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Einleitung

Selbstbestimmung im Alltag ist eine Selbstverstindlichkeit — und sollte es auch fiir pflegeab-
héngige Menschen sein. Diese einfache Erkenntnis gab vor zehn Jahren den AnstoB zur
Griindung des Vereins selbst e.V. in Frankfurt. Selbst e.V. ist ein gemeinniitziger Verein, der
pflegeabhidngige Menschen dabei unterstiitzt, ihre Hilfen selbst zu organisieren. Der Verein
wurde 1999 in enger Kooperation einiger pflegeabhingiger Menschen mit dem evangelischen
Regionalverband und dem Sozialamt Frankfurt gegriindet. Innerhalb von zehn Jahren entwi-
ckelte sich diese Gruppe von Interessierten zu einem Verein der nun fiir 64 KundInnen und
ihre 261 HelferInnen die Lohnabrechnungen iibernimmt, sowie beratend und unterstiitzend

bei der selbstorganisierten Pflege zur Seite steht.

Die Evaluation zehn Jahre nach Griindung von selbst e.V. dient zum einen der im Rahmen-
vertrag vorgeschriebenen Qualitdtskontrolle, zum anderen der internen Reflexion der eigenen
Grundannahmen, der Ziele und der alltdglichen Arbeit. Vier Fragestellungen sind dabei lei-

tend:
= Treffen die Annahmen {iiber selbstorganisierte Pflege weiterhin zu?
=  Werden die Ziele in der alltdglichen Praxis erreicht?
= Wie zufrieden sind die Kundinnen und Kunden?
= Was konnte verbessert werden?

Um tiberpriifen zu kdnnen, ob die Ziele des Vereins in der gegenwaértigen, alltdglichen Praxis
erreicht werden und gleichzeitig die Zufriedenheit der KundInnen zu erfassen, wurden drei
Methoden gewédhlt. Anhand von Dokumentenanalysen und Gespriachen mit den Mitarbeite-
rlnnen des Vereins wurden Selbstverstindnis, Aufgaben und Ziele herausgearbeitet, um
Griindungsintentionen, Entwicklung und Arbeitsweise des Vereins darzustellen. Die Zufrie-
denheit der KundInnen wurde durch eine Befragung und Interviews erhoben. Zum einen wur-
de eine fragebogengestiitzte Erhebung unter den KundInnen von selbst e.V. durchgefiihrt, mit
Hilfe derer die Zufriedenheit und die Wiinsche der KundInnen in Bezug auf die zentralen Be-
reiche Helferinnen, Arbeitgeberrolle und Organisation des Vereins erhoben wurden. Parallel
dazu wurden mit fiinf KundInnen themenzentrierte, qualitative Interviews gefiihrt. Diese aus-
fiihrlichen, leitfadengestiitzten Interviews dienen dazu Relevanzen, Bediirfnisse und Zufrie-
denheit einer kleinen Anzahl von KundInnen in unterschiedlichen Lebenssituationen im De-

tail zu erkunden.



Der Aufbau des Berichts ist an diese drei Zugénge angelehnt. Der erste Teil ,,Selbstorganisier-
te Pflege in der Praxis* beschreibt die Grundlagen selbstorganisierter Pflege (1.1), das Selbst-
verstdndnis und die Arbeitsweise von selbst €.V. (1.2) sowie die Entwicklung des Vereins
(1.3). Im zweiten Teil ,,Die Perspektive der Kunden* werden zunéchst die Ergebnisse der
schriftlichen Befragung (2.1.) und schlieBlich die Ergebnisse der qualitativen Interviews (2.2)
vorgestellt. Das Fazit (3.) fasst die Evaluationsergebnisse anhand der vier leitenden Fragestel-

lungen zusammen.



1. Selbst e.V. — Selbstorganisierte Pflege in der Praxis

1.1 Entstehung und Grundannahmen selbstorganisierter Hilfen

Selbstorganisierte Pflege ist ein Konzept, das sich im Laufe der 1970er Jahre sowohl in Euro-
pa als auch in den USA entwickelt hat. In Abgrenzung zur bis dahin vorherrschenden Fremd-
bestimmung (korper-)behinderter Menschen in Heimen oder innerhalb ihrer Familien, wurde
das Recht auf Selbstbestimmung in allen Bereichen des personlichen Lebens gefordert.
Brennpunkt bildete insbesondere die Moglichkeit, in einer eigenen Wohnung zu leben, und
damit die Frage, wie Hilfeleistungen, Assistenz und Pflege organisiert werden konnen, um ein

selbstbestimmtes Wohnen und Leben zu ermoglichen.

Das folgende erste Kapitel stellt zunichst die Geschichte und Entwicklung selbstorganisierter
Hilfen in Deutschland dar (1.1.1). Ausgehend von der Situation fiir Menschen mit Behinde-
rungen in den 1970er Jahren, wird die Entstehung einer Bewegung fiir selbstorganisierte Pfle-
ge beschrieben, um schlielich die Entstehungsgeschichte des selbst €.V in Frankfurt zu zei-
gen. AnschlieBend gibt das erste Kapitel einen Uberblick iiber die Grundannahmen, den theo-
retischen Hintergrund und den Anspruch selbstorganisierter Pflege allgemein (1.1.2). Dazu
werden der zentrale Begriff Selbstbestimmung, sowie Hintergriinde und Inhalte des Arbeitge-

ber- und des Laienhelfermodells vorgestellt.

1.1.1 Geschichte und Entwicklung ambulanter Hilfen in Deutschland

Die Ausgangssituation in den 1970ern

Bis Mitte der 1970er Jahre gab es fiir pflegeabhéngige Menschen lediglich zwei Moglichkei-
ten: entweder wurden sie von Angehorigen zu Hause gepflegt oder in einem Heim unterge-
bracht. Zwar waren die Unterschiede zwischen einzelnen Heimen und deren Konzepten auch
damals bereits groB3, als Gemeinsamkeit ldsst sich jedoch festhalten, dass behinderte Men-
schen in Heimen von der Gesellschaft isoliert und dort den jeweiligen Heimregeln unterwor-
fen waren. Ging die Fremdbestimmung bei einem Leben bei Eltern oder anderen Angehorigen
von diesen aus, war der Alltag im Heim durch Hausordnungen und strikte Tagesabldufe be-
stimmt (vgl. Steiner 2001). Die Unterbringung behinderter Menschen in Institutionen wurde
in der Regel mit ,,besseren Forderungsmoglichkeiten* oder der ,,sicheren und fachgerechten
medizinischen Betreuung* gerechtfertigt (VIF 1981: 12). Auch finanzielle Argumente spiel-

ten eine grofe Rolle bei der Rechtfertigung der Massenunterbringung und Aussonderung vom



offentlich-gesellschaftlichen Leben. Freie personliche Entfaltung der Einzelnen und individu-
elle Gestaltung der Lebensumstéinde waren so gut wie unmoglich. So waren Aufsteh- und Es-
senszeiten, Besuchsregelungen und das eigene Kommen und Gehen, die Freizeitgestaltung,
die Nachtruhe, also der gesamte Tagesablauf bis hin sogar zum Waische- und Kleidungswech-
sel reglementiert. In den 1970ern wurden diese Zustdnde als ,,Entmiindigung des Heimbe-
wohners im Rahmen der Pflegebediirftigkeit™ (Klee 1980) und das Heim selbst als ,,totale In-
stitution (Goffman 1973) erkannt und angeprangert.

Die Behindertenbewegung formierte sich als Kritik am Hilfesystem und insbesondere als po-
litische Selbsthilfe im Kampf gegen Fremdbestimmung. Dazu gehorten Selbsthilfegruppen,
Zusammenschliisse von Behinderten und Nicht-Behinderten und Demonstrationen genauso
wie die Demontage des gesellschaftlich erwiinschten ,,Muster-Kriippelchen — dankbar, lieb,
ein bisschen doof und leicht zu verwalten®, wie es Ernst Klee 1980 formulierte. Die Lebenssi-
tuation behinderter Menschen wurde zum ersten Mal Gegenstand gesellschaftspolitischer
Auseinandersetzungen und der deutliche Protest gegen Ausgrenzung, Diskriminierung und
Bevormundung war kaum mehr zu liberhoren (vgl. Steiner 2001). So fand 1980 eine erste
bundesweite Demonstration behinderter Menschen gegen das sogenannte ,,Frankfurter Reise-
urteil* statt, und zum ,,Internationalen Jahr der Behinderten* 1981 veranstalteten iiberregiona-
le Initiativen ein ,,Kriippeltribunal“. An unterschiedlichen Orten versuchten in erster Linie
Selbsthilfegruppen und Behinderteninitiativen (CeBeeFs und andere) Hilfestellungen jenseits
von Heimen anzubieten. Hiufig wurde gerade das eigenstindige Wohnen als unrealistisch
abgetan. Die Suche nach anderen Mdglichkeiten als Heim oder Familie und die Entwicklung
von der Heimkritik zur Griindung von Ambulanten Diensten und schlieBlich zur Etablierung

selbstorganisierter Hilfen ging aber dennoch weiter.

Zivildienst — Erste Schritte in der selbstorganisierten Pflege

Mitte der 1970er-Jahre nahm die Zahl der Kriegsdienstverweigerer zu. Der Zivildienst bot
pflegeabhidngigen Menschen neue Moglichkeiten selbstorganisierter Assistenz und damit auch
die Moglichkeit, allein zu leben. Mit den Einsatzfeldern ,,Heidelberger Modell* und Individu-
elle Schwerstbehindertenbetreuung (ISB) wurden neue Einsatzbereiche fiir Zivildienstleisten-
de geschaffen. Das Heidelberger Modell wies frisch querschnittgelihmten und anderen pfle-
geabhingigen Rehabilitanden noch in der stationiren Phase Zivildienstleistende zu, mit denen
gemeinsam sie nach Hause entlassen wurden; hier wurde auch erstmals das Modell prakti-
ziert, eine/n HelferIn 14 Tage am Stiick am Einsatzort zu lassen und danach mit einer/m

Zweiten abzuwechseln — heute ist diese Einsatzform gelegentlich noch bei Haushaltshilfen
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aus Osteuropa zu beobachten. Auch im Rahmen der Individuellen Schwerstbehinderten-
betreuung (ISB) wurden Zivildienstleistende fest zugeordnet eingesetzt. Erstmals war es auf
diese Weise auch fiir Menschen mit sehr hohem Hilfebedarf mdglich, in einer eigenen Woh-
nung zu leben, selbst wenn sie keine Angehdrigen hatten. In vielen Stddten wurde die Organi-
sation dieser Hilfen von Selbsthilfegruppen iibernommen. In den von ihnen gegriindeten Am-
bulanten Diensten arbeiteten hiufig auch selbst pflegeabhéingige Einsatzleiterlnnen. Die be-
kanntesten Dienste waren die Vereinigung Integrationsforderung (VIF) in Miinchen, der Club
Behinderter und ihrer Freunde (CeBeeF) in Frankfurt, die Ambulanten Dienste Berlin, der
Verein zur Férderung der Autonomie Behinderter (fab) in Kassel und die Forderung Integra-
tion Behinderter (fib) in Marburg. Allerdings ergaben sich auch in diesen von Selbsthilfe-
gruppen aufgebauten Pflegeprojekten mit Zivildienstleistenden Sachzwinge, die die Selbstbe-
stimmung der Pflegeabhéngigen begrenzten, am deutlichsten in den formalisierten Einsatzbe-
dingungen der Zivildienstleistenden mit den Einsatzfeldern ,,Individuelle Schwerstbehinder-

tenbetreuung (ISB)“ und ,,Heidelberger Modell*.

Schon 1981 warnte der Deutsche Paritatische Wohlfahrtsverein au3erdem davor, ambulante
Hilfen nur auf Zivildienstleistende zu bauen — der Zivildienst sei dafiir viel zu unzuverlassig.
Ende der 1980er Jahre ging die Zahl der Zivildienstleistenden durch die Kiirzung der Wehr-
dienst- und Zivildienstdauer und als Folge des Geburtenriickgangs tatsdchlich dramatisch zu-
riick und zwar innerhalb kurzer Zeit um mehr als 50 Prozent. Die Anbieter von Pflegeleistun-
gen waren nun gezwungen, sich Hilfskrédfte auf andere Art zu beschaffen. Fiir pflegeabhingi-
ge Menschen bedeutete dies neben einer drastischen Umstellung auch eine neue Chance, ihre
Selbstbestimmung durchzusetzen. Nach einiger Zeit regte sich gerade in Behinderteninitiati-
ven unter Frauen mit Behinderung Widerstand — sie forderten weibliche Pflegekrifte (,,Frauen

pflegen Frauen®).

Wesentliche inhaltliche Impulse fiir die selbstbestimmte Organisation von Hilfen gingen von
einem internationalen Kongress 1982 in Miinchen aus, den die Vereinigung Intergrationsfor-
derung (VIF) organisierte. Hier fand vor allem die Zielsetzung der amerikanischen ,,Centers
for Independent Living* (CIL) viel Beachtung: Hilfestellungen wurden nicht in Form eines
Ambulanten Dienstes organisiert, vielmehr beschrianken sich die Centers auf Unterstiitzung,
Beratung und Schulung der Betroffenen, die dann selbst ArbeitgeberInnen ihrer HelferInnen
sind. In der Folge wurde im Rahmen eines Modellprogramms ,,Autonom Leben* (finanziert
von der Robert-Bosch-Stiftung und wissenschaftlich begleitet von einem selbst behinderten

Doktoranden, der auch im Vorstand der VIF war) versucht, dhnliche Strukturen in Deutsch-



land aufzubauen. Aus diesem Projekt entstand u.a. die Assistenzgenossenschaft Bremen, der
Verein Autonom Leben in Hamburg und die Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben (ISL)

in Kassel (vgl. VIF 1982).

Inhaltlich brachte Horst Frehe beim Gesundheitstag 1984 in Hamburg diese Denkweise auf
den Punkt: pflegeabhdngige Menschen miissen bestimmte Kompetenzen in den eigenen Hén-
den haben. Demnach ist es zentral, dass Personalkompetenz, Anleitungskompetenz, Organisa-
tionskompetenz und Finanzkompetenz bei der pflegebediirftigen Person selbst liegen. Kurz
gefasst: Jede/r bestimmt selbst, wer, wie, wann, was macht und wie dies finanziert wird (siche
dazu auch Kapitel 1.2). Der/die jeweilige ,,AssistenznehmerIn‘ selbst trifft diese Entschei-
dungen, nicht eine ihm/ihr vorgesetzte Einsatzleitung, Dienststelle o.4.. Deutlich wurde aber
auch bereits in dieser Phase der Erarbeitung, dass selbstorganisierte Pflege ein hohes Mal3 an
Kompetenzen erfordert, was eigene Entscheidungen, Organisation etc. betrifft — man wird in

die Rolle des/der ArbeitgeberIn nicht hineingeboren.

