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Selbstbestimmung,
Personliche Assistenz
und die Arbeiterrechte

Die Redaktion vom ,newsletter Behinderten-
politik*“ bat mich, einen Beitrag zum ,,Schei3-
streik“ zu schreiben, mitdem vorknapp einem
Jahr Beschdftigte, die in der Personlichen As-
sistenz fur behinderte Menschen arbeiten,
auf ihre schlechten Arbeitshedingungen und
ihre geringe Bezahlung aufmerksam machen
wollten. Dieser Bitte folge ich gern, da die
diesem ,,Streik” zugrunde liegenden Fragen
nach dem Verhdltnis des Rechtes der behin-
derten Menschen auf Selbstbestimmung zu
den Rechten der Assistenzgebenden nach
wie vor ungeklart sind und fiir Auseinander-
setzungen sorgen. Zudem bin ich schwerbe-
hinderter Arbeitgeber von acht persdnlichen
Assistentinnen, die bei mir im Schichtdienst
méfig bezahlt rund um die Uhr arbeiten und
mir ein weitgehend selbstbestimmtes Leben
ermdglichen. Ich bin ehrenamtliches Vor-
standsmitglied der ,Hamburger Assistenzge-
nossenschaft“. Ich binvon derStadt Hamburg
bezahlter Mitarbeiter der Beratungsstelle fiir
behinderte Menschen des Vereins Autonom
Leben und dabeileidenschaftlicher Verteidiger
des Rechtes aller behinderten Menschen auf
ein selbstbestimmtes Leben und ein ebenso
leidenschaftlicher Gegner aller Versuche der
Sozialpolitiker, aber auch aus den Reihen der
behinderten Menschen selbst, dieses Recht
aufzuweichen und durch Teilhabe- und Gleich-
stellungsgeschwafel zu ersetzen.

Gleichzeitig bin ich aberauch Mitglied der
Gewerkschaft Ver.di und der Partei Die Linke,
weil ich immer noch der Auffassung bin, dass
nurdie entschlossene und gemeinsame Vertei-
digung der Interessen der abhéngig Beschaf-
tigten die Menschheit vor Krieg, Armut, Terror,

Klimakatastrophe und anderen barbarischen

Folgen des Kapitalismus retten kann. Kurzum,
aufgrund dieser verschiedenen Funktionen
und Positionen bin ich alltdglich gezwungen,
die oft gegeneinander stehenden Interessen
derbehinderten Menschen und die ihrer Assi-
stentinnen zumindest ganz pragmatisch unter
einen Hut zu bringen.

Zumindest, es zu versuchen.

Bleiben wir zunéchst beim Recht der be-
hinderten Menschen auf Selbstbestimmung.
Behinderte Menschen haben und brauchen
dieses Recht auf Selbstbestimmung. Das Le-
ben behinderter Menschen, insbesondere das
von geburtsbehinderten Menschenwird immer
noch in vielfaltiger Weise fremdbestimmt.
Vom ersten bis zum letzten Tag an bedeutet
sbehindert sein® auch eine standige, haufig
nervenaufreibende und Zeit kostende Aus-
einandersetzung mit dem Gesundheitsamt,
dem Sozialamt, dem Versorgungsamt, der
Jugendbehorde, der Schulbehtrde, dem Ar-
beitsamt, den Kranken- und Pflegekassen und
den weiteren Behdrden und Einrichtungen der
Rehabilitation und Integration. Uberall miissen
Antrdge ausgefiillt, die Einkommens- und Ver-
mogensverhiltnisse offen gelegt, nicht selten
auch die der nachsten Familienangehdrigen,
und unwiirdige Uberpriifungen und Kontrollen
ertragen werden. Und trotz all dieser Anstren-
gungen ist das Ergebnis meist nur eine unzu-
reichende materielle oderpflegerische Versor-
gung, ein Verschieben von einerReha-Mafinah-
me zurndchsten odernureine kurze Atempau-
se bis zum Ablauf der befristeten Bewilligung
und das ldstige Spiel beginnt von neuem. lhr
ganzes Leben lang miissen sich behinderte

