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Abstract

Title: "I have my life back" Personal assistance and quality of life for the handicapped.
Objective: The subject of this thesis was to show the effects of the personal assistance in
view of quality of life for the handicapped. Also the experiences physically disabled make
with personal assistance were evaluated. Another aim was to clarify difficulties and
challenges these people face with personal assistance. The theoretical background was
about the quality of life with different approaches and particularly the quality of life with
disability. Methodology: Eight problem-centered interviews with physically disabled were
conducted. After a literal transcription these were evaluated with a summarizing content
analysis. Results: Quality of life among physically disabled, who took part in this study, was
strongly associated with self-determination. Leisure and living in their own homes were also
important factors for their quality of life. The biggest challenges were the recruitment of
staff, solving conflicts with the assistants and dealing with the authorities. Conclusion:
Despite negative experiences and the recurring conflicts with personal assistance all
interviewed physically disabled said that their quality of life had improved in contrast to the

previous form of living.

Key words: quality of life, self-determination, physical disability, personal assistance,
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Zusammenfassung

Titel:

»Ich habe mein Leben zurlick"

Personliche Assistenz und Lebensqualitat bei kérperlicher Behinderung

Zielsetzung: Diese Masterarbeit beschaftigt sich mit Personlicher Assistenz und
Lebensqualitdt bei kérperlicher Behinderung. Ziel war es, neben den Erfahrungen, welche
korperbehinderte Menschen mit Personlicher Assistenz machen, vor allem Heraus-
forderungen und Schwierigkeiten zu verdeutlichen. Theoretischer Bezugsrahmen war dabei
die Lebensqualitatsforschung mit ihren unterschiedlichen Ansdtzen, wobei insbesondere auf
die Lebensqualitét bei Behinderung eingegangen wurde. Methodik: Es wurden acht
problemzentrierte Interviews mittels Leitfaden gefiihrt. Nach einer wdrtlichen Transkription
wurden diese mittels zusammenfassender Inhaltsanalyse ausgewertet. Ergebnisse:
Lebensqualitat wird bei den kérperlich behinderten Menschen, die an dieser Untersuchung
teilnahmen, sehr stark mit Selbstbestimmung assoziiert jedoch auch Freizeit und das Leben
in den eigenen vier Wanden gehdren fir die interviewten Personen zur Lebensqualitat. Zu
den groBten Herausforderungen gehoéren fiir die interviewten Personen die Personalsuche,
Konfliktldsung mit den AssistentInnen und der Umgang mit den Behdrden. Fazit: Trotz der
zum Teil negativen Erfahrungen mit Personlicher Assistenz und der immer wieder
auftretenden Konflikte die entstehen, gaben alle Interviewpartner an, dass sich ihre

Lebensqualitdt im Gegensatz zur vorherigen Wohnform verbessert hatte.

Schlisselwérter: Lebensqualitdt, Selbstbestimmung, koérperliche Behinderung, Personliche

Assistenz
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1. Einleitung

Im ersten Kapitel soll der Leser an die Thematik Persdnliche Assistenz herangefiihrt werden,
indem Ziel und Forschungsfragen sowie die wichtigsten Definitionen der Masterarbeit
beschrieben werden. Im zweiten Kapitel wird die theoretische Grundposition -
Lebensqualitdtsforschung - durch verschiedene Ansatze beschrieben. Im Teil zur Relevanz
und Problemdarstellung folgen Ausflihrungen zum Personlichen Budget in der Steiermark
sowie kritische Uberlegungen dazu. Des Weiteren geht es um Fremdbestimmung in
Institutionen sowie durch Personliche Assistenz. Im Kapitel 4 werden nochmals die
Forschungsfragen angeflihrt, welche sich aus den vorherigen Kapiteln ableiten. AnschlieBend
folgt ein kurzer historischer Uberblick zur ,Selbstbestimmt-Leben-Bewegung®. Kapitel 6
beschaftigt sich mit der Methodik dieser Masterarbeit. Es werden das Forschungsdesign mit
Erhebungsmethode, die Auswahlstrategie mit Einschluss- und Ausschlusskriterien sowie eine
Reflexion der Interviews angeflihrt. AbschlieBen wird dieses Kapitel die Beschreibung der
Datenanalyse sowie die Grenzen der Untersuchung. Kapitel 7 widmet sich der Darstellung
der Ergebnisse durch einen Uberblick (iber die Interviewpartner, Ergebnisse aufgrund des
Kategorienschemas sowie einer Interpretation des Kategorienschemas im Sinne der
Forschungsfragen. Am Ende des Kapitels zu den Ergebnissen steht eine Zusammenfassung.
Diese Masterarbeit schlieBt mit den Kapiteln Schlussfolgerung und Diskussion sowie einem

Resiimee ab.

~Wie Gesundheit, so hat auch , Selbstbestimmung" einen suggestiven Klang. Wer
wollte nicht autonom leben, in Freiheit und Unabhangigkeit? Aktuell gilt der
Begriff als zentrale Leitlinie der Behindertenpolitik" (Waldschmidt, 2003)

In Osterreich besteht ein Konsens dariiber, dass ,ambulant vor stationadr" stehen sollte. Fiir
diese Arbeit wird ambulant so verstanden, dass Menschen mit korperlicher Behinderung in
ihren eigenen vier Wanden mit Unterstiitzung von Personlicher Assistenz leben konnen.
Unter stationdr wird in diesem Kontext ein Leben in institutionellen Einrichtungen
verstanden. In der Realitat zeigt sich noch immer haufig, dass diese Forderung nur auf dem
Papier zu bestehen scheint.

