der Darstellung
gerecht zu werden. Die vielen Forschungsmemos in eine einheitliche wissen-
schaftliche Sprache und einen Zusammenhang zu bringen konnte schliesslich
mit der Einordnung in das Codierparadigma von Strauss & Corbin (1996)
erreicht werden. Es stellt einen Versuch dar, das Paradigma nicht nur fiir
einzelne Codes oder Konzepte zu nutzen, sondern auch fiir iibergeordnete
Phénomene oder Schliisselkategorien. Dabei stellte sich heraus, dass es mit
diesem Codierparadigma gut moglich ist, die aufgefundenen Kategorien in
einen grosseren Zusammenhang zu stellen. Durch die zirkuldre Vorgehens-

weise sind auch Teile der ersten Kapitel durch die Analyse der Daten defi-
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niert worden, was dazu fiihrte, dass Hinweise auf die Ergebnisse bereits in
den Theoriekapiteln erscheinen.

Insgesamt eignet sich die Methodologie der Grounded Theory sehr gut, die
Spannungen von Nichtwissen und Neugier auszuhalten, um feldorientiert
und trotzdem methodengeleitet eine neue Thematik zu erforschen - so neu,
dass sich das Phanomen erst nach einigen Gespréachen herauskristallisierte.

7.3 Ausblick und Schlusswort

Diese Studie reiht sich in die aktuellen Forschungs- und Modellprojekte rund
um Assistenzmodelle in den deutschsprachigen Regionen ein. Sie kann einer-
seits bisherige Ergebnisse bestdtigen, aber andererseits durch die Beriicksich-
tigung von Personen, die sich gegen den Assistenzbeitrag entschieden haben,
eine neue Perspektive auf Abhédngigkeitssituationen und die daraus resultie-
renden Bediirfnisse erdffnen. Aus Sicht der Grounded Theory Methodology
ist der Zeitpunkt der Sattigung einer Theorie und damit das Ende des For-
schungsprozesses jeweils subjektiv festgelegt und nicht abschliessend defi-
niert. Somit haben auch die Ergebnisse dieser Untersuchung und die daraus
abgeleiteten Ausfithrungen zu Empfehlungen fiir die Optimierung der Um-
setzung provisorischen Charakter und sind ,nur ein Teil des wachsenden
Stroms” (Strauss & Corbin, 1996, S. 203), die ihrerseits Kritik erfahren oder an
anderen Stellen weiter verfolgt werden konnen.

Eine wichtige Frage, die nach Abschluss des Forschungsprozesses offen
bleibt, ist die Frage zur Qualitdtssicherung innerhalb von Assistenzmodellen.
Die Verwendung der gesprochenen Gelder wird in der Schweiz nur mittels
der einzureichenden Abrechnungen und stichprobenartigen Einblicke iiber-
priift. Da fiir das Ausiiben der Assistenzarbeiten keine spezifische Ausbil-
dung verlangt wird, kann in diesem Bereich nicht von Mindeststandards bei
der Qualifizierung ausgegangen werden?!. So individuell die Bedarfslagen
der Assistenznehmenden sind, so personlich sind auch die Fahigkeiten und
Moglichkeiten der Assistenzgebenden. Passt das zusammen, so kénnen beide
Seiten profitieren. Sobald es aber Schwierigkeiten in der Umsetzung gibt,

2 Mittlerweise gibt es allerdings Kurse fiir Menschen, die gern andere Menschen (An-
gehorige oder Freundinnen und Freunde) betreuen mdchten. Die Angebote sind aber
nicht einheitlich organisiert oder zertifiziert.
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waren Richtlinien zu bevorzugen, die den Umgang regeln. Zu starre Regle-
mente verhindern jedoch wieder die Selbstbestimmung, die im Modell der
Assistenz erreicht werden sollte. Diese Diskussion ist meines Erachtens noch
nicht geniigend gefithrt worden.