Menschen gegen Ein- und nicht selten gegen

mehr oder weniger gewalttitige Ubergriffe }

litik

Sitte und Gesetz

Was jede Sitte vor jedem Gesetzbuch voraus-
hat: namlich (...), da®® man dies oder jenes
nichttun,,kann (wéhrend das Gesetzbuch aus-
schlieBlich festlegt, was man nichttun ,,darf“)“
Guinther Anders einleitende Worte kdnnen
wir so verstehen: Es gibt Dinge, die tut man
(oder frau) nicht, es ist unstatthaft, ohne
dass es irgendwo schriftlich niedergelegt
ist. Es gehort zum Beispiel zum sittlichen
Fundus einer Gesellschaft, niemanden um-
zubringen. Das gilt, auch wenn es Gesetze
gibt, die die Menschentétung verbieten. Es
mag fiir uns selbstverstandlich klingen, war
aber nicht immer so, wie uns Volker van der
Locht mit seinem Beitrag zur Inbetriebnahme
des Mordzentrums Hartheim fiir die NS-
Gesellschaft nahe legt( » S. 8).
Ist es da nicht recht verzagt, ein Gesetz zur
Sozialen Teilhabe zu fordern, wie es die neue
ISL-Geschéftsfiihrerin Sigrid Amade im Inter-
view mit dem newsletter tut? ( » S. 6) Nach
Guinther Anders hiefle dies: Du, das darfst
du nicht, einen Menschen mit Behinderung
benachteiligen. Das ist ein himmelweiter
Unterschied zu einer ethischen Grundhal-
tung, das kannst du nicht machen, es ist
unmoralisch, bestimmte Menschen aus dem
gesellschaftlichen Gefiige auszuschliefen.
Dagegen verdeutlicht Gerlef Gleiss in seinem
Beitrag tiber Selbstbestimmung und Arbei-
terrechte das Spannungsverhdltnis zweier
ethischer Prinzipien ( » S. 1). Rechtliche Be-
stimmungen tiber Arbeitszeiten zum Beispiel
verkomplizieren das Ganze eher, als dass sie
diese l6sen. Manche Frage wird tiberhaupt
erstmals gestellt, und wir hoffen, damit unter
den Leserlnnen eine Debatte anzustofen,
die iber das Justiziable hinausgeht und die
Amoralitdt gesellschaftlicher Benachteili-
gungen angreift.
Fiir die Redaktion
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> von Therapeuten, Helfern, Arzten, Sonder-
und Sozialpddagogen oderandere ,,Experten®
wehren, die fast alleimmernoch meinen, dass
sie besser wissen als die behinderten Men-
schen selbst, was fiir diese gut und richtig ist.

Trotz aller Fortschritte etwa bei der Barrie-
refreiheit von dffentlichen Gebduden oderVer-
kehrsmitteln, trotz derriesigen Méglichkeiten
zur Inklusion und Teilhabe auch schwerstbe-
hinderter Menschen durch Internet und die
modernen Kommunikationstechnologien und
trotz aller neuen Gesetze — Gleichstellungs-
und Gleichbehandlungsgesetze, Betreuungs-
gesetz, SGB IX und vieler anderer — hat sich
an dieser alltdglichen Fremdbestimmung
behinderter Menschen nur wenig gedndert.
Weniger staatliche Bevormundung und mehr
individuelle Entscheidungsmdoglichkeiten, das
ist daher immer noch ein htochst berechtigtes
Verlangen behinderter Menschen und ihrer
Angehdrigen.

SELBSTBESTIMMT LEBEN! Das war und
bleibt daher ein Kampfbegriff oder — ange-
sichts unserer politisch-organisatorischen
Schwiche vielleicht genauer — ein lauter Auf-
schrei der Selbstbehauptung gegen diese
Fremdbestimmung unseres Alltags, gegen
das Mitleid und das Nichternstnehmen der
Nichtbehinderten. Gegen das unaufgeforderte,
tatsdchliche Kopfstreicheln der Angehorigen
und Betreuer! Gegen das symbolische Kopf-
streicheln derVerbandsfunktiondre und ande-
re Wohltdter! Gegen das selbstverstédndliche
.Wie geht‘s uns denn?* der Arzte, Pfleger und
Helfer! Gegen die Abschiebung in Sonderein-
richtungen! Gegen die Ausgrenzung durch
bauliche Barrieren! Gegen die Ausschlielich-
keit der Normen und Werte nichtbehinder-
ter Menschen! Gegen das Aussortieren nach
Nitzlichkeit durch die moderne Medizin und
durch die Kosten-Nutzen-Rechnungen in der
Gesundheits- und Sozialpolitik!
SELBSTBESTIMMT LEBEN! Das war und bleibt
aber auch immer die Aufforderung und Auf-
munterung an uns selbst und an andere behin-
derte Menschen, ein Leben nach den eigenen
Wiinschen und Fahigkeiten zu leben. Wenn
nétig, in direkter und harter Auseinanderset-
zung mit der nichtbehinderten Welt. Es war und
bleibt die Aufforderung, liber die Beeintrdch-
tigung zu trauern, liber die Behinderung zu
fluchen und zu schimpfen, wenn sie einem im

Wege steht, aber niemals zu versuchen, diese

zuverstecken oder zu kaschieren, nurum sich
dadurch soziale Anerkennung und Teilhabe zu
erkaufen indertriigerischen Hoffnung, die Nor-
men der Nichtbehinderten zu erfiillen. Es war
und bleibt die Aufforderung, dem stdandigen
Blick der nichtbehinderten Mitmenschen auf
unservermeintliches Defizit unsere Wiirde als

ganzer Mensch entgegenzuhalten.

