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Einleitung

Ein selbstbestimmtes Leben zu flhren, ist ein Wunsch vieler Menschen. Selbstbestim-
mung kann sich auf verschiedene Aspekte und Bereiche im Leben eines Menschen
beziehen. Eine festgelegte Beschreibung, die den Begriff Selbstbestimmung umfas-
send und abschlieBend erklart, gibt es nicht. Die eigene Selbstbestimmung kann und
muss von jedem Menschen fiir sich ausgestaltet werden. Das ,Ubereinkommen Uber
die Rechte von Menschen mit Behinderungen® (UN-Behindertenrechtskonvention, UN-
BRK) benennt Selbstbestimmung als eines von mehreren verbindlichen Prinzipien.
“Ziel der Konvention ist der volle und gleichberechtigte Genuss aller Menschenrechte
und Grundfreiheiten fiir alle Menschen mit Behinderungen.“! Die UN-BRK will keine
Spezialkonvention fir die Rechte von Menschen mit Behinderungen sein. Sie mdchte
gewissermaBen den Blick scharfen und die bereits anerkannten allgemeinen Men-
schenrechte aus anderen Menschenrechtstibereinkommen auf die Situation von Men-
schen mit Behinderungen anwenden.

Flr einige Menschen scheint es selbstverstandlich zu sein, selbstbestimmt leben zu
kénnen, flr andere nicht. Obwohl Selbstbestimmung eine groBe Bedeutung fir die
eigene Lebensgestaltung hat, ist sie in vielen Lebenssituationen keine Selbstverstand-
lichkeit: Beispielsweise fur Menschen, die mit einer kognitiven, kdrperlichen, psychi-
schen oder anderen Form mdglicher Behinderungen leben, kann es wesentlich haufi-
ger als fur Menschen ohne Behinderung der Fall sein, Fremdbestimmung zu erfahren.
Sei es, dass sie z.B. fur ihren Alltag und in ihrer Freizeit keine eigenen Entscheidungen
treffen und Plane machen kdénnen, dass sie keinen Zugang zum allgemeinen Arbeits-
markt finden oder nicht so wohnen, wie sie es sich vorstellen. Griinde dafiir, weshalb
viele Menschen mit Behinderung in unterschiedlichen Lebensbereichen immer wieder
Fremdbestimmung erleben, sind sehr unterschiedlich und haufig in Zusammenhang
mit einer Einschrankung zu bringen.

Eine Mdglichkeit, das eigene Leben als Mensch mit Behinderung mit mehr Selbstbe-

stimmung zu gestalten, ist die Entscheidung fir Persdnliche Assistenz.

' Deutsches Institut fir Menschenrechte — Die UN-Behindertenrechtskonvention: www.institut-fuer-menschen-
rechte.de, zuletzt abgerufen: 18.05.2021
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Ich mdchte hier, auf Grundlage meiner eigenen Erfahrungen und Erlebnisse, beschrei-
ben wie ein Weg zu einem Leben mit Personlicher Assistenz aussehen und die Um-

setzung auf Grundlage eines Persdnlichen Budgets gelingen kann.
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Personliches Budget fir Personliche
Assistenz

Seit 2008 kénnen Menschen mit Behinderung ihre Leistungen zur Teilhabe in Form
eines Personlichen Budgets in Anspruch nehmen. Die Leistung Persdnliches Budget
wurde mit dem Neunten Buch Sozialgesetzbuch (SGB IX) im Jahr 2001 eingefiihrt.
Anspruch darauf haben Menschen mit Behinderung und von Behinderung bedrohte
Menschen im Sinne des § 2 SGB IX? (das gilt unabhangig vom eigenen Alter, der Art,
der Schwere und der Ursache der Behinderung. Anspruchsberechtigt sind somit auch
Kinder und Jugendliche). Ein mdglicher Leistungsanspruch wird nach Antragstellung
vom Leistungstrager durch ein bestimmtes Prifverfahren geprift.