»Fur sich lebst sorgen kdnnen, das heiBt, sein Leben selbststdndig zu gestalten, unabhangig
zu sein, eigene Entscheidungen zu treffen und nach ihnen zu handeln, kurz, das heiBt
Selbstbestimmung. In unserer Gesellschaft wird davon ausgegangen, dass behinderte
Menschen nicht zur Selbstsorge fahig sind. Sie gelten als Objekte der Flrsorge und weniger

als aktiv handelnde, verniinftige Subjekte. Denn schlieBlich leben sie haufig in personalen
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und strukturellen Abhangigkeiten, sind von professionellen Helfern umgeben und wohnen
dauerhaft in institutionellen Zusammenhangen™ (Waldschmidt, 2003).

Das Modell der Persdnlichen Assistenz stellt eine Alternative flir Menschen mit Behinderung
dar um ein moglichst selbstbestimmtes Leben abseits von institutionellen Einrichtungen zu

fuhren.

Diese Masterarbeit hat zum Ziel, aufzuzeigen welche positiven als auch negativen
Erfahrungen in Bezug auf Lebensqualitdt und Gesundheit auftreten, wenn kérperbehinderte
Menschen sich fur ein Leben mit Personlicher Assistenz entscheiden. Personliche Assistenz
bedeutet ein hohes MaB an Organisation und stellt kdrperlich behinderte Menschen vor
Herausforderungen, die sie taglich bewaltigen missen. Deshalb soll in dieser Masterarbeit
insbesondere auf Probleme und Schwierigkeiten kdrperlich behinderter Menschen mit
Personlicher Assistenz eingegangen werden, um dadurch neue Wege aufzeigen zu kdnnen,

dieses Modell zu verbessern und weiterzuentwickeln.

Die leitenden Forschungsfragen, die in dieser Masterarbeit beantwortet werden sollen und
aufgrund des Konzepts Lebensqualitdit sowie durch die Problemdarstellung zur

Behindertenpolitik in der Steiermark erstellt wurden, sind:

e Welche Erfahrungen machen kérperbehinderte Menschen in Bezug auf Lebensqualitat
und Gesundheit mit Personlicher Assistenz?

e Welche Hindernisse und Herausforderungen ergeben sich bei einem Leben mit
Personlicher Assistenz  und wie gehen korperbehinderte Menschen mit
Konfliktsituationen bei Assistenz um?

e Welche Bedirfnisse und Wiinsche haben kérperbehinderte Menschen beziiglich einer

Verbesserung des Lebens mit Persdnlicher Assistenz?



1.1. Definitionen

Um in weiterer Folge ein einheitliches Verstandnis der verwendeten Begriffe zu bekommen,

werden die wichtigsten Definitionen angefihrt.

1.1.1. Selbstbestimmt Leben

Eine einheitliche Definition von Selbstbestimmung existiert nicht. Die ,Selbstbestimmt Leben
Bewegung" versteht den Begriff als Forderung gegen Diskriminierung, Fremdbestimmung
und Aussonderung beeintrachtigter Menschen (vgl. Franz, 2002, S. 16).

~Im Kontext des Selbstbestimmt Leben Paradigmas verstehen sich behinderte Menschen als
Expertinnen und Experten in eigener Sache, die die von ihnen bendtigten Hilfen
selbstbestimmt mittels Schaffung echter Wahlimdglichkeiten zur Gestaltung ihres Lebens in

allen Bereichen organisieren wollen“(Franz, 2002, S. 15).

Steiner (1999) definiert Selbstbestimmung als ,das Recht, seine Angelegenheiten selbst zu
ordnen" (Steiner, 1999, S. 104).

In dieser Arbeit mdchte ich den Begriff ,Selbstbestimmtes Leben™ als ein Grundrecht des
Menschen verstehen, welches insbesondere kdérperlich behinderten Menschen ein von
institutionellen Einrichtungen, sachlichen und personellen Zwangen unabhdngiges Treffen

von Entscheidungen ermdglichen soll.

1.1.2. Personliche Assistenz

Personliche Assistenz wird in dieser Arbeit als Hilfestellung zur Bewaltigung des alltéglichen
Lebens von behinderten Menschen verstanden. Fremdbestimmung soll dadurch mdglichst
reduziert und ein eigenstandiges Leben ermdglicht werden. Der Assistenznehmer entscheidet
eigenverantwortlich wann, wo und wie Hilfe benétigt wird. Die Art, der Umfang und Inhalt
der Hilfeleistung durch einen Assistenten richtet sich nach dem individuellen Bedarf und der
jeweiligen Lebenssituation der Assistenznehmer. Personliche Assistenten ersetzen die
korperliche Beeintrachtigung zum Beispiel Motorik eines behinderten Menschen. Der
Lebensalltag in den eigenen vier Wanden wird von den behinderten Menschen selbst
organisiert. Dadurch wird der Hilfeempfanger gleichzeitig zum Arbeitgeber, wenn es sich um

das Arbeitgebermodell der personlichen Assistenz handelt. Es besteht jedoch auch die
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