Problematisch erschien zundchst auch die Finanzierung selbstorganisierter Hilfen. Zivildienst-
leistende waren billig, da ihre Arbeitskraft hoch subventioniert wurde. Weil anfangs auch die
Einsatzleitung der Dienste (z.B. iiber Arbeitsbeschaffungsmalinahmen u. 4.) subventioniert
war, konnten Zivildienstleistende behinderten Menschen fiir 1,-DM pro Stunde zur Verfligung
gestellt werden. Die Kosten der Sozialdmter, die in 90% der Félle Kostentrdger waren und
sind, blieben niedrig — deutlich niedriger jedenfalls als die Kosten einer Heimunterbringung.
Durch den Einsatz anderer Personengruppen schnellten die Sétze in die Hohe, die ,,kostende-
ckenden Stundensitze®, d.h. die Lohn- und Lohnnebenkosten der HelferInnen stiegen auf 10
bis 15,- DM pro Stunde, die Regiekosten fiir Einsatzleitung, Biiromiete etc., kamen auf weite-

re 3 bis 8,- DM pro Stunde.

Pflegebediirftige Menschen mussten sich bis dahin in der Regel an eine Organisation wenden,
wenn sie Zivildienstleistende beschiftigen wollten. Da es nun in immer grolerem Umfang
erforderlich wurde, Pflegeleistungen auf anderen Wegen sicher zu stellen, forderte ein zu-
nichst noch kleiner Kreis von behinderten Menschen das Recht ein, die eigene Pflege selbst
zu organisieren. Sie wandten sich wegen der Finanzierung der Hilfe an das Sozialamt. Struk-
turen zur Unterstiitzung bei der Organisation und Abrechnung von HelferInnen gab es zu die-
sem Zeitpunkt nicht: Die ersten selbst organisierten Helferlnnen arbeiteten ohne Arbeitsver-
trag, ohne gesetzliche Unfallversicherung, ohne Krankenversicherung und ohne Lohnfortzah-
lungsregelung fiir Krankheit oder Urlaub. Korrekte Lohnabrechnungen wurden von den Sozi-

alamtern weder gefordert noch gewiinscht, weil es fiir alle Beteiligten einfacher (und billiger)
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war, die Pflegeleistungen ohne jegliche Biirokratie per Barauszahlung zu vergiiten. Die Geld-
summen, um die es hier ging, waren trotz der eher laxen Handhabung der Auszahlung nicht
unerheblich: Es waren manchmal Betrdge von 3.000,- bis 4.000,- DM pro Monat, die da in

aller Stille von einer Hand zur anderen wechselten.

Ein offentliches Bewusstsein dafiir, dass dadurch Schwarzarbeit gefordert wurde, gab es
nicht. Viele schwer behinderte Menschen, die ihre Pflege selbst organisieren wollten, schreck-
ten zunichst davor zuriick, auf eine Legalisierung zu dringen. Sie befiirchteten, dass ihnen
biirokratische Hindernisse in den Weg gelegt wiirden. Die ersten behinderten Arbeitgeberln-
nen, die ihre HelferInnen korrekt abrechnen wollten, mussten vor Gericht ziehen, um dies
durchzusetzen (vgl. fiir ein Beispiel Briihl 1984). Neben der Entscheidungsfreiheit und dem
Wunsch nach legalen Arbeitsverhéltnissen, war der Wunsch nach Unterstiitzung bei der Ar-

beitgeberrolle ein wesentliches Element bei der Entstehung von selbst e.V. in Frankfurt.

Die Entstehung von selbst e.V. in Frankfurt

Auch in Frankfurt ging die Zahl der Zivildienstleistenden Ende 1989 durch die Verkiirzung
der Zivildienstdauer schlagartig zuriick. Eine Reihe betroffener Menschen verabschiedete sich
darauthin von Ambulanten Diensten und nahm die Organisation der Hilfestellungen selbst in
die Hand. Bereits im Sommer 1990 griindete sich eine Initiative fiir einen Unterstiitzungs- und
Abrechnungsservice fiir selbstorganisierte Pflege, die aus einer losen Interessengruppe ent-
stand. 1990 entwickelten Petra Rieth und Hannes Heiler aus dieser losen Gruppe Interessierter
heraus erste Voriiberlegungen zu einem Konzept zur Unterstiitzung selbst organisierter Pflege
— damals noch unter dem Projektnamen ,,Kommobil®“. Als sie beim Sozialamt anfragten, sah

man dort jedoch keinen Bedarf fiir ein derartiges Angebot, der Antrag wurde abgelehnt.

1991 entstand die Frankfurter Behindertenarbeitsgemeinschaft (FBAG) und organisierte sich
in Fachausschiissen zu den Themenbereichen Verkehr, Freizeit, Arbeit und Pflege. Die FBAG
entspricht damit weitgehend den Behindertenbeirdten, wie es sie mittlerweile auch in vielen
anderen Stidten gibt. Uber die Beschéftigung mit dem Thema Pflege in einer Arbeitsgruppe
des Hauses am Weillen Stein, griffen Petra Rieth und Hannes Heiler zusammen mit Hans-
Georg Doring, Pfarrer im Arbeitsbereich Integrationshilfen fiir Menschen mit Behinderung

des Diakonischen Werks, das Projekt wieder auf.

Ende 1999 wurde der Verein selbst e.V. gegriindet, im Vereinsregister eingetragen und als
gemeinniitzig anerkannt. Dem Vorstand gehdrten neben Pfarrer Hans-Georg Doring, Petra

Rieth und Sabine Radtke an; beide sind selbst behindert. Bei der Realisierung und Ausarbei-



tung der Details eines Rahmenvertrages unterstiitzten Jiirgen Schéfer, Geschéftsfiihrer der Di-
akoniestationen gGmbH und Steffen Dymke von der Grundsatzabteilung des Sozialamts

Frankfurt die Vorbereitungen maf3geblich.

Erstmals wurde dabei nicht nur festgehalten, dass pflegeabhingige Menschen ArbeitgeberIn-
nen sind, die auf der Basis von (mit dem Sozialamt ausgehandelten) Stundenlohnen abrech-
nen, sondern es wurde auch anerkannt, dass diejenigen Arbeitgeberlnnen, die sich nicht in der
Lage sehen, die Lohnbuchhaltung allein durchzufiihren, hierfiir Leistungen beanspruchen
konnen — entweder wird ihnen ein/e SteuerberaterIn finanziert, der/die die Lohnabrechnung
iibernimmt, oder sie konnen iiber monatliche Pauschalen die Dienste von selbst ¢.V. in An-
spruch nehmen, so dass drei Wahlmoglichkeiten fiir die Durchfiihrung des Arbeitgebermo-
dells zur Verfiigung stehen. In der Regel treffen die KundInnen von selbst e.V. alle prakti-
schen Entscheidungen selbst (dabei konnen die Mitarbeiterlnnen von selbst e.V. beraten und
unterstiitzen, aber nicht entscheiden), libergeben alle abrechnungsrelevanten Unterlagen
(Stammdaten, Lohnsteuerkarte etc.) sowie am Ende des Monats die Stundennachweise ihrer
jeweiligen HelferInnen. Selbst e.V. erledigt dann sowohl die Lohnabrechnung und -
iiberweisung, die Formalititen mit Finanzamt und Krankenkassen, sowie die Abrechnung mit
dem Kostentrdger im Auftrag des/der KundIn (sieche auch Kapitel 1.2.2). Bis zur Verwirkli-
chung des Konzepts gab es diverse Hindernisse und Verzogerungen — innerhalb der Hierar-
chie wurde der ausgehandelte Rahmenvertrag nach oben weitergereicht, bis schlieBlich das

Stadtparlament zustimmte.

Die praktische Arbeit begann im Juli 2000, nachdem das Arbeitsamt zwei ABM-Stellen fiir
Marianne Csak und Hannes Heiler bewilligt hatte. AuBerdem bewilligte das Gesundheitsamt
einen einmaligen Zuschuss. Damit war klar: Das Arbeitgebermodell, bei dem Menschen mit
Behinderung Arbeitgeberlnnen ihrer Pflegekrifte sind, wird von der Stadt Frankfurt finan-
ziert. Selbst e.V. ist die einzige Selbsthilfeorganisation dieser Art, deren Tétigkeit iiber einen

Rahmenvertrag mit einem Sozialhilfetrdger finanziell abgesichert ist.



1.1.2 Selbstbestimmt Leben — theoretischer Hintergrund

Bevor der Verein selbst e.V. ausfiihrlich vorgestellt wird, soll in diesem Kapitel ein Uberblick
iiber den theoretischen Hintergrund und den Anspruch selbstorganisierter Hilfe und Pflege
gegeben werden. Dazu wird zunéchst der zentrale Begriff ,Selbstbestimmung® erldutert, im
Anschluss werden die Hintergriinde und Inhalte des Arbeitgebermodells und des Laienhel-
fermodells — von denen aus sich die Arbeit von selbst e.V. entwickelt hat und an denen er sich

orientiert — dargestellt.

Selbstbestimmung statt Fremdbestimmung

Selbstbestimmung bedeutet im Sinne von Autonomie das Recht, die eigenen Angelegenheiten
selbst zu ordnen und zu bestimmen (vgl. Steiner 2001). Innerhalb der Behindertenbewegung
und im Rahmen der selbstorganisierten Hilfe wird der Begriff deutlich vom Begriff ,,Selbst-
standigkeit* abgegrenzt. Viele pflegeabhéngige Menschen haben die Erfahrung gemacht, dass
Selbstidndigkeit, insbesondere im Rehabilitationsbereich, bedeutet, etwas selbst zu machen
bzw. machen zu konnen. Nun ist es, wenn man behindert und/oder pflegebediirftig ist, nicht
unbedingt moglich und auch nicht notwendig, alles selbst(stindig) zu tun. Es kommt vielmehr
darauf an, das eigene Leben mit oder ohne personliche Assistenz, aber immer ohne Fremdbe-
stimmung leben zu kénnen (vgl. Steiner 2001). Beispiele fiir Fremdbestimmung finden sich in
allen Bereichen des alltdglichen Lebens. Fremdbestimmung kann durch Heimordnungen und
soziale Abhingigkeit in der Familie geschehen, aber ebenso durch Institutionen wie Pflege-
dienste, die bestimmen, wer die Pflege ausfiihrt (Ménner oder Frauen, Zivildienstleistende,
ausgebildete PflegerInnen oder Praktikantlnnen etc.) und wann die Hilfe angeboten wird.
Auch die professionelle Fachlichkeit von ausgebildetem Pflegepersonal kann entmiindigend
sein, wenn dieses deshalb bestimmen will, wie gehoben, gewaschen, geduscht und der Tag
organisiert wird (vgl. Klicker et al. 2001). Selbstbestimmung meint demgegeniiber Entschei-
dungen frei von institutionellen, sachlichen und personellen Zwingen treffen zu kdnnen. Au-
tonom und selbstbestimmt zu leben heift, selbst zu bestimmen, wer, wann und wo was, wie
macht. Eine Moglichkeit, diese Anspriiche zu realisieren, besteht darin, dass behinderte Men-
schen, die Hilfe oder Pflege bendtigen, ihre HelferInnen als ArbeitgeberInnen anstellen und

beschaftigen.



Arbeitgebermodell

Im Rahmen des Arbeitgebermodells werden aus hilfebediirftigen behinderten Menschen
selbstbestimmte behinderte Arbeitgeberlnnen, die bendtigte Hilfen eigenstindig organisieren
und koordinieren. Die vormals wohlwollenden HelferInnen werden in diesem Konzept zu
personlichen AssistentInnen, die von ihren Arbeitgeberlnnen beschiftigt und bezahlt werden
und auch entlassen werden konnen. Behinderte Menschen, die Hilfen brauchen, haben somit
selbst die Zustidndigkeit fiir die Personalauswahl, die Anleitung, die Organisation und Finan-
zierung der Assistentlnnen bzw. HelferInnen. Dies bedeutet, dass sie im Rahmen des Arbeit-
gebermodells in umfassendem Mafle fiir die Gestaltung ihres Lebens zustindig und verant-
wortlich sind. Die ArbeitgeberInnen miissen dafiir die eigenen Bediirfnisse, Erwartungen und
Wiinsche bestimmen kdnnen und wissen, dass sie Expertln in eigener Sache sind. Im Rahmen
des selbstbestimmten Lebens werden diese Erfordernisse in vier zentralen Kompetenzen auf
den Punkt gebracht (vgl. Klicker et al. 2001). Diese vier Kompetenzen sind erforderlich fiir

selbstorganisierte Hilfen nach dem Arbeitgebermodell:

= Personalkompetenz: die HelferInnen werden selbst ausgewihlt, eingestellt und kon-
nen entlassen werden.

* Anleitungskompetenz: die Arbeitgeberlnnen weisen die HelferInnen ein und kontrol-
lieren die Arbeit.

= Organisationskompetenz: die Arbeitgeberlnnen organisieren den Einsatz ihrer Helfe-
rInnen nach ihren Bediirfnissen, um so selbstbestimmt ihren Alltag zu gestalten, Beruf
und Hobbys nachzugehen etc.

* Finanzkompetenz: die behinderten Menschen sind die ArbeitgeberInnen, entscheiden

iiber Art und Hohe der Entlohnung und bezahlen ihre HelferInnen auch.

Insgesamt dient das Arbeitgebermodell dazu, das beschriebene Ideal zu verwirklichen: Die
Person, die Hilfe bendtigt, bestimmt was, wann und wo, von wem, wie getan wird. Die Dar-
stellung der erforderlichen Kompetenzen zeigt bereits, dass mit der Arbeitgeberrolle Ansprii-
che und Verpflichtungen einhergehen. Die AssistenznehmerInnen miissen die Voraussetzun-
gen fiir ein Arbeitsverhédltnis schaffen: sie brauchen eine Betriebs- und Steuernummer, miis-
sen giiltige Arbeitsvertrdge abschlieen, der Fiirsorgepflicht von ArbeitgeberInnen nachkom-
men, ihren ,,Betrieb” angemessen verwalten, d.h. sich um Kranken-, Unfall- und Haftpflicht-
versicherung kiimmern, Lohnabrechnungen, Steuern und Abgaben korrekt machen etc (vgl.
Schmidt 2001). Diese Position der Arbeitgeberln einzunehmen, ist so Birbel Klicker eine der

wichtigsten und schwierigsten Grundvoraussetzungen fiir selbstorganisierte Hilfen, die viel
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personlichen Einsatz erfordert. Freiheit, Flexibilitdt und Kontrolle {iber das eigene Leben sind

dabei sowohl Ausgangspunkt als auch Ziel (Klicker et al. 2001: 194).