Der Verein Bundesarbeitsgemeinschaft Persdnliches Budget e. V. definiert das Per-
sonliche Budget so: ,Das Personliche Budget ist eine Leistungsform im Sozialrecht,
welches die Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderung stérkt. Leistungen zur
Teilhabe, auf die ein Mensch wegen einer bestehenden oder drohenden Behinderung
einen Anspruch hat, kbnnen — alternativ zur Sach- oder Dienstleistung — als Geldleis-
tung erbracht werden (manchmal auch als Gutschein). Die Geldleistung soll die ver-
gleichbare Sachleistung nicht Ubersteigen.

Mit dem Geld, das die Kostentrager zur Verfligung stellen, kbnnen Menschen mit Be-
hinderung selbstbestimmt die notwendige Unterstutzung ,einkaufen®, die zur Deckung
des personlichen Hilfebedarfes notwendig ist."3

Ein Persdnliches Budget ist eine Alternative fir Menschen mit Behinderung, ihre Be-
darfe zu decken, die bisher nur in Form von Sach- oder Dienstleistung z.B. durch den
Trager der Eingliederungshilfe erbracht wurden. Es handelt sich also nicht um eine
weitere oder zusatzliche Leistung. Neben dem Trager der Eingliederungshilfe kommen
noch weitere Leistungstrager in Betracht. Ein Mensch, der Teilhabeleistungen bean-
tragt, muss nicht selbst wissen, an welchen der méglichen Leistungstrager der Antrag
gerichtet werden muss. Die mdglichen Leistungstrager klaren die Zustandigkeit unter-
einnander.

2 § 2 SGB IX: dejure.org, zuletzt abgerufen: 17.05.2021
3 Bundesarbeitsgemeinschaft Perstnliches Budget: www.bag-pb.de, zuletzt abgerufen: 17.05.2021
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Alle méglichen Teilhabeleistungen, die es nach dem SGB IX gibt (und manche Leis-
tungen der Kranken- und Pflegeversicherung), kdnnen als Persénliches Budget in An-
spruch genommen werden. Wenn eine leistungsberechtigte Person ein Personliches
Budget anstelle einer Sachleistung beantragt, muss der Leistungstrager diesem
Wunsch nach der Form der Leistung entsprechen, darauf gibt es einen Rechtsan-
spruch.

Bezogen auf die Erbringung einer Leistung als Persénliches Budget gelten auBerdem

folgende Vorgaben, die ich hier zusammengefasst habe:

Ein Personliches Budget...

...ermoglicht einer leistungsberechtigten Person im Rahmen individuell vereinbarter
Kriterien und Auflagen selbst zu entscheiden, wann und in welchem Umfang eine
Dienstleistung oder Unterstitzung durch welche Person oder Einrichtung bzw. Institu-

tion in Anspruch genommen wird.

...kann zur Finanzierung wiederkehrender Bedarfe bewilligt werden, z.B. um Assis-

tenzleistungen unterschiedlicher Art in Anspruch zu nehmen.

...muss sich in der Ausgestaltung der Leistungen an den individuellen Wiinschen, Be-
darfen und Zielen der antragstellen Person orientieren (Personenzentrierung) und be-

darfsdeckend, transparent, verhaltnismafig, wirtschaftlich erbracht werden.

...muss zweckgebunden verwendet werden. Uber die Verwendung sind Nachweise zu
fihren, die dem Leistungstrager regelmaBig vorgelegt werden. Eine nicht dem Zweck
entsprechende Verwendung kann zur Ruckforderung des Persdnlichen Budgets fih-

ren.

...muss angemessen verwaltet werden. Alle Aufwendungen, die mit der Verwaltung,
Nutzung und Umsetzung eines Persénlichen Budgets in Zusammenhang stehen, sind
budget-fahig und missen in der Gesamtkalkulation des Persdnlichen Budgets erfasst
sein.
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...kann durch einen einzelnen Leistungstrager oder durch mehrere gemeinsam Leis-
tungstrager erbracht werden, das richtet sich nach den jeweils beantragten Leistun-
gen. Falls mehrere Leistungstrager beteiligt sind, handelt es sich um ein sogenanntes

trageribergreifendes Budget.