Ebenfalls nicht abschliessend diskutiert ist die Moglichkeit von Assistenz in
institutionellen Wohneinrichtungen. Da das Modell in der Schweiz in der
aktuellen Ausgestaltung keine juristischen Personen zuldsst, wurde diese
Frage in der vorliegenden Studie nicht weiter verfolgt. Schliesst man aber am
verdnderten Selbstverstindnis der Sonderpadagogik an, wie es als Implikati-
on in Kapitel 7.1 dargestellt wurde, so wiren Uberlegungen zur assistieren-
den Haltung in Pflege- und Wohneinrichtungen fiir Menschen mit einer Be-
hinderung zu vertiefen. Verfolgt man die schweizweite Einfithrung der Sub-
jektfinanzierung, ware es zudem aus Sicht der Selbstbestimmung und Teilha-
be denkbar, den Gedanken der Assistenz auf die professionelle Arbeit in
Einrichtungen zu iibertragen. Aus diesem Grund miissten die Grundgedan-
ken und die Haltung der Assistenz auch in die Ausbildung einfliessen. Dabei
bleibt aber klar zwischen dem Konzept der Assistenz, wie es fiir die konkrete
Umsetzung fiir Menschen mit einer Behinderung gedacht ist, und der assis-
tierenden Haltung von professionell arbeitendem Personal in Einrichtungen
zu unterscheiden. Assistenz soll keine neue Profession werden. Dies wiirde
dem Ziel der Personlichen Assistenz widersprechen.

Insgesamt stellt sich die Frage, ob eine marktwirtschaftlichere Orientierung
flir das System der Behindertenhilfe forderlich wire oder nicht. Damit einher
ginge eine Auflockerung der staatlichen Regulierung der Unterstiitzungssys-
teme oder es wére sogar eine Privatisierung denkbar. Gemédss dem Slogan
,No Competition — no Choice’ konnte mehr Wettbewerb unter den Anbietern
von Assistenzleistungen einen Vorteil fiir die Assistenzbeziehenden bedeu-
ten. Denn bei einer freien Wahlmdglichkeit der Nutzenden, miissten die An-
bietenden individualisierte Angebote erstellen, die sich stdrker an den Be-
diirfnissen der Nutzenden orientieren, was sich indirekt auf Preis und Quali-
tat auswirken konnte. Diese Hypothese gilt es zwar erst zu iiberpriifen — aber
rechtfertigt dieser Vorteil eine Trennung von einem regulierten Sozialsystem?
Aus den Uberlegungen, die im Rahmen dieser Untersuchung stattgefunden
haben, lasst sich hierzu sagen, dass eine vollstindige Privatisierung der Be-
hindertenhilfe wohl nicht machbar wire. Aber die staatliche Subjektfinanzie-

rung und die damit einhergehende Wahlfreiheit von Menschen mit Behinde-
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rungen bei der Inanspruchnahme von Wohn- und Betreuungsdienstleistun-
gen sind wertvoll und weiter zu verfolgen.

Fir die Unterstiitzung in den alltdglichen Lebensbereichen bleibt noch die
Weiterentwicklung der Technik zu erwdhnen. Diverse Forschungsinstitute
investieren viel Zeit in die Robotik, die Menschen mit einer Behinderung im
Alltag unterstiitzen konnte?. Selbstverstandlich wird die Technik nie die
Arbeit eines realen Menschen ersetzen kénnen. Kritisch kann auch die erneu-
te Defizitorientierung von Behinderung betrachtet werden. Denn die techni-
schen Neuerungen gleichen in diesem Fall wieder nur die Defizite am Men-
schen mit Behinderung aus und dndern nichts an der behindernden Umge-
bung. Doch fiir die Bewiéltigung des Alltags scheint die technische Entwick-
lung Erleichterung mit sich zu bringen, wenn sie gezielt auf die Bediirfnisse
der Betroffenen abgestimmt ist. Es liegt an der Disziplin oder an den Be-
troffenen, sich im frithen Prozess der Entwicklung einzubringen, um die kon-
kreten Bediirfnisse an den richtigen Stellen anzubringen, damit nicht an
ihnen vorbei entwickelt wird und sie nicht von der Forschung instrumentali-
siert werden. Wiederum ist hier eine verstdrkte Selbstvertretung von Men-
schen mit einer Behinderung gefordert.

Die historische Aufarbeitung sonderpddagogischer Dienstleistungen und die
Entwicklung der Konzepte auf der Basis von Disziplin, Profession sowie aus
der Behindertenbewegung heraus haben gezeigt, dass eine ausfiihrliche Auf-
arbeitung der Geschichte der Behindertenbewegung der Schweiz bisher nicht
stattgefunden hat. Da die Behindertenbewegung in der Schweiz eine wichtige
Voraussetzung fiir die Einfithrung des Assistenzbeitrags war, wiére eine ver-
tiefte Betrachtung der Geschichte der Schweizer Behindertenbewegung wiin-
schenswert, aber in diesem Rahmen nicht leistbar gewesen.