Nichts davon haben wir zuriickzunehmen
odermitden Interessen der Nichtbehinderten
abzuwdgen.

Aber: Nur als dieses Gegeniiber zur tat-
sdchlichen Fremdbestimmung und als be-
freiender Akt der Selbstbehauptung ist die
Forderung behinderter Menschen nach Selbst-
bestimmung berechtigt und notwendig. Darii-
ber hinaus findet sie ihre Grenzen selbstver-
standlich in den Rechten und Interessen der
anderen Menschen.

Nehmen wir als Beispiel den Einzelhan-
del: Selbstverstdndlich brauchen wir fiir un-
sere Selbstbestimmung moglichst liberall
und ausschlielich barrierefreie Laden und
Geschéfte. Wirbendtigenin den Supermarkten
und Kaufh&dusern barrierefreie Kassen; roll-
stuhlgeeignete Toiletten; ausreichend geeig-
nete Parkpldtze; technische odermenschliche
Hilfen, um an die hGheren Regale zu gelangen;
automatische Tiiren, bei denen Rollstuhlfah-
rer oder blinde Menschen mit Langstock oder
Fiihrhund nicht Gefahr laufen, eingeklemmt zu
werden; Hinweise durch Lautsprecherdurchsa-
gen; tastbare Markierungen und Leitspuren fiir
blinde Menschen; Einkaufswagen, die mit dem
Rollstuhl benutzt werden konnen; Trage- und
Einpackhilfen; Kennzeichnung der Waren, die
auch Sehbehinderte erkennen und Lernbehin-
derte verstehen kénnen. Die Aufzdhlung ist
sicher nicht vollsténdig. Fiir unsere Selbstbe-
stimmung brauchen wir zudem Verkaufer und
Verkduferinnen, die auf die besonderen Be-
lange behinderter Menschen vorbereitet sind,
die nichtungeduldig und unfreundlich werden,
wenn lernbehinderte oder dltere Menschen
langer beim Bezahlen bendétigen, die nicht
gleich in Hektik geraten, wenn Menschen mit
Sprachbehinderungen ihre Wiinsche dufern,
die nicht mit Abweisung und Abscheu reagie-
ren oder blod glotzen, wenn ihnen Menschen
gegeniiber stehen, die andersartig aussehen
und zumindest einige sollten die Gebdrden-

sprache beherrschen.

Zu unserem Recht auf Selbstbestimmung und
zurVerringerung der Fremdbestimmung brau-
chen wiraber zum Beispiel nicht das Recht auf
Ladendffnungszeiten rund um die Uhrund die
Méglichkeit, nachts einkaufen zu kénnen. Seit
Jahren bekdmpfen Wirtschaftsverbande, ihre
hochbezahlten Journalisten und das ihnen auf
den Leim gegangene, konsumfreudige Jung-
volk die gesetzlichen Beschrankungen der La-
dendéffnungszeiten, nicht selten unter Hinweis
aufdie Freiheitund das Recht der Konsumenten
und miindigen Biirger auf Selbstbestimmung.
Vorrang vor diesem Recht auf Selbstbestim-
mung, oder sprechen wir hier besser von
Selbstverwirklichung, haben aufjeden Fall die
Rechte der Beschéftigten im Einzelhandel auf
humane Arbeitsbedingungen und nicht krank-
machende Arbeitszeiten.

Schwieriger wird diese Entscheidung
zwischen dem Recht der behinderten Men-
schen auf ein nicht fremdbestimmtes Leben
und den Arbeiterrechten bei der Assistenz
fiir behinderte Menschen, die wegen ihrer
korperlichen, geistigen oder psychischen Be-
eintrachtigungen auf Hilfe und Pflege anderer
angewiesen sind.