...muss vom Leistungstrager begrindet bewilligt oder begriindet abgelehnt werden. In
beiden Fallen wird ein Bescheid erlassen. Grundlagen flr einen Bescheid sind der
sogenannte Gesamtplan und haufig eine Zielvereinbarung. In einer Zielvereinbarung
werden Vereinbarungen getroffen zu den individuellen Férder- und Leistungszielen,
zur Erforderlichkeit von Nachweisen, zur Qualitatssicherung. Sie wird zwischen dem
Leistungstrager und der leistungsberechtigten Person geschossen als Vertragsgrund-

lage und qilt flr einen bestimmten Zeitraum.

Mit einem bewilligten Persdnlichen Budget kdnnen Teilhabeleistungen in Anspruch ge-
nommen werden. Persdnliche Assistenz ist eine Teilhabeleistung.

Die Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben Deutschland e.V. (IsL) beschreibt
Persdnliche Assistenz als bedarfsdeckende individuelle persénliche Unterstitzung o-
der Hilfeleistung, die es Menschen mit Behinderung ermdglicht, gleichberechtigt mit
Menschen ohne Behinderung, z.B. am Arbeitsleben und am Leben in der Gemein-
schaft teilzuhaben.* Persénliche Assistenz gibt Menschen mit Behinderung die Még-
lichkeit, inr Leben nach ihren eigenen Bedurfnissen (selbstbestimmt) zu gestalten. Das
bedeutet z.B., dass Aufgaben, Tatigkeiten und Aktivitaten, die ein Mensch auf Grund
der jeweiligen Beeintrachtigung nicht ausfihren kann, durch Menschen, die als Assis-
tentin oder Assistent bei Menschen mit Behinderung arbeiten, Gbernommen werden.
Dabei wei3 der Mensch, der Assistenz braucht, selbst am besten, wie die Unterstit-
zung aussehen soll, die sie oder er bendtigt. Denn als Mensch mit Behinderung bin ich
Expertin in eigener Sache und habe Kompetenzen, mit denen ich Assistentinnen und
Assistenten anleiten kann. Folgende Kompetenzen werden von IsL e.V. beschrieben:
Die Personalkompetenz: Damit ist das Recht gemeint, die Personen auszuwahlen, die
die Unterstitzung und Begleitung erbringen.

Die Organisationskompetenz. Das ist das Recht, Uber Einsatzzeiten und die Struktur
der Assistenzleistung zu entscheiden.

4 Vgl. Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben Deutschland e.V. (IsL): www. isl-ev.de, zuletzt abgerufen:
17.05.2021
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Die Anleitungskompetenz: Das ist das Recht, Form, Art, Umfang und Ablauf der Un-
terstitzung festzulegen.

Die Raumkompetenz: Das ist das Recht, den Ort der Leistungserbringung zu benen-
nen.

Die Finanzierungskompetenz: Meint das Recht, die Finanzierung der bewilligten Leis-
tungen zu kontrollieren.

Die Differenzierungskompetenz: Das Recht, eine bedarfsgerechte Unterstitzung von
einer einzelnen Person oder einem Dienstleistungserbringer bzw. von beiden in Kom-

bination in Anspruch zu nehmen.

Ein Persdnliches Budget flr Persodnliche Assistenz bewilligt zu bekommen, bedeutet
ein groBes Mal an Selbstbestimmung fir Menschen mit Behinderung, die ansonsten
ihr Leben lang im sogenannten Flrsorge-Prinzip ,festhdngen® kdnnten. Andererseits
braucht es Kenntnisse bzw. die Bereitschaft, sich diese zu erarbeiten, um stattdessen
das Teilhabe-Prinzip flr sich selbst umzusetzen.

Persdnliche Assistenz ist ein entscheidender Faktor, um vom o.g. Filrsorge-Prinzip zu
einem modernen Teilhabe-Prinzip zu kommen und sich damit (selbst) ein selbstbe-

stimmtes Leben zu ermdglichen.
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Erganzende unabhangige
Teilhabeberatung — EUTB®

Seit Januar 2018 férdert und unterstitzt das Bundesministerium fir Arbeit und Sozia-
les (BMAS) die Einrichtung und Durchfiihrung einer "Ergédnzenden unabhangigen Teil-
habeberatung" (EUTB®) auf Grundlage des § 32 SGB IX.% Der § 32 SGB IX entstand
im Zuge des Bundesteilhabegesetzes (BTHG), das darauf abzielt, die UN-Behinder-
tenrechtskonvention in Deutschland umzusetzen. Durch das Beratungsangebot der
Erganzenden unabhangigen Teilhabeberatung" (EUTB®) sollen die Eigenverantwor-
tung und Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderung gestérkt werden.