Laienhelfermodell

Ein weiteres Element selbstorganisierter Hilfen, an dem sich selbst e.V. orientiert, ist das Lai-
enhelfermodell. Auch dieses Konzept ist eine Form der Hilfeleistung, die eine selbstbestimm-
te Lebensfithrung ermdglichen und sicherstellen soll. Besonders im Bereich jiingerer, v. a.
korperbehinderter Menschen wurde auf theoretischer Ebene das Prinzip der LaienhelferInnen
propagiert. Es geht davon aus, dass Fremdbestimmung nicht allein in Institutionen und inner-
halb von Familien auftritt. Die Erfahrungen mit ausgebildetem Pflegepersonal (auch als per-
sonliche Assistenz) zeigten hiufig, dass ausgebildete Pflegekréfte sich als ,Profis’ verstehen,
die meinen zu wissen, was richtig fiir ihre Assistenznehmerin ist und versuchen, iiber diese zu
bestimmen. Formale Ausbildungen in der Behindertenhilfe kénnen so Fremdbestimmung

durch die HelferInnen erzeugen.

Das Laienhelfermodell setzt dagegen, dass nicht die Pflegekréfte qualifiziert werden sollen,
sondern die pflegeabhidngigen Menschen selbst, damit sie ihr Leben so leben kénnen, wie sie
es wollen. Voraussetzung ist auch hier, dass pflegeabhingige Menschen zu Expertlnnen in
eigener Sache werden, ihre Bediirfnisse kennen und klar duflern konnen und die Einarbeitung
und Anleitung ihrer HelferInnen tibernehmen. Auf diese Weise kann Fachleuten das oftmals
bevormundende Argument der Fachlichkeit entzogen werden. Denn pflegeabhingige Men-
schen konnen dann ihre Hilfe so gestalten, wie sie es wollen. Die Verantwortung fiir das was
getan wird, liegt dabei in den Handen der Assistenznehmerlnnen — die Helferlnnen ersetzen
Funktionsbeeintrachtigungen, aber nicht das Wissen und Know-how der jeweiligen Person

(vgl. Klicker at al. 2001: 2091t.).
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1.2 Selbst e.V. — Selbstverstandnis und Arbeitsweise

In diesem Kapitel werden das Konzept, die Arbeitsweise, sowie die Struktur des Vereins
selbst e.V. vorgestellt. Das Kapitel 1.2 sowie das folgende Kapitel 1.3 stiitzen sich auf Daten-
und Dokumentenanalysen sowie auf Gespriche mit den MitarbeiterInnen von selbst e.V..
Selbstverstindnis, Ziele und Arbeitsweise wurden anhand der Selbstdarstellung des Vereins,
des Rahmenvertrags, der Pressemappe sowie der Tatigkeitsberichte des Vereins herausgear-
beitet, dariiber hinausgehende Informationen wurden systematisch erfragt. Fiir das Kapitel
1.3. erfolge eine Auswertung vorhandener Kundenstatistiken (vgl. Merchel 2010:

104 ff).

Kapitel 1.2.1 beschreibt Konzept und Selbstverstindnis des Vereins anhand seiner Ziele, des
Rahmenvertrages mit der Stadt Frankfurt sowie der Konzeption selbstorganisierter Pflege, die
der praktischen Arbeit zugrunde liegt. In Kapitel 1.2.2 wird die Arbeitsweise des Vereins an-
hand des Leistungsangebots, des konkreten Ablaufs bei selbstorganisierter Pflege iliber den
Verein sowie durch einen Uberblick iiber die Kosten dargestellt. Kapitel 1.2.3 gibt schlieBlich
einen Uberblick iiber die Struktur des Vereins, die MitarbeiterInnen und Kooperationen des

Vereins.

1.2.1 Konzept und Selbstverstandnis

Ziele und Zweck des Vereins

Selbst e.V. wurde 1999 mit Unterstiitzung des evangelischen Regionalverbandes, der Diako-
niestationen und des Sozialamtes Frankfurt als gemeinniitziger Verein gegriindet. Der Verein
versteht sich als Selbsthilfeverein mit Serviceangebot fiir Menschen mit Behinderung und As-
sistenzbedarf, die ihre Assistenz bzw. Pflege nach dem Arbeitgebermodell selbst organisieren

wollen.
Vereinszweck ist laut Satzung:

,.Die Forderung von selbstbestimmtem Leben von Menschen mit Behinderung im Rahmen der Forde-
rung der freien Wohlfahrtspflege. Der Vereinszweck wird insbesondere verwirklicht durch Beratung
und Information pflegeabhingiger Menschen im Umgang mit ihren Pflegekriften, indem z.B. eine
Beratungsstelle eingerichtet und Informationsmaterial erstellt wird. Damit nimmt der Verein diakoni-
sche Aufgaben wahr.“ [...] ,,Wir wollen den wichtigsten, intimsten Bereich unseres Lebens, ndmlich
den Bereich, den wir lediglich mit Hilfe von Assistenz und Pflege bewéltigen konnen, selbstbestimmt

gestalten. Dabei ist uns wichtig,
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o unsere Pflegekrifte selbst auszuwéhlen,

e auf die Dienstplédne unserer Helferlnnen entscheidend Einfluss zu nehmen,
e dabei keinerlei Bevormundung zu erfahren,

e nur auf unsere Anfrage hin die Hilfen zu erhalten, die wir brauchen,

o unsere Hilfskrifte nicht illegal zu beschéftigen, sondern mit allen sozialen Sicherungen.*

Die selbstorganisierte Pflege dient einer angemessenen, selbstbestimmten ambulanten Ver-
sorgung schwer behinderter Personen mit Hilfestellungen. Sie hat zum Ziel, pflegebediirftigen
Menschen durch einen kleinen Kreis von selbst gewihlten und individuell angeleiteten Pfle-
gekriften mit konstanter und vertrauter Hilfe ein weitgehend selbstdndiges Leben in der hdus-
lichen Umgebung zu ermdglichen. Dabei orientiert sich der Verein an dem im Kapitel 2 be-

schriebenen theoretischen Hintergrund selbstbestimmten Lebens.

Vier grundlegende Ziele leiten die Vereinsarbeit an: Ziel des Vereins ist es an erster Stelle,
pflegeabhidngigen Menschen Mut zu machen, die Organisation ihrer Pflege in die eigenen
Hénde zu nehmen und ihren Alltag so weit wie moglich selbst zu gestalten. Moglich ist dies,
wenn behinderte Menschen als Arbeitgeberlnnen ihrer Pflegekrifte auftreten — mit allen
Rechten und Pflichten, die mit der Arbeitgeberrolle verbunden sind. Der Verein berdt und be-
gleitet seine KundInnen in allen Phasen, die zur Erreichung dieser Zielsetzung erforderlich

sind.

Ein weiteres Ziel ist es, den KundInnen des Vereins eine reelle Chance zu geben, ihre Rechte
gegeniiber Behorden, Kostentrdgern und anderen Beteiligten wahrzunehmen. Dazu werden
die Vereinsmitglieder nicht nur {iber die neuesten Hilfsmittel zur Bewaltigung der Behinde-

rung, sondern ebenso iiber aktuelle Verdnderungen der Gesetzeslage informiert.

Drittes Ziel ist es, behinderten, auf Pflege angewiesenen Menschen, iiber die Vereinsmitglied-
schaft und den Kontakt untereinander die Moglichkeit zu bieten, sich mit anderen Betroffenen
zusammenzuschlieBen. Innerhalb einer solchen Gemeinschaft fillt es leichter, sich iiber eige-
ne Bediirfnisse klar zu werden und zu erkennen, was bei der Umsetzung in den Pflegealltag

noch verbessert werden kann.

Viertes Ziel des Vereins ist es, neben der unmittelbaren Arbeit fiir und mit den KundInnen des
Vereins, eine groBere Offentlichkeit auf die Probleme pflegeabhingiger Menschen aufmerk-
sam zu machen. Sowohl MitarbeiterInnen als auch KundInnen des Vereins engagieren sich in
der Interessenvertretung pflegeabhéngiger Personen gegeniiber einer Gesellschaft, die auf-
grund des zunehmenden Pflegenotstands immer hiufiger mit Sparzwingen und der Biirokrati-
sierung von Hilfeleistungen reagiert.
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Insgesamt fiihlt sich selbst e.V. als Selbsthilfeverein dem Ziel verpflichtet, die nachgefragten
Hilfestellungen im Rahmen der rechtlich, personell und organisatorisch zur Verfiigung ste-

henden Moglichkeiten mit einem Minimum an biirokratischem Aufwand zu leisten.

Rahmenvertrag mit der Stadt Frankfurt

Mit der Stadt Frankfurt besteht ein Rahmenvertrag, der Vereinbarungen zu den Leistungen,
der Finanzierung und der Qualitétssicherung durch den Verein festlegt. Selbst e.V. ist den So-

zialrathdusern der Stadt Frankfurt gegeniiber zur Rechnungslegung verpflichtet.

Rechtsgrundlage der zu erbringenden Leistung sind die Abschnitte ,,Hilfe zur Pflege* nach §§
61-66 SGB XII, ,,Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen* gemiB3 §§ 53-60 SGB XII
bzw. §§ 53-60 SGB IX und ,,Hilfe zur Weiterfiihrung des Haushalts* gemdl3 § 70 SGB XII.

Die Arbeit von selbst e.V. beruht auf der Einsicht auch von Seiten des Sozialamtes, dass ei-
nerseits pflegeabhingige Menschen ausdriicklich das Recht haben, das Arbeitgebermodell fiir
ihre Hilfestellungen zu wihlen, andererseits verpflichtet sind, das deutsche Arbeits-, Steuer-
und Sozialversicherungsrecht einzuhalten. Dies ist Bestandteil des Rahmenvertrages zwischen
selbst e.V. und dem Jugend- und Sozialamt der Stadt Frankfurt, der wiederum eingebettet ist
in die amtsinterne Richtlinie zum Umgang des Sozialamtes mit selbstorganisierter Pflege. Al-
len Beteiligten war dabei wichtig, tatsdchliche Wahlmaoglichkeiten zu schaffen. Konkret be-
deutet das: wer in Frankfurt seine Pflege selbst organisieren will, wird verpflichtet, dies auf
der Basis von Arbeitsvertragen zu regeln. Fiir die alltdgliche Handhabung gibt es drei Mdog-
lichkeiten: wer dazu in der Lage ist, kann die komplette Abrechnung und Lohnbuchhaltung
selbst erledigen. Die zweite Moglichkeit ist, ein Steuerbiiro zu beauftragen (inklusive der
Nennung eines Steuerbiiros in der Richtlinie, das dazu bereit ist), die dritte Moglichkeit ist die

Mitgliedschaft in selbst e.V..

Dieser Rahmenvertrag als Rechtsgrundlage der Zusammenarbeit gilt zunédchst nur fiir die Ver-
tragspartner, also fiir die Hilfestellungen, die fiir pflegeabhingige Menschen mit dem Sozial-
amt Frankfurt abgerechnet werden (konnen). Da der Verein (und vermutlich auch die Stadt
Frankfurt) Wert auf Gleichbehandlung legt, wurde anderen — SelbstzahlerInnen wie auch an-
deren Kostentragern — angeboten, zu denselben Bedingungen zusammenzuarbeiten. Dies
wurde sowohl von Selbstzahlerlnnen wie auch von anderen Kostentrdgern (Landeswohl-
fahrtsverband/Integrationsamt fiir Arbeitsassistenz, Landeswohlfahrtsverband fiir Menschen
im "Betreuten Wohnen", fiir Studienassistenz sowie auch von Sozialdimtern anderer Gemein-

den im Umland von Frankfurt) angenommen.
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Die Arbeitsverhiltnisse im Bereich der selbstorganisierten Pflege wurden damit auf eine lega-
le Basis gestellt. Es besteht nicht linger die Gefahr, indirekt Schwarzarbeit zu finanzieren.
Dariiber hinaus wurde damit mehr Sicherheit fiir die zweckbestimmte Verwendung von Gel-
dern gewéhrleistet. Die Sachbearbeiterlnnen in den Sozialdmtern erhalten iibersichtliche und
nachvollziehbare Abrechnungen und werden dadurch entlastet. SchlieBlich werden auch die
regelméBig von Finanzamt und Rentenversicherung angesetzten Betriebspriifungen im Biiro
von selbst e.V. durchgefiihrt, so dass die pflegeabhdngigen Menschen letztlich auch von der

zehnjihrigen Aufbewahrungsfrist aller Lohnabrechnungsunterlagen entlastet werden.

Abgerechnet werden mit der Stadt Frankfurt als Kostentrdger die tatsdchlichen Lohn- und
Lohnnebenkosten. Daneben werden zwei Pauschalen abgerechnet: eine Grundpauschale (auch
Beratungspauschale genannt) in Hohe von 245,- Euro monatlich, plus die Abrechnungspau-

schale von 16,50 Euro pro HelferIn und Monat.

Diese Trennung ist wichtig und sinnvoll, um die Helferkosten klar von den Regiekosten tren-
nen zu kdnnen. Wihrend bei Ambulanten Diensten die Regiekosten zusammen mit den Hel-
ferkosten in einen einheitlichen Stundensatz gerechnet werden, sind diese Posten bei selbst
e.V. getrennt. Auf diese Weise ist sichergestellt, dass die Rechnungen transparent sind und

kein Eigeninteresse des Vereins an der Zahl der abzurechnenden Stunden besteht.

Im Dezember 2009 wurden iiber selbst e.V. 14.263 Helferstunden abgerechnet. Dem standen
in 2009 durchschnittliche monatliche Betriebsausgaben von 16.485,19 Euro gegeniiber. Um-
gerechnet ergibt sich daraus ein Regiekosten-Anteil von 1,16 Euro pro Stunde. Dies ist ein
erstaunlich niedriger Wert; bei Pflegediensten (soweit sie noch nach Stunden und nicht nach

Akkord abrechnen) sind durchaus 5 Euro und mehr pro Stunde iiblich.

Allerdings sind die Betridge der Pauschalen (wie iibrigens auch die Helferlohne) seit Beginn
unverdandert. Phasenweise fiihrte das zu finanziellen Engpéssen, die durch Verzicht auf Lohn-
erhohungen der Mitarbeiter im Biiro aufgefangen wurden. Besser wére auf jeden Fall eine
Kopplung an Inflationsausgleich bzw. Lohnerhdhungen im Offentlichen Dienst, da Festbetri-
ge als Pauschalen perspektivisch zu einem immer schlechteren Zahlenverhiltnis zwischen Be-

ratern und Kunden fiihren werden.

Konzeption Selbstorganisierter Pflege bei selbst e.V.

