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Einleitung

Selbstbestimmung ist etwas sehr Verwundbares. Sie
hat nicht nur mit einem selber zu tun. Sie hat immer
auch mit anderen beteiligten Menschen und mit der
Situation zu tun.

Ein selbstbestimmtes Leben haben wir nicht einfach
und fir immer. Wir mussen in jeder Situation
Selbstbestimmung wieder neu herstellen und
einfordern.



Das Ringen um Selbstbestimmung bestimmt unseren
Alltag besonders dann, wenn wir (vor allem oder
ausschliel8lich) als Menschen mit Behinderung
wahrgenommen werden. Dies nochmal mehr, wenn
wir Unterstutzungsbedarf haben.

Wir waren eine Gruppe von 5 -7 Personen in leicht
wechselnder Besetzung. Wir haben uns in insgesamt
acht Gesprachsrunden getroffen. Das war von
Dezember 2016 bis Sommer 2018. Wir sind dabei
vielen Gesichtern von Selbstbestimmung auf die Spur
gekommen. Wir haben uns an Situationen erinnert,
in denen uns Selbstbestimmung vorenthalten oder
einfach entwendet wurde und wird.

Wir haben Uber Strategien gesprochen, wie wir ein
eigenes Leben fuhren kénnen. Haufig sind wir
gezwungen sind, vieles aus unserem Leben
gegenuber anderen (fremden!) Menschen offen zu
legen. Wir mussen uns fir unsere Alltagsgestaltung
und unsere Plane rechtfertigen, damit wir Geld fur
die von uns benotigte Unterstlitzung bekommen. Wir
mussen begrinden, wir mussen Uberzeugen. Wir
mussen uberlegen wie wir uns ,verkaufen®.

Was darf ich sagen, was sage ich nicht?

In unseren Leben gibt es ganz private Plane. Und es
gibt Plane, Uber die ich Rechenschaft ablegen muss.



Es ist, als ob ich einen Lebensroman fir die anderen
Augen entwerfe, damit ich Geld fir meine
Unterstlitzung bekomme.

Der Lebensroman fir meine Augen liest sich anders.
Da darf sehr viel mehr Unsicheres sein. Da dlrfen
sich Dinge entwickeln. Da nutze ich Gelegenheiten.
Das ist mein Wunsch.

Es ist als ob in unseren Leben zwei Stlicke gespielt
werden. Wir wollen sichtbar machen: Was lauft
hinter der Buhne.

Selbstbestimmung kann klar sein wie Wasser, sie
kann aber auch grau sein.

Wo sind die Grenzen, an die wir mit unserem Recht
auf Selbstbestimmung stof8en? Diese Grenzen sind
etwas sehr Personliches. Ein Uberschreiten verletzt.

Uns stinkt es, wenn andere Uber uns bestimmen und
in unser Leben eindringen. Das wollen wir andern.

Wir haben Uberlegt, wie wir uns mit diesem Konflikt
verstandlich machen konnen. Und wie wir das
Problem mit anderen Menschen teilen und sie darauf
aufmerksam machen koénnen.

Wir wollen mit den Texten davon etwas mitteilen.

Deshalb ist dieses Heft entstanden.



Texte



Selbstbestimmung ist auch: man kann sich Zeit
lassen. Man bestimmt wann (Zeit) und wo (Ort).

Es ist immer ein Kampf,

e mit sich selbst, um herauszufinden, was fur
mich gut ist und dem Wagen, es
auszusprechen: Bin ich das wirklich ,,ich“?

Es ist immer ein Kampf

e mit den anderen, die andere Ideen fir mich

haben (,sei froh, woanders hattest Du das

nicht gekriegt ...“)



Wenn ich selbstandig sein will, darf ich nicht unsicher
sein, darf ich mich nicht unsicher zeigen.

Selbstbestimmung ist: die eigene Meinung zu sagen.

Ich mochte im Grunde selbstandig sein.
Selbstbestimmung heildt: ich will etwas.

Ich muss Initiative ergreifen.

Selbstbestimmung: Selbstbewusstsein, Mut und
Kraft haben, etwas wagen, Herausforderungen, ...

Dabei hilft Risiko-Bereitschaft: selber am Ball
bleiben!

Kommunikation mit anderen ist wichtig.
Durchsetzungs-Vermogen ist wichtig.

In der Erziehung werden Menschen mit Behinderung
oft ,heruntergetan®.

Mein ,,Bauchgefiuhl“ kann Leitmotiv sein.
Wenn ich in diesem Stadium viel mit anderen Leuten
darlber rede, verliere ich das Ziel aus den Augen.



Das Austben von Selbstbestimmung
verbindet sich mit der Erfahrung,
,nhicht fur voll genommen zu werden”.

Das Problem ist, eigene Winsche zu aulRern.
Wie kommen die bei anderen an, und auch noch bei
jedem anders?

Wenn ich sage, ich kann es (und mir sicher bin), heil3t
es:
Lass es bleiben.

Wenn ich unsicher bin, heildt es ganz padagogisch:
Ja, das schaffst Du gut.