Die Idee dabei ist, in ganz Deutschland an verschiedenen Orten Beratungsstellen un-
ter dem Motto ,Eine far alle” zu schaffen, damit Menschen mit (drohender) Behinde-
rung, deren Angehdrige und ihnen nahestehende Menschen sich zu unterschiedlichen
Leistungen in Bereichen der Teilhabe und Rehabilitation informieren kénnen.

Die EUTB®-Beratungsstellen nutzen die Beratungsmethode des Peer-Counseling. Mit
"Peers" sind Menschen gemeint, die &hnliche Lebenserfahrungen gemacht haben.
Menschen mit Behinderung, egal, mit welcher Form von Beeintrachtigung jemand lebt,
machen o6fter als Menschen ohne Behinderung die Erfahrung, in unterschiedlichen Le-
bensbereichen nicht gleichberechtigt teilhaben zu kénnen. Diese vergleichbaren Er-
fahrungen von ratsuchenden und beratenden Personen kénnen einen Austausch in
einer Atmosphare von Vertrauen und Offenheit ermdglichen.

Die Mitarbeitenden aller EUTB®-Beratungsstellen werden geschult, um angemessen
beraten zu kénnen. Die Beratungen finden parteilich, d.h. im Sinne der Ratsuchenden
statt. Das Beratungsangebot ist kostenlos und wird niederschwellig, sowie unabhangig
von Leistungstragern und Leistungserbringern angeboten. Das wird im Leitbild der Er-
ganzenden unabhangigen Teilhabeberatung formuliert.

5§ 32 SGB IX: dejure.org, zuletzt abgerufen: 17.05.2021
6 Erganzende unabhangige Teilhabeberatung (EUTB®), Fachstellle: www.teilhabeberatung.de, zuletzt abgerufen:
18.05.2021
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Informationen zu allen EUTB-Beratungsangeboten (u.a. Adressen, Telefonnummern
und E-Mail-Adressen) kénnen auf der Internet-Seite der Fachstelle fur alle regionalen
Beratungsangebote der Erganzenden unabhangigen Teilhabeberatung unter

https://www.teilhabeberatung.de/beratung/beratungsangebote-der-eutb

abgerufen werden.
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Eigene Erfahrungen auf dem Weg zur Per-
sonlichen Assistenz und
Ausblick

Noch vor meiner Geburt im Dezember 1979, also kurz bevor ich die ,Weltbihne* be-
trat, gab es deutliche Anzeichen dafur, dass ich wohl nicht vorhatte, hier ,langer zu
verweilen® — ich kam so frih, klein und unterentwickelt zur Welt, dass mir die behan-
delnden Arztinnen und Arzte wenig Uberlebenschancen gaben.

Doch ich hatte andere Plane... Ich machte mich auf, meinen Platz und meine Rolle
im ,Spiel des Lebens* zu finden, trotz der schlieBlich bekannten Diagnose einer kor-
perlichen Behinderung. Im Erwachsenenalter kamen auBerdem Erkrankungserfah-
rungen auf Grund einer weiteren Diagnose hinzu. Doch unabhangig von jeglicher Di-
agnosestellung oder manch anderem Hindernis, das sich zeigte, behielt ich meine Vi-
sion von einem selbstbestimmten Leben im Blick...

Durch meine Behinderung fuhlte ich mich im Kindesalter meistens nicht einge-
schrankt. Ich lief zwar nicht auf meinen FiBBen, jedoch war ich auf meinen Knien und
Héanden oder mit dem Dreirad unterwegs — das war flr andere Kinder meines Alters
und flr mich ,normal®. Ich erfuhr Inklusion, als davon noch lange Zeit in Deutschland
nicht die Rede war. Doch sobald im Alltag, im Kindergarten und in der Schule, etwas
Lhicht funktionierte®, musste ich meine Lésung dafir finden. Unterstitzung oder Be-
gleitung von Erwachsenen, auBBerhalb meiner Familie, die im professionellen Sinn mit
mir zu tun hatten, habe ich nur hin und wieder empfunden. Das medizinisch-defizi-
tare Verstandnis von Behinderung stand haufig im Vordergrund, bei dem Behinde-
rung als Nachteil wahrgenommen wird. Die Wahrnehmung von Behinderung aus
dem menschenrechtlichen Ansatz heraus, wie er mit der UN-Behindertenrechtskon-
vention vertreten wird, war noch kaum vorhanden.