Konstituierendes Element der selbstorganisierten Pflege bei selbst e.V. ist der Arbeitsvertrag
zwischen pflegeabhéngigen ArbeitgeberInnen und HelferInnen, das sogenannte Arbeitgeber-

modell. Der Verein ist kein Pflegedienst und beschéftigt selbst keine Pflegekrifte. Die pflege-
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abhédngige Person hat als Arbeitgeberln die alleinige Kompetenz fiir alle praktischen Fragen,
fiir die Planung, Organisation und Durchfiihrung seiner Pflege ist er/sie grundsétzlich selbst
verantwortlich. Der/die Arbeitgeberln entscheidet allein, wer fiir ihn/sie arbeitet, wann, was

und wie gemacht werden soll.

Ausgangspunkt ist die Annahme, dass ein/e KundIn seine/ihre Angelegenheiten soweit wie
moglich selbst regelt. Dennoch ermdglicht es das Beratungsangebot des Vereins, dass sich
alle KundInnen jederzeit mit Fragen und Anliegen zum Arbeitgeberstatus an den Verein wen-

den konnen.

Alle HelferInnen werden aufgrund eines mit dem/der behinderten ArbeitgeberIn geschlosse-
nen Arbeitsvertrags fiir diese/n titig. Fiir beide Vertragsparteien gelten dieselben gesetzlich
festgeschriebenen Rechte und Pflichten, die anderen Arbeitsverhéltnissen entsprechen (Probe-
zeit, Regelungen zur Kiindigung, Lohnfortzahlung im Krankheits- und Urlaubsfall, Verpflich-
tung zur Mitteilung von Ausfallzeiten usw.). Der/die pflegeabhingige Arbeitgeberln ist ge-
geniiber den HelferInnen weisungsberechtigt und arbeitet sie nach seinen/ihren eigenen Vor-

gaben und Bediirfnissen ein.

Wie in Kapitel 1.1.2 beschrieben, gewihrt die Arbeitgeberrolle behinderten Menschen ein
grofles Mal} an Selbstbestimmung, sie stellt zugleich aber auch hohe Anforderungen (siche
Kapitel 1.1.2). Durch die Vereinsstruktur ist es moglich, behinderten Arbeitgeberlnnen ver-
waltungstechnische und organisatorische Aufgaben in dem Mafle abzunehmen, wie sie es
wiinschen. Selbst e.V. wird im Auftrag eines/r KundIn tétig, sobald er das Mandat dazu von
thm/ihr erhilt. Konkret bedeutet dies, dass das Team von selbst e.V. im Auftrag des/der Kun-
dIn die Biirokratie, also das ,,Einsammeln* aller nétigen Unterlagen der ArbeitnehmerInnen,
die Verhandlungen mit den Kostentrdgern, das Einsammeln der Stundennachweise und da-
nach die Lohnabrechnung sowie die Abrechnung mit den Kostentrigern, die Uberwachung
der Zahlungseinginge iibernimmt. Alle Unterlagen werden im Biiro von selbst e.V. aufbe-
wahrt, so dass auch die Priifungen durch Finanzamt bzw. Rentenversicherung im Biiro statt-
finden. Dabei ist die Uberzeugung leitend, dass die eigentliche Selbstbestimmung vorher —
namlich bei der Auswahl der HelferInnen und der Planung des Alltags — stattfindet. Auch bei
anderen ArbeitgeberInnen und in anderen Branchen ist es schlieBlich selbstverstdndlich, einen
Steuerberater zu beauftragen und die Lohnbuchhaltung entweder extern zu vergeben oder eine

eigene Abteilung dafiir aufzubauen.

Der Verein berét und informiert KundInnen bei der Abklarung des Hilfebedarfs und unter-
stiitzt sie bei der Durchsetzung ihrer Anspriiche gegeniiber Kostentragern. Die Beratung er-
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folgt im personlichen Gespréch, falls erforderlich auch im Rahmen von Hausbesuchen. Die
Kundenberatung umfasst auf Wunsch der/des pflegeabhéngigen Menschen auch die Helfersu-
che und die Vorauswahl von HelferInnen nach einem gemeinsam mit dem/der KundlIn erstell-
ten, individuellen Anforderungsprofil. Selbst e.V. bietet Hilfestellung bei der praktischen Ein-
arbeitung an und steht den KundInnen und HelferInnen auch in Konfliktsituationen bei. Al-
leinstellungsmerkmal des Vereins ist es, fiir jede/n KundIn ein individuelles Dienstleistungs-
paket zu schniiren, das so weit wie irgend mdglich seinen/ihren persénlichen Wiinschen, Er-
wartungen und Bedirfnissen an die Gestaltung seines/ihres Pflegealltags entgegen kommt. In
Befragung und Interviews wurde deutlich, dass diese Losungen oft kreativ und hochst indivi-
duell ausfallen, da alle KundInnen — von der Personlichkeit, von ihrer Herkunft, von der Art
ihrer Behinderung und ihrem Lebensstil her so unterschiedlich sind wie alle anderen Men-
schen auch. Das kann dazu fiihren, dass manche entgegen ausdriicklichem Rat nur eine Pfle-
gekraft beschéftigen, eingedenk der Probleme, die dadurch bei Krankheit oder Urlaub entste-
hen konnen, wéhrend andere eine relativ grole Zahl von Helferlnnen beschiftigen, weil sie
unterschiedliche Féhigkeiten der einzelnen Personen nutzen mdchten, weil sie Angst vor gro-
Ben Liicken bei Ausfillen haben oder aus sonstigen Griinden. Selbst e.V. berdt und warnt bei
einigen Aspekten — aber soweit die Regelungen legal sind, werden auch scheinbar ,,unver-

niinftige* Entscheidungen hingenommen.

Zielgruppe der Vereinsarbeit sind pflegeabhéngige Menschen mit Behinderung und Assis-
tenzbedarf bzw. Hilfebedarf. Als KundIlnnen werden alle Personen aufgenommen, die nach
dem Arbeitgebermodell ihre Pflege selbst organisieren mdchten und sich mit diesem Wunsch
an selbst e.V. wenden. Die Leistungen des Vereins konnen von allen schwerbehinderten Men-
schen in Anspruch genommen werden, die Hilfebedarf nach SGB 12 haben, also Hilfe zur
Pflege, Eingliederungshilfe bzw. Haushaltshilfe brauchen und ihre Helferlnnen selbst be-
schiftigen bzw. dies vorbereiten. Die Organisation von Hilfeleistungen durch Pflegekrifte ist
in allen Lebensbereichen mdglich und beschréinkt sich nicht nur auf die Pflege. Wenn ein/e
KundIn Hilfe in den Bereichen Studium, Beruf, Wohnen oder Freizeitgestaltung bendtigt,
gleich ob zuhause oder unterwegs, wird der Verein Helferlnnen finden, die ihm/ihr darin zur

Seite stehen.

Erfahrungen von selbst e.V. zeigen, dass eine vollig eigenstindige Helfersuche (von der die
selbstorganisierte Pflege zundchst ausging) selbstorganisierte Pflege auf einen kleinen Kreis
besonders engagierter und gut gestellter behinderter Menschen einschrinkt. Der Verein bietet

deshalb auch Unterstiitzung bei der Helfersuche. Zum einen bietet der Verein den KundInnen
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dadurch Schutz: die pflegebediirftigen Menschen miissen z.B. nicht lianger ihre eigene Tele-
fonnummer bei Anzeigen oder Aushidngen verdffentlichen. Zum anderen werden sie auch von
der Sichtung von Unterlagen etc. entlastet. Fiir die Helfersuche werden regelméfig Aushénge
an der FH und Universitidt gemacht und Annoncen geschaltet, auBerdem gibt es ein dauerhaf-
tes Inserat bei assistenz.org im Internet. Eine weitere Quelle fiir neue HelferInnen ist die
Mundpropaganda. Aus dem so entstandenen Helferpool konnen KandidatInnen an suchende
Kunden vermittelt werden. Im obligatorischen Vorstellungsgesprach wird iiber Schul- und
Ausbildung hinaus insbesondere abgeklart, welche Vorerfahrungen die Bewerberlnnen mit-
bringen, ab wann und fiir wie lange ein Einsatz moglich ist und ob es Ausschlusskriterien fiir
den Einsatz gibt. Wichtig ist dariiber hinaus die zeitliche Einsatzbereitschaft. Anhand dieses
Filters wird die Passung zu den mit unterschiedlichen KundInnen angelegten Suchprofilen
iiberpriift. Anschliefend werden ArbeitgeberIn und HelferIn vermittelt und ein Probearbeiten

zum Kennenlernen empfohlen.

1.2.2 Arbeitweise des Vereins

Leistungsangebot

In Orientierung an den Zielen der Vereinsarbeit bietet selbst e.V. Menschen mit Behinderung,
die ihre Pflege nach dem Arbeitgebermodell selbst organisieren mochten, folgende Service-

Leistungen:

= Beratung bei der Abkldrung des Hilfebedarfs

= Unterstiitzung bei der Kldrung der Anspriiche gegeniiber Kostentragern

= Unterstlitzung bei allen formalen Aspekten der Arbeitgeberrolle: Beantragung einer
Betriebsnummer beim Arbeitsamt, Bereitstellung von Musterarbeitsvertrdgen und an-
deren Formularen, Anleitung beim Erstellen von Dienstpldnen, in Einzelfdllen auch
Dokumentation und Ubergabe.

» Ubernahme der kompletten Lohnbuchhaltung fiir die Abrechnung der HelferInnen,
Uberweisung von Lohnen, Steuern und Sozialabgaben, Abrechnung mit Kostentrigern
etc.

= Unterstiitzung bei der Anwerbung der Pflegekrifte sowie bei der Vorauswahl poten-
zieller HelferInnen entsprechend des mit dem/der behinderten ArbeitgeberIn erstellten

Anforderungsprofils
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= Sicherung der Pflege bei unvorhersehbaren Ausfillen von Pflegekriften durch den
Einsatz von Aushilfskréften; diese Aushilfen werden als SpringerInnen gesondert ab-
gerechnet

=  Forderung des Erfahrungsaustauschs und der Kommunikation zwischen pflegeabhin-
gigen Arbeitgeberlnnen, auf diese Weise werden Elemente der Selbsthilfe fiir die Be-
ratungstatigkeit genutzt

= Gelegenheit, sich durch Fachkrifte aus dem Pflegebereich beraten zu lassen, so dass
das Handeln der HelferInnen (die in der Regel Laienhelferlnnen sind) auch in fachli-
cher Hinsicht abgesichert ist

= Anleitung der Pflegepersonen in lebenspraktischen Tétigkeiten (z.B. Rollstuhltraining,
Riickengesundheit).

=  Vermittlung in Konfliktféllen zwischen Helferlnnen und ArbeitgeberInnen.

Montags bis Freitags von 9 bis 15 Uhr sind die MitarbeiterInnen in den Biirordumen und tele-
fonisch erreichbar. Eine Rufbereitschaft in Zeitrdumen, die dariiber hinausgehen ist ebenfalls
eingerichtet. Alle Anrufe werden abwechselnd auf das Mobiltelefon eines/einer MitarbeiterIn
weitergeleitet. Die Beratungstatigkeit beschrankt sich allerdings nicht auf die KundInnen des
Vereins. Pro Woche gibt es durchschnittlich 20 Beratungskontakte mit behinderten Men-
schen, die keine Vereinsmitglieder sind. Diese Kontakte erfolgen meist telefonisch, gelegent-
lich auch als Haus- oder Krankenhausbesuch oder als Beratungstermin im Biiro. Beratungsin-
halte sind Bereiche wie Sozialrecht, Pflegeversicherung, Hilfe zur Assistenz und Pflege, Ar-
beitsrecht, Legalisierung osteuropidischer HelferInnen, behindertengerechtes Wohnen, berufli-

che Perspektiven, Hilfsmittel, Beforderungsdienst sowie Barrierefreiheit.

Ablauf/Procedere

Pflegebediirftige Menschen wenden sich direkt an selbst e.V. oder werden von den zustdndi-
gen stidtischen SozialarbeiterInnen an selbst e.V. verwiesen. Die Unterstiitzung durch selbst
e.V. setzt in jedem Fall voraus, dass die pflegebediirftige Person dieses wiinscht. Soweit der
Stundenumfang nicht schon vorher bewilligt war, wird der Hilfebedarf geklédrt und als Kos-
tenaufstellung beim zustidndigen Sozialamt eingereicht. Sobald das Sozialamt dies bewilligt,

kann der Helfereinsatz starten.

Mit dem zustindigen Sozialamt werden auch die Helferlohne vereinbart, wobei in Frankfurt
fiir LaienhelferInnen ein Satz von 10,25 Euro pro Stunde (Arbeitnehmer-Brutto) gilt. Dabei

ist zu beachten, dass es keine Schwarzarbeit geben darf, sondern lediglich offiziell angestellte
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Pflegekréfte nach dem Gutdiinken des/der ArbeitgeberIn. Zwischen den verschiedenen Tétig-
keiten der Hilfe (Pflege, Haushaltshilfe etc.) wird dabei nicht unterschieden, ebenso wenig
kommt es auf die Uhrzeit oder den Tag der Einsdtze an — es gibt weder Nacht- noch Wochen-

endzuschlége.

Grundlegend ist die Beschiftigung auf der Basis von Arbeitsvertragen, das bedeutet auch, es
werden keine ,,Honorar- oder ,,Dienstleistungsvertrage* akzeptiert, da sonst der Verdacht auf
Schwarzarbeit bzw. Scheinselbstindigkeit bestiinde. Dazu gehdrt auch, dass auslidndische
HelferInnen entsprechende Arbeitsgenehmigung bzw. -erlaubnis vorlegen miissen. Das Sozi-
alamt hat sich verpflichtet, selbst e.V. zur pilinktlichen Zahlung der Helferlohne einen kun-

denbezogenen Vorschuss eines Monatsbedarfes zur Verfiigung zu stellen.

In den Féllen, in denen fiir eine/n KundIn eine gesetzliche Betreuung eingerichtet wurde, er-
folgt die Koordination der Pflegekrifte iiber die gesetzliche Betreuerln, die dann als Vermitt-
lerIn und Ansprechpartnerln fiir die Regelung der Formalitdten zwischen der pflegeabhéngi-

gen KundIn und dem Verein fungiert.

Kosten/Bezahlung

Die Monatspauschale fiir den Verein betragt momentan 245,00 Euro pro ArbeitgeberIn. Darin
enthalten sind alle Dienstleistungen des Vereins aufler der Gehaltsabrechnung fiir die Helfe-
rInnen. Diese kostet pro HelferIn und Monat zusétzlich 16,50 Euro. Der Rahmenvertrag des
Vereins mit der Stadt Frankfurt regelt, dass diese Pauschalen als Personalnebenkosten im
Rahmen der ,,Selbstorganisierten Pflege (SOP)* zu iibernehmen sind. Menschen mit Behinde-
rung, die mit dem Verein zusammen arbeiten mdchten, aber nicht {iber ein Sozialrathaus ab-
rechnen, bezahlen denselben Preis wie die Sozialrathduser. Da die Regiekosten sehr gering
sind, ist die Assistenz mit Hilfe des Vereins in der Regel kostengiinstiger als Pflegedienste,
auch wenn von den Pflegekassen nur noch Geldleistungen statt Sachleistungen gezahlt wer-
den. Allerdings gibt es immer wieder Pflegedienste, die entgegen den Mindestlohn-
Vorschriften ihren MitarbeiterInnen so niedrige Lohne zahlen, dass sie unter dem Strich bis

zu 50% billiger sind als die mit Unterstiitzung von selbst e.V. organisierte Hilfe.