Zum Schluss bleibt die Entwicklung und Erprobung einer ,individuellen
partizipativen Bedarfsermittlung’. Hier liegt ein Forschungsdesiderat mit der
moglicherweise grossten Auswirkung auf eine optimierte Umsetzung des
Assistenzbeitrags oder der Subjektfinanzierung allgemein in der Schweiz.

22 Diese Entwicklung wird besonders durch den 2016 an der ETH Ziirich durchgefiihr-
ten Cybathlon verdeutlicht, wo ein Wettkampf fiir Menschen mit starker Behinde-
rung durchgefiihrt wird. Das Spezielle dabei ist nicht die sportliche Disziplin an sich,
sondern die optimale Zusammenarbeit von Robotertechnik und Anwendenden. Un-
ter anderem gibt es einen Exoskelett Hindernisparcours oder ein Power-
Prothesenrennen.
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Durch die Entwicklung eines solchen Instruments zur Erfassung des indivi-
duellen Unterstiitzungsbedarfs mittels eines partizipativen Prozesses wiirde
die Teilhabe von Menschen mit einer Behinderung und damit auch die Mitbe-
stimmung an Entscheidungen, die sie betreffen, gesteigert. Dieses For-
schungsprojekt miisste bereits partizipativ angelegt sein und die Menschen,
die schliesslich mit dem Instrument zu tun haben, von Anfang an auf Augen-
hohe in den Forschungsprozess einbeziehen. Dadurch kénnten sich die Chan-
cen auf eine kiinftige optimale Passung zwischen Bedarf und Leistung erho-
hen. Gepaart mit einer konsequenten Durchsetzung der Subjektfinanzierung
im Bereich der Behindertenhilfe bildet die Partizipation im gesamten Prozess
das Fundament fiir simtliches Weiterdenken im Bereich der Unterstiitzung
von Menschen mit Behinderung. Insbesondere im Zeitalter der Inklusion hat
die Berticksichtigung von Einbindungsmoglichkeiten des Individuums in der
Gesellschaft grosse Bedeutung. Somit sind Bestrebungen der Sonderpéadago-
gik, sich mit ihrem Grundlagenwissen zu Konzepten und Theorien auseinan-
derzusetzen, wie es beispielweise im Handbuch Inklusion und Sonderpidagogik
von Hedderich, Biewer, Hollenweger und Markowetz (2016) verfolgt wird, zu

begriissen.

Wichtigste Grundlage bei all diesen Ideen und Entwicklungen bleibt aller-
dings der Mensch, der nicht als isoliertes Wesen betrachtet werden kann, wie
es eingangs in der Danksagung bereits im Zitat von Martin Buber angedeutet
wurde. Wir entwickeln uns im Austausch mit unserer Umwelt. Beriicksichtigt
man bei der Entwicklung von Konzepten der Sonderpadagogik die Eigen-
standigkeit des Individuums und ermdglicht ihm, sich an samtlichen Prozes-
sen zu beteiligen, dann resultiert daraus eine nicht fiirsorgerische oder
fremdbestimmende Haltung im Umgang mit Menschen mit einer Behinde-
rung. Die Orientierung an dieser assistierenden Grundhaltung ermdglicht es
Individuen, unterstiitzt durch Assistenz selbstbestimmt zu leben.
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Zum Buch

Die Subjektfinanzierung und das Konzept der Assistenz haben in diver-
sen europdischen Landern zu Verdnderungen im Hilfesystem gefiihrt.
In der Schweiz ist es Menschen mit einer Behinderung seit dem Jahr
2012 moglich, mit dem Assistenzbeitrag der Invalidenversicherung ein
selbstbestimmtes Leben zu fiithren.

Nebst den historischen Entwicklungen im Behindertenwesen fokus-
siert die Autorin die individuelle Perspektive der unmittelbar betrof-
fenen Personen. Die Analyse der Gesprache zeigt, dass die Personliche
Assistenz als notwendig und unverzichtbar bewertet wird.

Barbara Egloff thematisiert die vielseitigen Herausforderungen, die
mit dem Assistenzbeitrag in Zusammenhang stehen, und diskutiert
mogliche Losungsansitze dafiir. Sie leistet damit einen bedeutsamen
Beitrag im Diskurs um die Rechte von Menschen mit Behinderung.
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