Gegen Ende meiner Studienzeit stellte ich mir immer haufiger die Frage, wie ich
mein Leben weitergestalten kénnte, auBerhalb von Einrichtungen der Behinderten-
hilfe. Denn alles, was bisher in meinem Leben auBBerhalb von Sondersystemen
machbar erschien, lie3 sich zun&chst scheinbar so nicht fortfiihren. Fir mein Er-
wachsenenalter, fur berufliche Idden und Vorstellungen schien es keine AnknUp-
fungspunkte zu geben... Ein selbstbestimmtes Leben in einer eigenen Wohnung und
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Teilhabe am Arbeitsleben wurden mir von verschiedenen (offiziellen) Seiten nicht zu-
getraut. Die Vorbehalte, die mir durch Behérden entgegenkamen, waren teilweise so
massiv, dass ich selbst begann zu zweifeln, ob ich auBerhalb einer speziellen Wohn-
form und auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt wirde Fuf3 fassen kénnen.

Von behérdlicher Seite erhielt ich kaum Beratung, oder Unterstiitzung fir die Umset-
zung eines selbstbestimmten Lebens. In Gesprachsterminen und im schriftlichen
Austausch wurde immer wieder der Eindruck erweckt, dass es flir meinen Wunsch
keine Umsetzungs- und Finanzierungsmaoglichkeiten gébe.

Auch wenn ich schon Jahre zuvor von der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung gehort
hatte, kam mir damals zunachst nicht der Gedanke, dass ich jetzt aus dieser Rich-
tung fr mich Antworten finden kdnnte. Wie als gluckliche Figung empfand ich zu
diesem Zeitpunkt, den Kontakt mit dem Zentrum selbstbestimmt Leben Stuttgart e.V.
und dass ich von Nitsa e.V. erfahren habe. Der Kontakt mit dem ZsL Stuttgart e.V.
entstand zuné&chst ,scheinbar zufallig“. Doch im weiteren Austausch mit den dortigen
Mitarbeitenden und letztlich meiner Teilnahme an einem von ZsL Stuttgart e.V.
durchgefuhrten Modellprojekt, bekam ich konkretere Vorstellungen, wie ein selbstbe-
stimmtes Leben fir mich persdnlich aussehen kdnnte. Die Gesprache mit anderen
Projektteilnehmenden, ihre Erzahlungen davon, wie sie ihren Alltag gestalteten, wa-
ren fir mich wegweisende Empowerment-Erfahrungen: Hier horte ich, dass es mog-
lich ist, mit einer kérperlichen Behinderung in einer eigenen Wohnung zu leben, einer
beruflichen Tatigkeit nachzugehen und durch die Organisation von Persénlicher As-
sistenz die notwendige Unterstitzung daftir zu bekommen. Dieser Austausch und
und Kontakte mit anderen Menschen, die schon sehr lange in der Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung aktiv waren, starkten meine Idee, ein selbstbestimmtes Leben mit
Persdnlicher Assistenz tatsachlich umzusetzen enorm. Durch die Erfahrungen und
Berichte von Peers entwickelte sich bei mir ein realistischeres Bild, dass diese Art
der Lebensgestaltung eine Berechtigung hatte und mdglich war. Es war also kein
»Hirngespinst“, wie mir von behdérdlichen Stellen immer wieder vermittelt worden war,
mit Persdnlicher Assistenz meinen Alltag zu gestalten.