Bei der Bezahlung der HelferInnen werden grundsétzlich moglichst wenig Unterschiede ge-
macht: Alle HelferInnen bekommen unabhéngig von ihrer Herkunft denselben Lohn, da sie in
Frankfurt lebend, die gleichen Lebenshaltungskosten haben. Bei LaienhelferInnen betrédgt die-
ser in Frankfurt in der Regel 10,25 Euro brutto. In begriindeten Ausnahmefillen kdnnen auch

Fachkréfte (Alten- oder Krankenpflegekrifte) zu einem angemessenen Stundenlohn beschaf-
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tigt werden, z.B. bei Menschen, die erst kurze Zeit behindert sind (etwa frisch Querschnittge-

lahmte); dies ist momentan bei weniger als 10% der HelferInnen der Fall.

1.2.3 Struktur des Vereins

Vereinsstruktur

Selbst e.V. ist ein eingetragener gemeinniitziger Verein, er ist Mitglied im Diakonischen
Werk von Hessen und Nassau (DWHN) als Spitzenverband der Wohlfahrtspflege. Er setzt
sich aus Mitgliedern (meistens KundInnen) und vier hauptamtlichen MitarbeiterInnen zu-
sammen und wird von einem dreikopfigen ehrenamtlichen Vorstand geleitet. Monatlich fin-
den Vorstandssitzungen statt, an denen auch die Mitarbeiterlnnen teilnehmen und in denen
iiber die aktuelle Lage und die weitere Vorgehensweise diskutiert wird. Der Vorstand be-
schlie8t und protokolliert die Sitzungen. Basis des Vereins sind die Mitglieder, die den Vor-
stand wéhlen und auf den Mitgliederversammlungen (mindestens einmal jéhrlich) alle grund-
satzlichen Fragen abstimmen und den Vorstand fiir die geleistete Arbeit entlasten. Die Mit-
gliederversammlung wéhlt aulerdem eine/n Kundensprecherln, der/die als SchlichterIn zwi-
schen KundInnen und MitarbeiterInnen des Biiros fungiert. Die langjédhrige Kundenspreche-
rin, Margarethe Schwarze berichtet, dass sie in dieser urspriinglichen Funktion bislang noch
nie angesprochen worden ist. Sie wurde einige Male in spezifischen Fragen angesprochen, bei
denen sie aus ihrer langjéhrigen Erfahrung beraten konnte. Ihre Nachfolgerin Katharina Miess

ist darauthin im Rahmen von Vereinstreffen aktiv auf andere KundInnen zugegangen.

In unregelméBiger Folge gibt es Kundentreffen sowie Freizeitaktivititen, die von Mitgliedern
organisiert werden — die Palette reicht von Weihnachtsfeiern und Sommerfesten bis zu einem
gemeinsamen Ausflug zur Landesgartenschau. Fiir HelferInnen wurde in der Vergangenheit

Riickenschulungen in Kooperation mit einer Physiotherapeutin organisiert.

Daneben sind Mitglieder von selbst e.V. politisch aktiv, unter anderem im Rahmen der Frank-
furter Behindertenarbeitsgemeinschaft (FBAG), hier vor allem in den Fachausschiissen Ver-

kehr und Pflege, aber auch bei iiberregionalen Veranstaltungen.

MitarbeiterInnen des Vereins

Auf der Basis der im Vorfeld 1999 ausgehandelten Kalkulation beschiftigt selbst e.V. vier
hauptamtliche MitarbeiterInnen, davon haben die meisten mehrere Qualifikationen. Zwei Kol-
legInnen mit buchhalterischer Qualifikation sind fiir Abrechnungen zusténdig, zwei KollegIn-

nen fiir Beratung und Helfersuche. Andererseits kennen die KundInnen die MitarbeiterInnen
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und Vorstandsmitglieder und suchen sich manchmal auch selbst aus, wen sie zu bestimmten

Fragen um Rat fragen.

Kooperation mit anderen Stellen

Selbst e.V. arbeitet im Rahmen der Beratungstétigkeit mit einer Vielzahl von Institutionen
und Personen zusammen. Insbesondere sind dies die Sozialrathduser der Stadt Frankfurt. In
den meisten Féllen sind diese Stadtteil-Sozialdmter die Kostentrager der Pflegleistungen im
Rahmen der selbstorganisierten Pflege. AuBlerdem kooperieren die Mitarbeiterlnnen von
selbst e.V. regelmiBig mit den Kranken- und Pflegekassen, der Berufsgenossenschaft, dem
Landeswohlfahrtsverband, dem Landessozialamt, dem Integrationsamt, der Diakoniestationen
gGmbH, dem Evangelischen Regionalverband (insbesondere der Arbeitsbereich Integrations-
hilfen fiir Menschen mit Behinderung) und Selbsthilfevereinigungen, die sich in der Behin-
dertenarbeit engagieren, wie z.B. die Kontaktstelle fiir Korperbehinderte und Langzeitkranke

(KKL). KundInnen werden auf Wunsch an andere Beratungsstellen vermittelt.
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1.3. Vereinsentwicklung in Zahlen

Selbst e.V. hat zum Zeitpunkt der Evaluation 55 KundInnen und {ibernimmt die Abrechnun-
gen von 224 HelferInnen (Stand Juli 2010). Um einen gewissen Aufschluss iiber die Zusam-
mensetzung von KundInnen und HelferInnen, deren Alter, Herkunft etc. zu geben wurden
Kundenakten systematisch und anonym nach diesen Parametern ausgewertet. Als Stichtage
wurden in den meisten Féllen die Jahre 2000 und 2005 sowie fiir aktuelle Daten der Juli 2010
gewidhlt.

1.3.1 Kundinnen

Entwicklung der Kundenzahlen

55 KundInnen lassen ihre selbstorganisierte Pflege von selbst e.V. abrechnen und sind Mit-
glieder des Vereins. Die Kundenzahl hat sich seit dem Beginn mit nur 4 KundInnen im Jahr
2000 nahezu kontinuierlich gesteigert. Insbesondere in den ersten flinf Jahren seit der Griin-
dung des Vereins gab es einen grolen Zuwachs bis zu einem vorldufigen Hochstand von 42
Mitgliedern im Jahr 2005. Von 2005 auf 2006 gingen die Mitgliederzahlen voriibergehend
zuriick, stabilisierten sich in den Jahren 2007 und 2008 bei langsam steigender Tendenz. Seit

2009 konnten wieder deutlich mehr KundInnen gewonnen werden (vgl. Abb. 1).

Kundenentwicklung

60

50 1

40 £

Anzahl 30 £

20

Jahr

Abb. 1: Kundenentwicklung

Das groBite Mitgliederwachstum ldsst sich fiir das Jahr 2003 erkennen. Zum Jahreswechsel
2002/03 wurden 28 KundInnen mit 59 HelferInnen betreut, diese Zahlen stiegen bis zum En-
de 2003 auf 40 Kundlnnen und 109 HelferInnen. Zwei schwerbehinderte MitarbeiterInnen
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erweiterten deshalb zu diesem Zeitpunkt das Team. Im Jahr 2006 ging die Zahl der KundIn-
nen aus unterschiedlichen Griinden zuriick: zum einen wurde ein Priifdienst beim Sozialamt
eingefiihrt, der zu Verunsicherungen potenzieller KundInnen fiihrte und einen Engpass fiir die
Bewilligung bildete. Einzelne bisherige KundInnen entschieden, ihre Pflege nun {iber andere
Trager zu organisieren, einige verlieBen Frankfurt, zwei KundInnen verstarben in diesem
Zeitraum. Dieser Mitgliederriickgang konnte nicht vollstdndig durch neue KundInnen ausge-
glichen werden. Insgesamt zeichnet sich der Mitgliederstamm durch eine hohe Kontinuitét
aus, bis lang sind insgesamt lediglich sechs KundInnen ,,abgesprungen® und zu anderen Or-

ganisationen oder Hilfeformen gewechselt.

Sozialstruktur der KundInnen

Der Verein arbeitet mit Menschen aller Altersgruppen und jeder sozialen und ethnischen Her-
kunft. Die Altersstruktur des Kundenkreises ist heterogen: Die jlingste Kundin ist 19 Jahre alt,
die dlteste Kundin bereits iiber 90. Die meisten Hilfesuchenden, die sich an selbst €.V. wen-
den, sind in der Altersgruppe zwischen 40 und 50 Jahren repréisentiert. Betrachtet man die Al-
tersstruktur des Vereins iiber die letzten zehn Jahre, ldsst sich eine Ausdifferenzierung erken-
nen: weiterhin ist der Hauptanteil der KundInnen zwischen 30 und 60 Jahre alt (ungefahr die
Halfte der Mitglieder ist nun zwischen 30 und 60 Jahren alt), die Anteile der unter 30-jdhrigen
sowie der liber 60-jdhrigen, die ihre Pflege iiber selbst e.V. organisieren hat allerdings zuge-
nommen (vgl. Abb. 2-4). Diese Ausdifferenzierung ist sowohl der gewachsenen Kundenzahl
als auch der Zusammensetzung der Griindungsgruppe geschuldet. Diese bestand zu einem
groBBen Teil aus engagierten, auch politisch aktiven behinderten Menschen mittleren Alters,
die bereits tliber viel Erfahrung in der Organisation von Pflege und HelferInnen verfiigten. Zu-
nehmend konnen nun auch dariiber hinaus weitere Kundenkreise erschlossen werden, so dass

sich auch die Altersstruktur differenziert.

Alter der Kunden 2001 Alter der Kunden 2005
bis 30
R Uber 60
guzaer 60
|
bis 30 bis 60
Abb. 2: Alter der Kunden 2001 Abb. 3: Alter der Kunden 2005
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Alter der Kunden 2010

bis 60

Abb. 4: aktuelle Altersverteilung der Kunden
Geschlecht

Die selbstorganisierte Pflege wird mehrheitlich von Frauen in Anspruch genommen. Das Ge-
schlechterverhiltnis betrigt zurzeit etwas 2/3 Frauen (67%) zu 1/3 Ménner (33%) (vgl. Abb.
5). In Erstgesprachen weisen viele der Frauen darauthin, dass sie sich bei Pflegediensten nicht
aussuchen konnen, ob Ménner oder Frauen bei ihnen arbeiten. Dies ist einer der Griinde, die

Pflege selbstindig und nach dem Arbeitgebermodell zu organisieren.

Geschlechterverteilung
Kundenlnnen

B mannlich
B weiblich

Abb. 5: Geschlechterverteilung der KundInnen
Herkunft

Selbst e.V. ist liberwiegend im Stadtgebiet Frankfurt tdtig; nur einige wenige KundInnen
wohnen auflerhalb der Stadt. In Frankfurt ist traditionsgemdB3 der Anteil an Menschen mit
Migrationshintergrund hoch, eine Tatsache, die sich auch deutlich im Pflegebereich abbildet.
Etwa 2/3 des Kundenstamms haben die deutsche Staatsangehorigkeit, 1/3 der KundInnen

kommt aus bis zu zehn Nationen: aus dem ehemaligen Jugoslawien (Bosnien, Serbien, Mon-
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tenegro), aus der Tiirkei, aus Afghanistan, Pakistan und aus afrikanischen Léndern wie bei-

spielsweise Eritrea (vgl. Abb. 6).

. B auslandische Kundinnen
Auslander

Deutsche Staatsbiirger

| o .
mit Migrations- K_undlnnen mit Migrations-
hintergrund

hintergrund

Nationalitat:

B deutsche Kundlnnen

Abb. 6: Herkunft der KundenInnen

Von Anfang an arbeitete selbst €.V mit KundInnen unterschiedlicher Herkunft zusammen.
Dabei ist es den MitarbeiterInnen wichtig, auf die kulturelle Identitit zu achten und insbeson-
dere den Wunsch nach muttersprachlichen HelferInnen als selbstverstindlich zu nehmen. Die
Erfahrungen des Vereins umfassen ganz unterschiedliche Konstellationen, von ilteren pflege-
abhéngigen Menschen, die entweder zur ersten Generation der ,,Gastarbeiter” gehorten, Men-
schen mit Asylberechtigung bzw. Asylsuchende bis hin zu jlingeren Menschen mit Migrati-
onshintergrund, wie z.B. zwei Frauen, die bereits in Deutschland geboren und aufgewachsen

sind.
Lebensunterhalt

Ein Grofiteil der KundInnen des Vereins steht nicht mehr im Erwerbsleben, sondern ist ab-
hingig von der Sozialhilfe und Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsminderung gemal
SGB XII, von sonstigen Hilfen in besonderen Lebenssituationen wie z.B. Hilfe zur Pflege,
Hilfe zur Weiterfithrung des Haushalts und Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen ge-
mal SGB XII bzw. SGB IX. Viele KundInnen erhalten Leistungen der Pflegekassen nach

dem SGB XI. Von den momentan 54 KundInnen sind aktuell neun berufstétig, drei studieren.
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Familie und Angehorige

Die meisten KundInnen des Vereins sind alleinstehend, das heif3t, sie haben keine/n Lebens-
partnerln, der/die sie unterstiitzen konnte. Bei denjenigen KundInnen, die Familie haben,

beteiligen sich meist die Angehorigen an der Organisation der Pflege.

Hilfebedarf der KundInnen

Bei jedem/r KundIn wird individuell der Umfang der benétigten Hilfe, d.h. die bendtigte
Stundenzahl sowie deren Verteilung iiber den Tag geklart und kann von wenigen Stunden pro
Tag {iber ganztags (z.B. 8 bis 12 Stunden taglich) bis hin zur 24-Stunden-Pflege reichen (vgl.
Abb. 7).