wHelfen® ist sicherlich mit die schwie-
rigste zwischenmenschliche Beziehung,
die es gibt. Es fiihrt fast zwangslaufig zu
einem Abhdngigkeitsverhdltnis, zu einem
Oben und Unten zwischen dem Hilfegeben-
den und dem Hilfenehmenden. Besonders
wenn Hilfe bei der alltdglichen Kérperpflege
oder bei anderen ,,privaten” Verrichtungen
wie Anziehen oderauf derToilette erforderlich
ist, wird diesevon vielen als unangenehm und
schwer ertrdglich empfunden. Andere Hilfen
werden dagegen ganz selbstverstédndlich an-
genommen. Jeder, deres sich finanziell leisten
kann, geht zum Beispiel selbstversténdlich
ins Restaurant und l&sst sich dort bedienen.
Korperpflege als im Kosmetikstudio, im Frisor-
salonoderim Wellnesscenter gekaufte Dienst-
leistung dient in der Regel sogar dem Wohl-
befinden und fiihrt nicht zu Angsten und zur
sozialen Abwertung. Diese unterschiedliche
Bewertung der Hilfe fiihrt im Ubrigen auch zu
einer entsprechend unterschiedlichen gesell-
schaftlichen Anerkennung der Helfenden. Der-
jenige, der alten oder behinderten Menschen
beim Poabwischen hilft, ist gesellschaftlich
viel weniger angesehen als derjenige, der im

Wellnesscenter Massagen anbietet. Hier ist
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nicht der Platz, um ndher darauf einzugehen,
warum das soist und was bei der Abhangigkeit
von deralltdglichen Hilfe beim Waschen, beim
Anziehen oder auf der Toilette so schrecklich
anders ist.

Wichtig fiir meine Fragestellung hier sind
nur die Folgen fiir das Verhdltnis vom Hilfege-
bendem zum Hilfenehmenden. Die Hilfege-
benden, die Assistenten, kdnnen sich bemii-
henund abstrampeln wie sie wollen, die Chan-
cen etwas falsch zu machen bleiben immer
um ein Vielfaches hoher als die Chancen alles
richtig und zur vollen Zufriedenheit des Assi-
stenznehmenden zu machen. Der Assistent
tragtin den Augen des Hilfeabhdngigen immer
mehr oder weniger eine Mitschuld fiir das Un-
angenehme und Peinliche der Pflegeabhangig-
keit. Die Erwartung des Hilfeabhdngigen, dass
diese personlichen, intimen Dinge genauso
reibungslos und selbstverstédndlich durch den
Assistenten erledigt werden, als wenn er es
selbst macht, wird meist enttduscht. Die As-
sistenzabhdngigen empfinden schon die Not-
wendigkeit erkldaren zu miissen, wie sie diese
selbstverstandlichen Verrichtungen erledigt
haben méchten, als ldstig und unangenehm.
Entsprechend oft sind diese Erkldarungen und
begleitenden Worte unzureichend, der Assi-
stent wird unsicher oder macht es so, wie er
es bei sich selbst machen wiirde und der Assi-
stenznehmende ist noch mehr genervt.

Gerade diejenigen, die aufviel Hilfe, auch
bei den ganz persénlichen alltdglichen Ver-
richtungen angewiesen sind, werden von den
Helfenden daher— gewollt oder ungewollt - oft
bevormundet und unselbstdndig gemacht.
Eine solche ,Betreuung®” macht sie vielfach
erst zu fremdbestimmten ,,Behinderten®. Die
Assistenznehmer, zumindest die, die ihre
Selbstbestimmung erhalten wollen, wehren
sich: Wenn sie es gut machen ,,in direkter und
harter Auseinandersetzung mit dernichtbehin-
derten Welt“, wenn sie es weniger gut machen
mit unausgesprochener Unzufriedenheit oder
Wut bis es zum gro3en Knall kommt. Die Assi-
stenten bekommen es so oder so zu spiiren,
denn sie sind nun mal die Vertreter der nicht-
behinderten Welt, mit denen es die assistenz-
abhdngigen Menschen am unmittelbarsten
zu tun haben.

Ein klares Beschwerdeverfahren existiert
nicht. Viel zu viel bleibt unausgesprochen.

Wenn zum Beispiel im Restaurant der Kunde
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mit der Dienstleistung der Kellnerin oder des
Koches unzufrieden ist, gibt es in der Regel
vonallen Seiten akzeptierte Verhaltensmuster.
Man kann sich direkt beim Kellner beschwe-
ren, beim Koch, oder beim Geschéftsfiihrer.
Man kann die Rechnung kiirzen oder gar nicht
zahlen und man kann — und das ist am wich-
tigsten — sich problemlos aus der Abhdngigkeit
von derDienstleistungdieses Restaurants und
dieses Kellners l6sen und das Restaurant zu-
kiinftig meiden.

All das gibt es bei der personlichen Assi-
stenz nicht oder nur unzureichend.