Je nachdem, bekomme ich es bei mir mit Trotz
(,,jetzt gerade®)

oder dem Schweinehund

(,,ich lass lieber doch die Finger davon®)

ZU tun.

Umgang mit Unsicherheit:
wem offne ich mich, wo halte ich die Klappe?



Dilemma:
Wenn es fur mich klappt (zum Beispiel und ganz

wichtig: die eigene Wohnung), klappt es fir die
anderen (zum Beispiel dem Amt) nicht unbedingt.

Je mehr man behindert ist umso weniger wird man
ernst genommen — von allen Menschen, auch von
denen, die helfen wollen und die gute Absichten
haben.

Ratschlage sind auch Schlage.

Das eigene Selbstbewusstsein hangt auch davon ab,
was einem Uber Menschen mit Behinderung
vermittelt wurde.

Jeder braucht etwas Anderes. Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungen brauchen
unterschiedliche Hilfen.




Ich bin auf Assistenz angewiesen. Die Finanzierung
erfolgt Uber das Landratsamt.

Ich muss dazu dem Landratsamt berichten, z.B. auch
Uber Arzt-Gange.

Bei anderen Menschen ist das einfach eine
Privatsache, Uber die sie niemanden Rechenschaft
ablegen mussen.

Es wird auch vom Kostentrager nachgefragt und
nachgehakt, ob ich zum Arzt gehe, zum Beispiel zu
Vorsorge- Untersuchungen.

Das ist als ob ich ein Kind bin.

Aber ich bin erwachsen.

Durch die Ziel-Vereinbarung des Personlichen
Budgets erwartet der Kostentrager ,Erfolg” von mir.
Ich muss ein Jahr im Voraus planen: ich soll angeben,
was ich in dem Jahr alles vorhabe.

Beim Scheitern komme ich mit dem Plan in Verzug.

Der Nachweis des , Fortschritts” ist eine
Unterstellung von Un-Zu-Langlich-Keit.

Das gefahrdet meine Selbstandigkeit und
Selbstbestimmung.

Ich traue mir nichts mehr zu.

Das tut meinem Selbst-Wert-Gefihl und meinem
Selbst-Bewusstsein nicht gut.



Personliches Budget: da erbringt der Empfanger
erstmal keine ,,Leistung®.
Die Leistung sind die Planung, der Bericht und die

Rechenschaft.
Wenn ich Hilfe brauche, muss ich mich rechtfertigen.

Menschen, die einen hohen Unterstlitzungs-Bedarf
haben und viel Assistenz brauchen, haben ein grolSes
Problem. Wenn sie selbstandig und selbstbestimmt
leben wollen, heildt es oft: das ist zu teuer.

Welche Kosten werden da miteinander verglichen?

10



Egal, ob ich im Heim lebe, im Ambulant betreuten
Wohnen oder in der eigenen Wohnung: den Kontakt
mit dem Amt erlebe ich haufig als Gefahr fir meine
Selbstbestimmung.

Wenn ich im Amt bin, muss ich immer Uberlegen,
was ich sage.

Ich kann meine Selbstandigkeit nicht einfach
darstellen. Ich muss mich schlechter , verkaufen®. Ich
kann nicht von meinen , Erfolgen sprechen. Ich muss
immer sagen: ,,Das und das und das kann ich nicht”.
Irgendwann glaubt man das selber.

Die Sozialbetreuer haben ein Auge auf mich:
Ich bemuhe mich, das positiv zu sehen.
Ich fihle mich ofter kontrolliert.

Darum ist es vielleicht auch so schwer, meine
Meinung zu sagen: wir erbetteln Unterstitzung, wir
mussen dafur so viel Einblick in unser privates Leben
geben, um Geld flr Assistenz zu bekommen.

Eindruck: Menschen, die ,,ambulant” wohnen
werden mehr ,,Uberwacht®. Moglicherweise fehlt
dem Kostentrager die Instanz des Heimtragers als
Sicherheit.
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Es wird dokumentiert: , Herr X ist heute schlecht
gelaunt” oder ahnliches.

Das geht aber niemanden etwas an!
Selbstbestimmung kommt vor Kontrolle!

Ziel soll sein, Inklusion zu verbessern: ,Ich will nicht
so kontrolliert werden.”

Kontrollieren andere Amter auch so viel? Zum
Beispiel das Finanzamt kontrolliert die
Steuerzahlungen, aber es greift nicht in das tagliche
Leben ein.

Ehemalige Beamte, die Pensionen bekommen,
werden auch nicht kontrolliert, die haben aber etwas
,geleistet”.

Es ist ein Vollzeit-Job daflir zu sorgen, dass ich so
leben kann wie ich will.
Ich gehe nicht ins Heim!

Man hat nie einen Job bekommen, von dem man gut
leben kann.