Ich fand mit anwaltlicher Beratung heraus, dass es als ersten Schritt vollkommen
ausreichend ist, einen formlosen Antrag auf Eingliederungshilfe zu stellen. Das war
eine der Hirden, vor denen ich mich bei meinem Antrag zunachst sah. Ich hatte im-

mer wieder die Information bekommen, dass die Behdrden, mit denen ich bereits
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Kontakt aufgenommen hatte, sich fir nicht zustandig hielten. Doch nach dieser lan-
gen Odyssee schien alles zunachst recht schnell beantwortet zu werden: Ich wurde
dardber informiert, dass flir meinen Bedarf ein tragertibergreifendes Budget in Frage
kommt und die antragannehmende Stelle eine Konferenz einberuft, an der alle Lei-
tungstrager beteiligt werden — eine sogenannte Gesamtplankonferenz. Dafir kénnen
auch mehrere Termine stattfinden. Ergebnis meiner ersten trageribergreifenden
Konferenz war eine befristete Bewilligung einer vorlaufigen Summe fir ein Persoénli-
ches Budget, mit dem ich Persdnliche Assistenz finanzieren konnte. Diese Summe
war jedoch bei Weitem nicht ausreichend fr die von mir beantragte 24-Stunden-As-
sistenz. Trotzdem nahm ich zu diesem Zeitpunkt an, dass mein Antrag nun zlgig
weiter bearbeitet wirde und ich bald eine Zielvereinbarung mit einem Bewilligungs-
bescheid flr ein Personliches Budget zur Finanzierung einer 24-Stunden-Assistenz
bekame. Was ich damals nicht wusste war, dass es noch ca. drei weitere Jahre
Durchhalteverm6gen brauchte, bis ein entsprechender Bewilligungsbescheid erlas-
sen wurde.

Fdr mich war diese Phase gepragt davon mit den Leistungstragern im Gesprach zu
bleiben, damit mein Anliegen weiter bearbeitet wurde, Assistenzdienste davon zu
Uberzeugen, dass ich auch mit vorlaufigem Bewilligungsbescheid ihre Rechnungen
wiirde bezahlen kénnen und fiir mich selbst den Mut und die Uberzeugung zu behal-
ten, dass ich diesen Weg durchhalten kann und es sich lohnt fir das Ziel zu k&mp-
fen. In dieser Zeit waren Gesprache mit anderen Menschen mit Behinderung und
das dadurch erlebte Empowerment sehr starkend flr mich.

Inzwischen habe ich ein Team von mehreren Persdnlichen Assistentinnen aufgebaut,
die sich in der 24-Stunden-Assistenz bei mir abwechseln. Ich lerne und erlebe ganz
unmittelbar, welche Rechte und welche Pflichten eine Arbeitgeberin im Arbeitge-
ber*innen-Modell hat und wie sich die Verwendung eines Persdnlichen Budgets dau-
erhaft umsetzen lasst. Sich dafir immer wieder auch Unterstlitzung und Beratung
von auBen zu holen, halte ich fir empfehlenswert und sinnvoll. Denn fir ein selbstbe-
stimmtes Leben soll jeder Mensch ,Chefin oder Chef* in allen ihren oder seinen Le-
bensbereichen sein. Doch das bedeutet nicht, dass jeder Mensch auch alle Aufga-
ben, die zur Umsetzung eines Personlichen Budgets notwendig sind, immer selbst
erledigen kbnnen muss.

Die EUTB®-Beratungsstellen sind mdgliche wichtige Kontakte, wenn es darum geht
zu klaren, wie ein Persdnliches Budget beantragt und dann auch umgesetzt werden
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kann. Zu dem Zeitpunkt, als ich mich auf den Weg machte, ein Persénliches Budget
fr Persdnliche Assistenz zu beantragen, existierte die Ergadnzende unabhangige
Teilhabeberatung noch nicht. Umso mehr freue ich mich, heute als Teilhabeberaterin
einer EUTB-Beratungsstelle zu arbeiten und dort als Peerberaterin u.a. meine Erfah-
rungen auf dem Weg zu einem selbstbestimmten Leben mit Persénlichen Assistenz
mit anderen Menschen mit und ohne Behinderung teilen zu kénnen.

Denn meine Uberzeugung ist, dass ein selbstbestimmtes Leben mit Persdnlicher As-

sistenz ein erfullbarer Wunsch sein kann!
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