Taglicher Stundenumfang
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144
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Anzahl
Kunden
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Stundenumfang

Abb. 7: Téglicher Stundenumfang der KundenInnen

Der tigliche Stundenumfang der gegenwirtigen KundInnen ist heterogen: von 56 KundInnen
bendtigen 16 (29%) einen tdglichen Stundenumfang von bis zu vier Stunden, 20 KundInnen
(35 %) nehmen einen Umfang von 5 - 9 Stunden in Anspruch, vier der KundInnen (7%) beno-
tigen 10 - 15 Stunden pro Tag und noch einmal 16 KundInnen (29%) 16 - 24 Stunden Hilfe
pro Tag. Selbst e.V. hat also sowohl KundInnen, die wenige Stunden Hilfe am Tag benotigen

als auch KundInnen, die einen hohen Hilfebedarf haben.
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1.3.2 Helferlnnen

Momentan iibernimmt selbst e.V. die Abrechnung fiir 224 HelferInnen. Die von selbst e.V.
unterstiitzten behinderten ArbeitgeberInnen haben zu Beginn der Vereinstitigkeit ausschlie3-
lich LaienhelferInnen beschiftigt, d.h. Menschen ohne formale fachliche Qualifikation. In-
zwischen sind bei einigen pflegeabhéngigen Arbeitgeberlnnen auch Fachkréifte mit abge-

schlossener Ausbildung in der Alten- und Krankenpflege tétig.

Anzahl, Beschiiftigungsart und Stundenumfang

Die Zahl der HelferInnen entwickelte sich ungefdhr der Anzahl der KundInnen entsprechend.
Vom Beginn mit sechs HelferInnen im Jahr 2003 stieg die Zahl in den folgenden Jahren an.
Im Jahr 2004 konnte die Anzahl der von den KundInnen beschéftigten HelferInnen von 71 auf
152 verdoppelt werden. Mit der leichten Abnahme von KundInnen 2006 sank notwendiger-
weise auch die Zahl der beschiftigen Helferlnnen. Seit dem ist die Anzahl der HelferInnen,
die liber selbst e.V. abgerechnet werden, kontinuierlich bis zu aktuellen Zahl von 224 ange-

stiegen (vgl. Abb. 8).

Anzahl der beschaftigten Helferinnen
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Abb. 8: Anzahl der beschiiftigten HelferInnen

Von den 224 HelferInnen arbeitet etwa die Hélfte auf 400-Euro Basis. 23% sind Vollzeitkraf-
te, 27% arbeiten Teilzeit auf Lohnsteuerkarte (vgl. Abb. 9). Ein gutes Drittel (38%) der Helfe-
rInnen sind Studierende. Insbesondere bei KundInnen, die nur wenige Stunden Hilfe benoti-

gen, lohnt es sich nicht, Vollzeitkrifte einzusetzen.
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Anstellungsverhaltnis Mitarbeiterinnen

Vollzeit
23%
400 Euro-
Job
50%
Teilzeit
27%

Abb. 9: Anstellungsverhiiltnis der HelferInnen

Monatlich werden von den Helferlnnen momentan knapp 18.000 Stunden erbracht. Durch-
schnittlich sind dies etwa 80 Stunden pro HelferIn und 330 Stunden pro KundIn monatlich —
allerdings sind diese durchschnittlichen Zahlen, wie beschrieben wenig aussagekriftig, da die

Verteilung sehr unterschiedlich ist (vgl. Abb. 10).

Monatlich erbrachte Stunden
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Abb. 10: Monatlich erbrachte Stunden der HelferInnen

Die Hohe der Personalkosten der KundInnen belduft sich momentan insgesamt auf ca.
200.000 Euro. Durchschnittlich sind dies 3500 Euro pro Monat. Auch hingen die einzelnen
Werte stark von der jeweiligen Stundenzahl einzelner KundInnen ab. Die Entwicklung der
Personalkosten entspricht wieder der Entwicklung von KundInnen-, HelferInnen- und Stun-

denzahlen im Laufe der letzten zehn Jahre.
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Sozialstruktur der HelferInnen

Auch die HelferInnen die von den Mitgliedern des Vereins beschiftigt werden sind von Alter,
Ausbildung und Herkunft her heterogen. Wie bei den KundInnen ist auch eine Mehrzahl der
HelferInnen weiblich, hier ist das Verhéltnis % Frauen zu "4 Ménner. Da einige ménnliche
Kunden (mit sehr umfangreichem Hilfebedarf) weitgehend weibliche Krifte beschéftigen, ist

auf Seiten der HelferInnen der ,,Fraueniiberschuss noch héher als bei den KundInnen.

Geschlechterverteilung
Helferlnnen

B mannlich

M weiblich

Abb. 11: Geschlechterverteilung der HelferInnen

Die meisten HelferInnen, die tliber selbst e.V. abgerechnet werden sind deutsche Staatsbiirge-

rInnen, ein knappes Drittel der HelferInnen kommen nicht aus Deutschland (vgl. Abb. 12).

Herkunft der Helferlnnen

Deutsche mit Migrations-
hintergrund 14%

Andere
Staatsbirger-
schaft
34%

Deutsche
Staatsbirger
52%

Abb. 12: Herkunft der HelferInnen
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Viele davon stammen aus Polen und der Tiirkei (17, bzw. 14 Helferinnen) gefolgt von mehre-

ren HelferInnen aus Eritrea und Kamerun. Alle weiteren Staatsangehorigkeiten von HelferIn-

nen sind nur vereinzelt vertreten (vgl. Abb. 13).
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Abb. 13: Herkunftslinder der HelferInnen
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2. Die Perspektive der Kundinnen

Um die zu Beginn der Evaluation festgelegten Fragen nach der Zufriedenheit der KundInnen,
nach dem Zutreffen der Annahmen {iiber selbstorganisierte Pflege und nach Verbesserungs-
moglichkeiten zu beantworten, wurden eine schriftliche Befragung aller Kundlnnen sowie

personliche Interviews mit einzelnen KundInnen durchgefiihrt.

Die schriftliche Befragung erfolgte anhand eines an alle KundInnen von selbst e.V. ausgege-
benen Fragebogens. Erhoben wurden die Zufriedenheit und die Wiinsche der Beteiligten in
Bezug auf die zentralen Bereiche Helferlnnen, Arbeitgeberrolle und Zusammenarbeit mit
selbst e.V.. Dariliber hinaus wurden mit fiinf KundInnen themenzentrierte, qualitative Inter-
views gefiihrt, um damit ein differenziertes Verstindnis fiir Kontext und Hintergriinde der
Antworten zu erreichen und Relevanzen, Deutungen und Bediirfnisse einer kleinen Anzahl
von KundInnen detaillierter zu erkunden (vgl. Kuckartz et al. 2008). Im folgenden Teil wer-
den zunichst die Ergebnisse der Befragung (2.1) und schlieBlich die Ergebnisse der qualitati-

ven Interviews (2.2) vorgestellt.

2.1. Ergebnisse der schriftlichen Befragung

Grundlage der schriftlichen Befragung bildete ein Fragebogen, der 40 Einzelfragen zu den
Komplexen ,,Entscheidung fiir den Verein®, ,,eigene Situation®, ,,Helfersituation®, ,,Arbeitge-
berrolle* sowie ,,Zusammenarbeit mit dem Verein® umfasste. Anhand unterschiedlicher Items
wurden jeweils die Zufriedenheit, eventuelle Anderungswiinsche und der Bedarf an Unter-
stiitzung dabei erhoben. Der Fragebogen wurde mit einer Erlduterung des Evaluationsvorha-
bens an alle KundInnen des Vereins ausgegeben. Der Riicklauf von 20% ausgefiillter Bogen
liegt im tiberdurchschnittlichen Bereich fiir schriftliche Befragungen. Dennoch kdnnen bei
diesen geringen Fallzahlen keine statistischen Berechnungen durchgefiihrt werden.' Die Er-
gebnisse der Befragung beziehen sich daher stets auf die befragten KundInnen. Im Folgenden
werden die Ergebnisse anhand der Kategorien ,,Entscheidung fiir den Verein®, ,,Wer nimmt
den Verein in Anspruch?, ,HelferInnen®, , Arbeitgeberrolle* sowie ,,Zusammenarbeit mit

dem Verein* vorgestellt.

! Fiir statistische Aussagen iiber eine Grundgesamtheit von 50 Personen miissten bei einem Konfidenzintervall
von 95 und einem Stichprobenfehler von 3% 48 Personen befragt werden.
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2.1.1 Wer nimmt den Verein in Anspruch?

Die Befragung bietet einen Uberblick dariiber, wer selbstorganisierte Hilfen iiber selbst e.V.
abrechnet. Die KundInnen wurden gefragt, welcher Art ihre Behinderung ist, seit wann sie
Hilfe bendtigen, welche Art von Hilfen sie bendtigen und wie ihre Wohnsituation ist. Dariiber
hinaus wurden die Finanzierung der Hilfen sowie die Finanzierung des Lebensunterhalts ab-

gefragt.

Die meisten der befragten KundInnen sind seit ldngerer Zeit auf Hilfe angewiesen, die Hilfte
davon seit mehr als zehn Jahren, ein weiteres Drittel seit iiber fiinf Jahren. Man kann also da-
von ausgehen, dass die Befragten groBtenteils {iber viel Erfahrung mit (unterschiedlich orga-

nisierten) Hilfen im Alltag verfligen (vgl. Tabelle 1).

Frage 2.2: Seit wann sind Sie auf Hilfe angewiesen?

Anzahl %
Seit weniger als einem Jahr 0 0
Seit ein bis zwei Jahren 0 0
Seit zwei bis fiinf Jahren 2 16,7
Seit fiinf bis zehn Jahren 4 333
Seit mehr als zehn Jahren 2 16,7
Schon immer/seit der Kindheit 4 333
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100,0
Tabelle 1

Die Art der Behinderungen umfasst insbesondere Erkrankungen, die die Mobilitét einschrin-
ken. Darunter sind Querschnittlihmungen, spastische Lahmungen, Multiple Sklerose, Poly-

arthritis sowie Muskeldystrophien und —atrophien.

Die Halfte der Befragten lebt allein, einige wohnen mit ihrer (Ehe-)PartnerIn und zwei mit

ihren Kindern zusammen (vgl. Tabelle 2).

Frage 3.1: Wie ist Ihre aktuelle Wohnsituation?

Anzahl %
Wohne allein 6 50
Mit (Ehe-)PartnerIn 3 25
Mit Kindern/Familie 2 16,7
Mit Eltern 0 0
Mit anderen 1 8,3
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100
Tabelle 2

Bis auf eine Person bendtigen alle Befragten Hilfe bei der Haushaltsfiihrung. Drei Viertel der
Befragten bendtigen korperliche Hilfestellungen, z.B. beim Aufstehen, Waschen und dem An-
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und Ausziehen. Auf Hilfen im Bereich der Mobilitit sind ebenfalls drei Viertel der Befragten
angewiesen. Nur zwei Personen benotigen dariiber hinaus auch Hilfe bei der Kommunikation
(vgl. Abb. 14). Fiinf Befragte ergénzten die Vorschldge des Fragebogens mit eigenen Bediirf-
nissen: sie brauchen Hilfe bei der Arbeit, als Studienassistenz und Schreibkraft bei z.B. Klau-
suren, zur Freizeitbegleitung und wie eine Person ergénzte bei allem ,,was zum normalen Le-

ben dazu gehort™.

Art der benétigten Hilfen
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Kérperliche Haushaltsfiihrung Mobilitat Kommunikation Sonstiges
Hilfestellung

M Zahl der Personen

Abb. 14: Art der benétigten Hilfen

2.1.2 Entscheidung fur den Verein

Die KundInnen wurden zunéchst danach befragt, wie sie sich fiir selbst e.V. als Organisati-
onsform entschieden haben. Der iiberwiegende Anteil der Befragten hat iiber das Sozialamt
bzw. liber Selbsthilfeorganisationen (z.B. liber die Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft,
den Internationaler Bund, den CeBeef) von selbst e.V. erfahren. Einige KundInnen sind iiber
Freunde und Verwandte zu selbst e.V. gekommen, einzelne sind auch durch Flyer auf den

Verein aufmerksam geworden (vgl. Tabelle 3).

Frage 1.1: Wie haben Sie von selbst e.V. erfahren?

Anzahl %
Sozialamt 5 41,7
Organisationen 3 25
Freunde/Bekannte 3 25
Werbung/Flyer 1 8,3
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100,0
Tabelle 3
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Die Entscheidung fiir selbst e.V. fiel insbesondere im Vergleich mit Pflegediensten. Mehr
Selbststindigkeit ist bei den meisten der Befragten das ausschlaggebende Kriterium fiir die
Wahl des selbst e.V. gewesen. Die Idee und auch gute Erfahrungen anderer KundInnen mit
dem Arbeitgebermodell haben iiberzeugt. Eine Person hat sich fiir selbst e.V. entschieden,
weil sie legale Arbeitsverhéltnisse fiir ihre Helferinnen schaffen wollte, eine andere betont,
dass die einzige andere Alternative, ein ambulanter Pflegedienst, nach schlechten Erfahrungen
ausgeschlossen war. In eine dhnliche Richtung weist der Uberblick iiber die Erfahrungen der
KundInnen mit anderen Hilfeformen: 2/3 der Befragten haben Erfahrungen mit (ambulanten)

Pflegediensten. Einzelne bemerken dazu, dass diese Erfahrungen nicht gut waren.

Neben Mundpropaganda nimmt die Empfehlung durch Amter und Organisationen den grof-
ten Stellenwert bei der Weiterempfehlung von selbst e.V. ein. Es ldsst sich demnach davon
ausgehen, dass selbst e.V. bei den zustidndigen Behorden und thematisch einschldgigen Orga-
nisationen bekannt ist und als Kooperationspartner geschétzt wird. Eine Erweiterung der Ko-
operation erscheint insofern sinnvoll, als Amter den Aussagen der Kunden nach fiir diese hilf-

reiche Informationen weitergeben.

Der Hauptteil der Befragung thematisierte die Zufriedenheit und Schwierigkeiten mit den
HelferInnen, der Arbeitgeberrolle und in der Zusammenarbeit mit dem Verein und wird im

Folgenden vorgestellt.

2.1.3 Helferlnnen

Zufriedenheit

Alle Befragten sind zufrieden mit ihren HelferInnen — wie Abbildung 15 zeigt, finden sich die
Halfte der Antworten in der Kategorie ,,uneingeschrinkt zufrieden, die andere Hélfte in der
Kategorie ,,eher zufrieden®. Ahnlich sind die Ergebnisse bei der Frage, ob eigene Wiinsche
und Bediirfnisse von den HelferInnen beriicksichtigt werden. Auch hier stimmt die Hélfte der
Befragten der Aussage uneingeschrénkt, die andere Hélfte eher zu — eine Person hat bei dieser

Aussage keine Einschitzung abgeben (vgl. Abb. 16).