Mit Assistenten klappt es nicht immer gut. Oder es
verandert sich im Laufe der Zeit, dass ich unzufrieden
werde. Ich muss dann etwas andern und neue
Assistenz suchen. Das ist auch mit Angst verbunden.
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Ich muss schauen, dass es mir gut geht, dass ich
zufrieden bin mit meinem Leben.
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Nachwort

Es war ein sehr wichtiger Teil in unseren Gesprachen,
unsere inneren und ganz persénlichen Konflikte um
das Thema Selbstbestimmung wahrzunehmen und in
Worte zu fassen. Das hat uns sehr geholfen, Klarheit
zu gewinnen fur die vielen kleinen und grofSen
Situationen im taglichen Leben, in denen wir um
Selbstbestimmung ringen.

Was folgt aber jetzt daraus?

Mit diesem kleinen Heft und der Lesung am 4.3.2020
haben wir uns entschieden, unsere personlichen
Erfahrungen mit dem Thema mit anderen Menschen
zu teilen.
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Wir sind der Uberzeugung, dass noch viel mehr
Menschen diese Erfahrungen kennen. Und damit ist
es jetzt nicht mehr allein unsere private
Angelegenheit. Es reicht nicht aus, dass wir ganz
privat Losungen suchen und Strategien entwickeln.
Wir andern nichts, wenn wir ganz privat traurig oder
enttauscht sind und manchmal auch so viel Kraft
verlieren.

Die Strukturen, in denen wir als Menschen mit
Behinderung und Unterstutzungsbedarf leben, sind
sehr stark. Sie tragen immer noch sehr die Botschaft
in sich, dass wir versorgt werden mussen, dass wir
nicht selber Verantwortung flir unser Leben
ubernehmen kénnen.

Versorgung Uber unsere Kopfe hinweg macht aber
erst hilflos. Das wollen wir so nicht mehr.

Andere Lander sind da schon viel weiter. Uns fallt
dazu Italien oder Skandinavien ein. Deutschland ist
da noch hinten dran.

Ein groBer Konflikt beim Austiben von
Selbstbestimmung liegt zwischen Wirtschaftlichkeit
und Wirklichkeit der notwenigen
Unterstitzungsleistungen. Das Budget fir Assistenz
wird haufig zu knapp bemessen.
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Es sind also viele Stellen, an denen sich etwas andern
muss. Das kann niemand allein schaffen.

Es ist auch nicht zu erwarten, dass andere fur uns die
Situation verbessern werden. Wir missen an vielen
Stellen selber daflir kampfen. Wir kennen auch
unsere eigene Situation und die vielen
Einschrankungen, die wir erfahren, am besten. Aber
wir brauchen auch viele Bundnispartner.

Wichtige Punkte sind dabei zum Beispiel

Barrierefreie Umgebung: gemeint sind damit
barrierefreie Wege im 6ffentlichen Raum,
barrierefreie 6ffentlich zuganglich Gebaude und
Uberall barrierefreie Orientierungsmoglichkeiten,
auch in allen Angeboten des Personennah- und
Fernverkehrs, ganz wichtig sind viele barrierefreie
und bezahlbare Wohnungen, auch Internetseiten
mussen barrierefrei sein und fir die
Verstandigung sollen Leichte und Einfache
Sprache und Gebardensprache selbstverstandlich
sein. Das sind nur einige Beispiele.

Beratungsstellen fir Empowerment mit Peer-
Beratung: Wir missen uns gut Uber unsere
Rechte informieren konnen. Mut macht es, wenn

16



die Beratenden selber schon viel erreicht haben
und uns anspornen kénnen.

Kommunalpolitik (hier leben wir): wir wollen bei
der Entwicklung der Gemeinde beteiligt sein,
damit alle immer Barrierefreiheit mitdenken und
sie weiterentwickeln. Die Beteiligung kann an
vielen Orten stattfinden: in der Nachbarschaft
und im Stadtteil, bei Planungsprozessen, im
Gemeinderat, ... . Sie braucht gute
Rahmenbedingungen: barrierefreie Treffpunkte,
Assistenz und Fahrdienste, leichte/einfache
Sprache, Gebardensprache, ...

(Weiter-)Bildung: es ist immer sehr spannend
Neues zu lernen und auszuprobieren, wo alle
anderen auch lernen: im Kindergarten, in der
Schule, in der Ausbildung, im Studium, am
Arbeitsplatz und im Beruf oder einfach aus
personlichen Interesse.

Erste Ideen, in Kiirze, anschaulich und unvollstandig:

e Esist wichtig sich gegenseitig dartiber
auszutauschen und sich gegenseitig zu helfen.
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An Stellen wie im Landratsamt mussen mehr
betroffene behinderte Menschen sitzen und
arbeiten.

Es muss andere und individuelle Regeln geben
bei der Gewahrung von Assistenz geben. Die
Regeln sollen auch nicht so kompliziert sein.
Daflir muss die Politik sorgen.
Zukunftsplanung hilft, Uber seine Hilfen (und
wer sie erbringt) selber zu bestimmen.

Die Moglichkeit haben, aus eigener Kraft und
mit Hilfe einen bezahlten Arbeitsplatzes
Vermogen anzusparen oder ein Erbe zu
nutzen.
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