Um dennoch auch die Hilfe und Pflege
moglichst selbst zu bestimmen, haben sich
schwerbehinderte Menschen in Hamburg
Anfang der Neunziger Jahre des vorigen Jahr-
hunderts zur,,HamburgerAssistenzgenossen-
schaft“ (HAG) zusammengeschlossen.

Andere haben sich entschieden, Arbeit-
geber zu werden und ihre Assistenten selbst
anzustellen.

Werfen wir zundchst einen Blick auf die HAG. In
einem Griindungstext der HAG heif3t es:

»Die H.A.G. will eine Umverteilung der
Macht zwischen Hilfegebenden und Hilfeneh-
menden. DieinderH.A.G. zusammengeschlos-
senen behinderten Menschen wollen keine
»~Betreuung®, sondern persdnliche Assistenz.
Schon der andere, neue Begriff macht deut-
lich, dass die persdnliche Assistenz durch die
Wiinsche und die Bediirfnisse des hilfeabhén-
gigen behinderten Menschen bestimmt wird,

sowie durch dessen individuellen Fahigkeiten,

und nicht durch die Bediirfnisse und Vorstel-
lungen der Hilfegebenden, den Arbeitszeiten
von ambulanten Pflegeanbietern oder durch
die Regeln und Vorschriften von stationdren
Einrichtungen.”

Die HAG hat eine noch heute giiltige Be-
schreibung der Dienstleistung ,,Personliche
Assistenz“ mit der Hamburger Sozialbehdrde
ausgehandelt. In dieser werden zumindest
einige unverzichtbare Bedingungen fiir eine
selbsthestimmte Assistenz festgelegt. (sie-

he Kasten)

Inzwischen ist die HAG einer der grofiten
Pflegedienste in Hamburg, der fiir knapp 30
Assistenznehmerlinnen monatlich rund 11.000
Assistenzstunden organisiert. Die HAG hat
knapp 270 Mitarbeiterlnnen und einen sehr
bemihten Betriebsrat.

Allein schon die Grofse der HAG macht es
zunehmend schwieriger, auch nur die zitierten
Rahmenbedingungen fiir ,Personliche Assi-
stenz” zu erfiillen. Die HAG als mittelgrofier
Betrieb ist an viele Arbeitsgesetze gebunden
—Betriebsverfassungsgesetz, Arbeitszeit- und
Arbeitsschutzgesetze, Antidiskriminierungs-
gesetze, um nur einige zu nennen. Die HAG
kann Assistenten nicht mehr einfach kiindi-
gen, wenn sie bei keinem Team und keinem
Assistenznehmer mehreingesetzt werden kén-
nen. Sie muss eine Sozialauswahl treffen und
braucht die Zustimmung des Betriebsrates.
Nicht derjenige muss entlassen werden, der

von allen Assistenznehmern abgelehntwird,>

Personliche Assistenz ist eine Hilfe fiir schwerstbehinderte und pflegebe-

diirftige Menschen, die wegen ihrer Behinderungen in den verschiedensten Bereichen um-

fangreich Assistenz bendtigen. Die bendtigte Hilfe ldsst sich nicht in einzelne Verrichtungen

aufteilen, die jeden Tag gleich zu erbringen sind. Die benétigte Hilfe zur Pflege, im Haushalt,

bei der Begleitung oder bei einfachen Handreichungen ist vielmehr jeden Tag im standigen

Wechsel tiber den Tag verteilt erforderlich. Die Hilfe umfasst auch Unterstiitzung und Pra-

xisbegleitung, bei der Sozialarbeiter als feste Ansprechpartner zur Verfigung stehen und

regelmé&Rig Einzel- und Gruppengesprache fiihren. Der schwerstpflegebediirftige Mensch

sucht sich im Zusammenwirken mit dem hierfiir gesondert zugelassenen ambulanten Pfle-

gedienst ein Team von Pflegekréften aus, das von dem ambulanten Pflegedienst speziell fiir

ihn eingestellt wird und dessen Einsatz von dem schwerstbehinderten Menschen bestimmt

wird.
Personliche Assistenz erfordert aufRerdem,

¢ dass die schwerstbehinderten und pflegebediirftigen Menschen im Rahmen einer zwischen

ihnen und dem ambulanten Pflegedienst vereinbarten Zeit selbst entscheiden kénnen, wann,

wie und durch welche Person (Assistenzgeber) ihnen geholfen wird;

 dass sie Hilfe erhalten, die sich nach ihren Wiinschen, Féhigkeiten und Bediirfnissen richtet;

e dass sie ein Hochstmaf® an Kompetenz behalten oder zuriickerhalten.“

Beschreibung der Dienstleistung ,Persénliche Assistenz®, HAG
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