35



Zufriedenheit mit den Helferlnnen
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12

10 Eher ja M Uneingeschrédnkt ja

Zufrieden Unzufrieden

Abb. 15: Zufriedenheit mit den HelferInnen

Zufriedenheit mit der Beriicksichtigung personlicher

b Bediirfnisse

10

Keine Antwort

M Uneingeschrankt ja

Eher ja

Zufrieden Unzufrieden Keine Antwort

Abb. 16: Zufriedenheit mit der Beriicksichtigung personlicher Bediirfnisse

Auch die Fragen danach, ob die KundInnen gerne andere HelferInnen hétten oder auf der Su-
che nach besseren HelferInnen sind, bestédtigen die generelle Zufriedenheit mit den eigenen
HelferInnen. 75% der befragten KundInnen mdchten keine anderen HelferInnen, 20% tendie-
ren zu ,,cher ja“ (bei einer fehlenden Antwort). 80% der Befragten sind nicht auf der Suche
nach besseren Helferlnnen. Eine Person nimmt die Aussage ,,Ich bin auf der Suche nach bes-

seren HelferInnen zum Anlass, um deutlich zu machen, dass sie uneingeschrankt auf der Su-
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che nach HelferInnen ist — es gehe dabei nicht darum bessere oder andere HelferInnen zu fin-

den, sondern iiberhaupt zusétzliche HelferInnen (vgl. Tabelle 4).

Aussage 4.1.3: Ich hiitte gerne andere HelferInnen

Anzahl %
iiberhaupt nicht 4 33,3
eher nicht 5 41,7
eher ja 2 16,7
uneingeschrinkt ja 0 0
Keine Antwort 1 8,3
Summe 12 100
Tabelle 4

Zwar stimmen die meisten der Befragten (40%) der Aussage ,,Ich wiinsche mir Unterstiitzung
bei der Helfersuche* iiberhaupt nicht zu, 25% stimmen eher nicht zu — dennoch wiinschen
sich weitere 25% Unterstiitzung bei der Helfersuche, 15% stimmten dieser Aussage sogar un-

eingeschrinkt zu (vgl. Tabelle 5).

Aussage 4.1.5: Ich wiinsche mir Unterstiitzung bei der Suche

Anzahl %
iiberhaupt nicht 5 41,7
eher nicht 3 25
eher ja 1 8,3
uneingeschrankt ja 2 16,7
Keine Antwort 1 8,3
Summe 12 100
Tabelle 5

Deutlich wird hier bereits, was in den Interviews ausfiihrlicher thematisiert wird: die Suche
nach Helferlnnen wird von vielen Beteiligten als schwierigster Punkt der selbstorganisierten
Pflege empfunden. Dennoch iiberlegt momentan keine/r der Befragten, sich alternativ von ei-
nem Pflegedienst betreuen zu lassen, wie Abbildung 17 veranschaulicht. Eine einzelne Ant-
wort ,,noch nicht®, weist darauf hin, dass selbstorganisierte Pflege eventuell nicht in jeder Le-
benslage angemessen ist — die Person kann sich vorstellen, dass die Uberlegung zu einem
Pflegedienst zu wechseln spiter relevant wird. Zum einen diirfte es hier darum gehen, bei sich
verschlechtertem Gesundheitszustand organisatorische Aufgaben nicht mehr iibernehmen zu
wollen; zum anderen konnte auch die Unterstellung zum Tragen kommen, Pflegedienste hét-
ten eine zuverldssigere Ausfallsicherung (Springer-Regelung) als die selbstorganisierte Pflege

bei selbste. V..
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Ich iiberlege mich von einem Pflegedienst betreuen zu lassen

Uberhaupt nicht
75%

Keine Antwort
8,3%

Noch nicht
8,3%

Eher nicht
8,3%

Abb. 17: Uberlegung zu einem Pflegedienst zu wechseln
Kriterien fiir die Auswahl

Im Folgenden wurden die Teilnehmenden gefragt, worauf sie bei der Auswahl ihrer HelferIn-
nen Wert legen. Die Antworten erfolgten offen, ohne vorgegebene Antwortoptionen. Am hiu-
figsten genannt werden Zuverléssigkeit und zeitliche Flexibilitit. Dass die Personen, die pfle-
gebediirftige Menschen im Alltag und in der eigenen Wohnung begleiten, zuverldssig seien
miissen, ist Grundvoraussetzung. SchlieBlich sind Pflegebediirftige in vielen Situationen dar-

auf angewiesen, sich auf ihre HelferInnen verlassen zu konnen.

Ein groBer Teil der Selbstbestimmung beruht auf zeitlicher Flexibilitdt. Es ist wichtig, eben
nicht von den Zeiten eines ambulanten Dienstes abhéngig zu sein, insbesondere wenn es sich
um die Freizeitgestaltung oder die Zeiten fiir das Schlafen gehen handelt (sieche auch Ergeb-
nisse der Interviews, Kapitel 2.2). HelferInnen dann einsetzen zu kdnnen, wenn man sie

braucht ist dafur zentral.

Zu den ebenfalls hdufig genannten Grundvoraussetzungen der Zusammenarbeit, die sich auch
zum Bereich Zuverldssigkeit zdhlen lassen, gehoren Piinktlichkeit, Ehrlichkeit, Vertrauens-
wiirdigkeit und Loyalitdt. Ein weiterer zentraler Bereich ist die Eignung fiir die Arbeit. Dazu
zéhlen zum einen korperliche Merkmale wie die GroB3e, dass jemand keine Riickenprobleme
hat und so sportlich bzw. belastbar ist, dass Heben und Umsetzen keine Probleme darstellen.

Zum anderen gehoren Erfahrung in der Pflege und Kenntnisse, wie z.B. der Fiihrerschein da-
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zu. Andererseits gibt es auch einzelne KundInnen, die gerade HelferInnen ohne Vorerfahrung
suchen. Sie erkldren diese Haltung damit, dass einige HelferInnen mit der Haltung ,,Ich weif3
schon, wie das bei Querschnittgelihmten geht* zu ihnen gekommen seien, ohne zu fragen,

wie ihr konkretes Gegeniiber diese Hilfestellungen bekommen mochte.

Auch die zwischenmenschliche Ebene ist von Bedeutung: die Helferlnnen sollen mdéglichst

sympathisch, freundlich und menschlich sein und Einfiihlungsvermogen mitbringen.

In den sich anschlieBenden Fragen wurde danach gefragt, ob die Teilnehmenden in Bezug auf
ihre HelferInnen gerne etwas dndern wiirden und ob sie dabei Unterstiitzung benétigen. Eine
Hilfte der Befragten mochte in Bezug auf ihre HelferInnen gerne etwas dndern, die andere

Halfte hat diesen Wunsch nicht (vgl. Tabelle 6).

Frage 4.1.8: Wiirden Sie in Bezug auf Ih- Frage 4.1.9 Brauchen Sie dabei Un-

re HelferInnen gerne etwas dndern? terstiitzung?

Anzahl % Anzahl %
ja 6 50 4 33,3
nein 6 50 5 41,7
Keine Ant- 0 0 3 25
wort
Summe 12 100 12 100
Tabelle 6

Die Anderungswiinsche werden konkret benannt und sind unterschiedlicher Art: Eine/r der
Teilnehmerlnnen mochte die Anzahl der HelferInnen erh6éhen. In einem anderen Fall sollen
sich die HelferInnen im Krankheitsfall untereinander absprechen. Eine andere Person mochte
die Urlaubsregelungen verbessert wissen (ohne weitere Ausfiihrung). In einem anderen Fall
geht es stirker um private Probleme und finanzielle Schwierigkeiten der HelferInnen — diese
sollen von den Betroffenen eigenstindig geregelt werden, ohne dass der/die ArbeitgeberIn
einbezogen wird. Dazu gehdort auch, dass die HelferInnen Konflikte, die sie untereinander ha-

ben, eigenstindig regeln.

Vier derjenigen, die etwas verdndern mochten, wiinschen sich dabei Unterstiitzung (vgl. eben-
falls Tabelle 6): dabei geht es um Unterstiitzung bei der Suche nach HelferInnen, um Informa-
tionen iiber Urlaubsregelungen von Seiten des Vereins sowie um ein konstruktives Gespréch
mit Unterstiitzung des Vereins bei Konflikten unter den HelferInnen. Eine weitere Antwort
steht nicht in direkten Zusammenhang mit der erwiinschten Verdanderung, die Person wiinscht
sich ,,im &uBersten Notfall Unterstiitzung durch SpringerInnen®. Eine/r der Befragten nimmt
sich vor, unzuverldssigen HelferInnen gelegentlich den Kopf zu waschen, braucht dazu aber

keine Unterstiitzung: ,,das muss ich schon selbst machen®.
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Umgang mit Schwierigkeiten

Neun der zwolf Befragten geben an, dass sich schon einmal Schwierigkeiten mit den Helfe-
rlnnen ergeben haben, sieben davon schildern kurz, um was es sich gehandelt hat und wie sie
damit umgegangen sind. Drei Befragte geben an, dass sie bislang keine Schwierigkeiten hat-

ten (vgl. Tabelle 7).

Frage 4.1.10: Haben sich Schwierigkeiten mit den HelferInnen ergeben?

Anzahl %
ja 9 75
nein 3 25
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100

Tabelle 7

Aufschlussreicher als die reine Anzahl aufgetretener Probleme sind die Erlduterungen der Be-
fragten. Bei den beschriebenen Schwierigkeiten handelt es sich um Probleme bei der Arbeits-
organisation (Krankheit, Urlaub), Konflikte mit einzelnen Helferlnnen (insbesondere um Zu-

verlédssigkeit und Piinktlichkeit) sowie Konflikte der HelferInnen untereinander.

Eine/r der Befragten beschreibt die Krankheit einer Helferin als Problem: andere HelferInnen
mussten einspringen und haben deshalb ihre Stundengrenzen {iberschritten und Gehaltseinbu-
en gehabt. Bei einem/r anderen ArbeitgeberIn sind schon einmal Urlaubstage der HelferIn-

nen verfallen.

Die Konflikte mit einzelnen Helferlnnen, die geschildert werden, sind unterschiedlicher In-
tensitdt. Wegen Unzuverlassigkeit wurde eine Helferin erst gar nicht fest angestellt, einer an-
deren nach Riicksprache eine Kiindigung ausgesprochen. Zwei der Befragten schildern ldnge-
re Prozesse: eine unzuverldssige und unpiinktliche Helferin wurde nach ,,langer Zeit und zwei
Abmahnungen® schlielich gekiindigt. In einem anderen Fall war eine Helferin zeitweise ar-
beitsunfdhig und ebenfalls hiufig unpiinktlich. Nachdem sie fristgerecht gekiindigt wurde,
ging sie zum Arbeitsgericht, der/die befragte ArbeitgeberIn libergab die Sache einem Anwalt.
In einem dritten Fall geht es um Diebstahl durch eine Helferin, der deshalb fristlos gekiindigt

wurde. Schwierigkeiten bereitete im Anschluss besonders die Suche nach einer Ersatzkratft.

Zwei der Befragten schildern Konflikte der HelferInnen untereinander als Schwierigkeit mit
der sie konfrontiert waren. In einem Fall wurde damit umgegangen, indem Schichten und
Dienste umgestellt wurden, in einem anderen Fall gab es — nach missgliickten Gesprachen —

auch Entlassungen.
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2.1.4 Rolle als Arbeitgeberin

Der Umgang mit Schwierigkeiten in der Zusammenarbeit mit den HelferInnen wirft bereits
ein Licht auf die schwierigen Anteile der Arbeitgeberrolle. ArbeitgeberIn zu sein, kann in sol-
chen Fillen unangenehm sein. Die KundInnen wurden deshalb auch nach ihrer Zufriedenheit

als ArbeitgeberInnen ihrer HelferInnen befragt.

An erster Stelle stand die Frage danach, wie sicher sich die KundInnen als ArbeitgeberInnen
fiihlen, d.h. wie klar ihnen organisatorische Fragen sind und wie kompetent sie sich als Ar-
beitgeberInnen flihlen. Etwas mehr als die Hilfte der Befragten fiihlen sich als ArbeitgeberIn-
nen ,,eher sicher, zwei beschreiben sich uneingeschrankt als sicher. Zwei weitere Befragte
geben an, sich eher nicht sicher zu fiihlen (vgl. Tabelle 8). Die Aussagen deuten daraufhin,
dass die Arbeitgeberrolle (neben der Helfersuche) ein Teil selbstorganisierte Pflege ist, der

durchaus als schwierig und anstrengend erlebt wird.

Aussage 4.2.1:Als ArbeitgeberIn meiner Helfer fiihle ich mich sicher

Anzahl %
uneingeschrankt ja 2 16,7
eher ja 7 58,3
eher nein 2 16,7
iiberhaupt nicht 0 0
Keine Antwort 1 8,3
Summe 12 100,0
Tabelle 8

Mehr Zustimmung fand die Aussage ,,Ich finde das Arbeitgebermodell besser als andere Hil-
feformen®. 75% der Befragten stimmen dieser Aussage uneingeschrinkt zu, weitere
16,7 % stimmen eher zu (vgl. Tabelle 9 sowie Abb. 18). Eine Person gab ihre Zustimmung
nicht in der vorgegebenen Skala an, sondern betonte, dass es auf den Pflegedienst ankomme,
welches Modell besser sei. Auch bei denjenigen, die uneingeschriankt zustimmen, gibt es eine
Anmerkung — das Arbeitgebermodell sei besser als andere Hilfeformen, ,,wenn man in der

Lage ist, noch selber zu organisieren.

Aussage 4.2.2: Ich finde das Arbeitgebermodell besser als andere Hilfeformen

Anzahl %
uneingeschrinkt ja 9 75
eher ja 2 16,7
eher nein 0 0
iiberhaupt nicht 0 0
,»kommt auf den Pflegedienst 1 8,3
an‘
Summe 12 100,0
Tabelle 9
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Ich finde das Arbeitgebermodell besser
als andere Hilfeformen (z.B.
Pflegedienste)

Uneingeschrankt
ja
75%

Eher ja
16,7%

Kommt auf den
Pflegedienst an
8,3%

Abb. 18: Bewertung des Arbeitgebermodells

Insgesamt ldsst sich eine hohe Zufriedenheit mit dem Arbeitgebermodell festhalten, bei dem

einzelne aber auch die schwierigen Anteile betonen.

Auch hinsichtlich der Arbeitgeberrolle wurde nach Anderungswiinschen und dem Bedarf an

Unterstlitzung gefragt (vgl. Tabelle 10).

Frage 4.2.3: Wiirden Sie in Bezug auf die Frage 4.2.4: Brauchen Sie dabei Un-

Arbeitgeberrolle gerne etwas indern? terstiitzung?
Anzahl % Anzahl

ja 4 33,2 3

nein 6 50 3

k. A 2 16,7 6

Summe 12 100 12

Tabelle 10

%
25
25
50
100

Die vier Befragten, die in Bezug auf ihre Arbeitgeberrolle etwas dndern mochten, machen ei-

nige Angaben dazu, was sie gerne dndern mochten: drei Aussagen beziehen sich dabei auf

Unsicherheiten in der Arbeitgeberrolle. Eine der befragten Personen wiirde gerne an einem

Kurs bzw. einem Programm teilnehmen, um sich mit der neuen Situation als Arbeitgeberln

vertraut zu machen. Zwei weitere Angaben thematisieren das Verhéltnis von ArbeitgeberIn

und Helferlnnen: zum einen wird gewiinscht, dass jemand ,,zwischen der Hilfskraft und der

ArbeitgeberIn (der Hilfesuchenden) steht®. Ein/e weitere/r Teilnehmerln erklart, er/sie sei zu

gutmiitig und wiirde deshalb manchmal gerne die Arbeitgeberrolle an Herrn Heiler, einen
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Mitarbeiter des Vereins, abgeben, da er/sie den Eindruck hat, dass die HelferInnen vor ihm
mehr Respekt haben. Als weitere Anderung die Arbeitgeberrolle betreffend wiinscht sich eine

Person, ihren HelferInnen Weihnachtsgeld und Feiertagszuschlidge zahlen zu kénnen.

2.1.5 Zusammenarbeit mit dem Verein

Die Bewertungen der Zusammenarbeit mit selbst e.V. fallen sehr gut aus. Uber die Hilfte der
befragten KundInnen geben an, uneingeschrinkt mit der Arbeit des Vereins zufrieden zu sein,

die iibrigen 40% sind eher zufrieden mit der Arbeit des Vereins (vgl. Tabelle 11).

Aussage 5.1:Ich bin mit der Arbeit von selbst e.V. zufrieden

Anzahl %
uneingeschrankt ja 7 58,3
cher ja 5 41,7
eher nein 0 0
iiberhaupt nicht 0 0
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100,0
Tabelle 11

In weiteren Items wurden einzelne Bestandteile der Arbeit des Vereins abgefragt, insbesonde-
re die Beratungstétigkeit (durch die Aussagen ,,Bei Fragen kann ich mich an die Mitarbeite-
rInnen des Vereins wenden* und ,,Die Beratung ist hilfreich*) sowie die Interessenvertretung
durch den Verein und die Rufbereitschaft auch auBerhalb der Biirodffnungszeiten. Ein Uber-

blick {iber die Ergebnisse wird im Folgenden présentiert.

Die Beratungstétigkeit des Vereins wird von den befragten KundInnen sehr geschitzt. 83,3%
stimmen der Aussage zu, dass sie sich bei Fragen an die MitarbeiterInnen wenden kdnnen,

weitere 16,7% stimmen dieser Aussage eher zu (vgl. Tabelle 12).

Aussage 5.2: Bei Fragen kann ich mich an die MitarbeiterInnen wenden

Anzahl %
uneingeschrinkt ja 10 83,3
eher ja 2 16,7
eher nein 0 0
iiberhaupt nicht 0 0
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100,0

Tabelle 12

Identische Zahlen finden sich fiir die konkrete Beratungstitigkeit: 83,3% bewerten die Bera-

tung uneingeschrénkt als hilfreich, 16,7% stimmen dieser Aussage eher zu (vgl. Tabelle 13).

Aussage 5.3: Die Beratung ist hilfreich
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Anzahl %

uneingeschrinkt ja 10 83,3
eher ja 2 16,7
eher nein 0 0
iiberhaupt nicht 0 0
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100,0
Tabelle 13

Auch als Interessenvertretung wird der Verein deutlich wahrgenommen und von den Befrag-

ten geschitzt. Eine Person stimmt dieser Aussage allerdings eher nicht zu (vgl. Tabelle 14).

Aussage 5.4: selbst e.V. hilft mir, meine Interessen zu vertreten

Anzahl %
uneingeschrinkt ja 9 75
eher ja 2 16,7
eher nein 1 8,3
iiberhaupt nicht 0 0
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100,0
Tabelle 14

Ein weniger geschlossenes Bild ergibt sich bei der Frage nach der Rufbereitschaft auBerhalb
der Biirozeiten. Zwar stimmen auch hier iiber die Hilfte der Befragten eher oder uneinge-
schriankt zu (50 und 16,7%), es gibt aber dariiber hinaus vier Personen die die Frage nicht be-
antwortet haben (vgl. Tabelle 15). Eine Person bemerkte, dass sie dafiir noch keinen Bedarf
hatte — dementsprechend also nicht weil3, ob eine Rufbereitschaft funktioniert. Zwei Personen
markierten die Aussage mit einem Fragezeichen. Es bleibt also fraglich, ob sie liber das An-

gebot informiert sind.

Aussage 5.5: Die Rufbereitschaft aufierhalb der Biirozeiten funktioniert

Anzahl %
uneingeschrankt ja 2 16,7
cher ja 6 50
eher nein 0 0
iiberhaupt nicht 0 0
Keine Antwort 4 33,2
Summe 12 100,0
Tabelle 15

Zwei der Befragten wiinschen sich mehr Unterstiitzung durch den Verein, die {ibrigen Befrag-
ten benotigen eher keine oder iiberhaupt keine zusétzliche Unterstiitzung (vgl. Tabelle 16).
Die zwei zustimmenden KundInnen wiinschen sich verstdrkt Unterstiitzung bei der Suche
nach Helferlnnen bzw. wie es jemand formuliert ,,nur im Notfall* Unterstiitzung durch kurz-

fristigen Ersatz fiir HelferInnen.
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Aussage 5.5: Ich wiinsche mir mehr Unterstiitzung durch den Verein

Anzahl %
uneingeschrankt ja 1 8,3
cher ja 1 8,3
eher nein 6 50
iiberhaupt nicht 2 16,7
Keine Antwort 0 0
Summe 12 100,0
Tabelle 16

Schwierigkeiten in der Zusammenarbeit mit dem Verein

Die Aussagen zu Schwierigkeiten, die Wiinsche nach Unterstiitzung sowie Verbesserungsvor-
schldge tiberschneiden sich teilweise. Insgesamt geben drei der Befragten an, dass sie schon
einmal Schwierigkeiten hatten: in einem Fall betraf dies die Abrechnung mit dem Integration-
samt bzw. den Neuantrag auf Unterstiitzung alle zwei Jahre. Bei einem/r anderen KundIn
wurden an eine seiner/ihrer HelferInnen Informationen iiber andere Teammitglieder bzw. {iber
den/die ArbeitgeberIn weitergegeben. Néheres ist dem Fragebogen allerdings nicht zu ent-
nehmen. Im dritten Fall bestand die beschriebene Schwierigkeit darin, dass zur Helfersuche
vom Verein eine Annonce geschaltet werden musste und sich das Verfahren bis zur Beset-

zung der Stelle deshalb in die Lénge zog.
Vorschlige/Verbesserungswiinsche

Die Verbesserungswiinsche sind zu einem grolen Teil Einzelnennungen. Eine Person hitte
gerne bessere Informationen {iber Zahlungen und Fristen der Kostentrédger (Sozialamt und In-
tegrationsamt). Eine weitere findet es schade, dass es nicht mehr Kontakt unter den Arbeitge-
berlnnen gibt. Etwas unklar bleibt in der Analyse der Wunsch nach ,,klareren Aussagen was
,ok® ist und was nicht, vermutlich auf die HelferInnen bezogen. Zwei weitere Anderungs-
wiinsche betreffen den Aufbau eines groferen HelferInnenpools sowie das Angebot von
»opringerlnnen® fiir Kurzeinsitze im Notfall. Fiinf der Teilnehmenden beschlieen den Fra-

gebogen ohne Verdnderungswiinsche bzw. mit einem ,,weiter so!*.
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2.2 Ergebnisse der Interviews

Die Interviews wurden mit drei Frauen und zwei Ménnern gefiihrt, die im Sinne des theoreti-
cal samplings ausgewahlt und angefragt wurden: sie unterscheiden sich in Alter, Pflegebedarf
und Dauer ihrer Mitgliedschaft bei selbst e.V.. Die Interviews dauerten zwischen 40 und 90
Minuten, wurden aufgenommen, transkribiert und anhand der Grounded Theory ausgewertet

(vgl. Strauss/Corbin 1996; Kuckartz et al. 2008).

In allen Interviews zeichnet sich ab, dass der Alltag mit den HelferInnen fiir die Interviewten
der zentrale Aspekt selbstorganisierter Pflege ist. Begleitung und Unterstiitzung im alltagli-
chen Leben — sei es auf der Arbeit, beim Einkaufen, bei der Haushaltsfiihrung oder bei der
Freizeitgestaltung — ermoglicht es den Befragten, ihr Leben nach eigenen Vorstellungen zu
fiihren. Zufriedenheit und Schwierigkeiten von denen die Befragten berichten, beziehen sich
ebenfalls vor allem auf den gemeinsamen Alltag mit den HelferInnen. Die eigene Rolle als
ArbeitgeberIn nimmt demgegeniiber einen geringeren Stellenwert ein und wird unterschied-
lich bewertet. Bei einigen ist sie ein wichtiger Punkt unter anderen, bei weiteren wird sie ge-
ring bewertet. Die Zusammenarbeit mit dem Verein ist im Vergleich von stirkerer Bedeutung.
Die Ergebnisse der Interviews werden in dieser Reihenfolge dargestellt: ,,Erwartungen an
selbstorganisierte Pflege®, ,,Alltag mit HelferInnen®, ,,ArbeitgeberIn sein“ und ,,Zusammen-

arbeit mit dem Verein®.

2.2.1 Erwartungen an die selbstorganisierte Pflege

Die Erwartungen der KundInnen an selbstorganisierte Pflege werden durch zwei Faktoren ge-
pragt: zum einen durch deren konkrete Bediirfnisse an Hilfen im Alltag, zum anderen durch
die personliche Deutung der eigenen Situation und die Anspriiche an die eigene Lebens- und

Alltagsgestaltung.

Konkrete Bediirfnisse

Ahnlich wie es sich in der Befragung abbildet, reichen auch die Bediirfnisse der interviewten
KundInnen von Hilfen im Haushalt iiber korperliche Assistenz bis hin zur 24-Stunden-Pflege.
Drei der Befragten bendtigen einige Stunden am Tag sowie am Abend Hilfe, diese wird von
zwei bis flinf HelferInnen abwechselnd geleistet. Zwei weitere Befragte benétigen dariiber
hinaus auch Nachtdienste bzw. eine 24-Stunden-Pflege. So unterschiedlich die konkreten Be-
diirfnisse an Hilfestellung jeweils sind, betonen die KundInnen vor allem eines: ihre Bediirf-
nisse sind ,,gemischt®, wie es eine der Befragten formuliert (Frau C. Seite 1). Pflege, Haushalt

46



und Freizeitgestaltung sind nicht eindeutig voneinander zu trennen, die Befragten benotigen
in allen genannten Situationen Unterstiitzung um ihren Alltag selbstbestimmt gestalten zu
konnen. So erkldrt eine der Befragten, sie brauche Hilfe

,,beim Kochen, an der Waschmaschine, beim Geldholen und vor allem

fiirs Lesen und da nutzt der Pflegedienst gar nichts. Ich brauche jeman-

den der mich begleitet und der dann hier ist und dafiir sorgt, dass alles
seine Ordnung hat* (Frau A. Seite 2).

Vorstellungen iiber die Lebens- und Alltagsgestaltung

Die Erwartungen der KundInnen an selbst e.V. werden sogar noch starker geprigt durch die
personliche Deutung der eigenen Situation und durch die damit verkniipften Anspriiche an die
eigene Lebens- und Alltagsgestaltung. Im Mittelpunkt steht dabei der Wunsch nach Selbstbe-
stimmung und die Betonung des aktiven Lebens, das alle Befragten fiihren mochten. Auch
wenn die Bediirfnisse unterschiedlich sind, eint die interviewten KundInnen der Wunsch,
selbst tiber ihren Alltag entscheiden zu konnen. Je nach Situation kénnen die Gestaltung der
eigenen Wohnung, die Freizeitgestaltung oder der Tagesablauf im Mittelpunkt stehen. Beson-
ders deutlich formulieren diejenigen, die bereits mit fremdbestimmten Tagesabldufen kon-
frontiert wurden. Wenn es darum Auseinandersetzungen gab (z.B. im Rahmen von ambulan-
ten Diensten) wird dariiber ausfiihrlich berichtet. Bei einigen der Interviewpartnerlnnen ge-
niigte allerdings schon die Vorstellung nicht selbst einteilbarer Unterstiitzung, um sich dage-
gen zu entscheiden. Besonders wichtig ist in den Befragten die aktive Gestaltung des eigenen
Lebens. Die vielféltigen Aktivititen reichen vom groflen Familien- und Freundeskreis iiber
Sport, Musik, ehrenamtliches Engagement und Terminen mit den eigenen jungen Kindern bis

hin dazu, die Wohnung und den Haushalt nach eigenen Wiinschen zu gestalten.
,Das Leben ist nicht nur hier [zu Hause], ich habe auch viele Verwand-
te und meinen Bekanntenkreis, und wir haben eine kleine Tochter, man

muss zum Arzt und so weiter, man hat viele Termine, deshalb muss ich
viel rausgehen* (Herr B. Seite 4).

Herr B. betont die Notwendigkeit, mobil zu sein, wenn man ein aktives Leben fiihren will.
Weil sein Leben nicht nur zu Hause stattfindet, benétigt er begleitende Unterstiitzung auch bei
Terminen oder in seiner Freizeit. Auch Frau C. betont die Bedeutung von Aktivitdt fiir ein er-
fiilltes Leben:

»Das grofite Missverstidndnis ist — man ist ja nicht alt! Man mochte ja

aktiv sein, ich mochte in meinen Tag was reinpacken. Bei mir ist es

auch so, ich mochte auch selbst gerne geben. Innerhalb meiner Kir-
chengemeinde besuche ich zum Beispiel Leute, die gerade im Kran-
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kenhaus sind und bringe denen etwas vorbei und dazu brauche ich eben
Unterstiitzung* (Frau C. Seite 2).

Die Annahme, dass alle, die auf Hilfe angewiesen sind, unterschiedslos dieselben Bediirfnisse
haben, ist Frau C. zufolge falsch. Insbesondere wenn man noch nicht alt ist, will man nicht
nur pflegerisch versorgt werden, sondern aktiv sein und ,,in den Tag was rein packen®, wie sie
es formuliert. Dass sie auf Hilfe angewiesen ist, bedeutet flir sie nicht, dass sie nicht auch
selbst etwas ,,geben* und anderen helfen kann. Fiir ihr ehrenamtliches Engagement braucht

sie lediglich die Unterstiitzung, die sie auch sonst benotigt.

Als Vergleichsfolie dienen den Befragten héufig die Pflegedienste. Mehrere Interviewpartne-
rlnnen machen explizit deutlich, dass sie einen gro3en Unterschied zwischen Behinderung
und Krankheit bzw. zwischen Behinderung und Pflegebediirftigkeit im Alter sehen und dieser
Unterschied von Pflegediensten nicht beriicksichtigt wird. Pflegedienste sind aus dieser Per-
spektive zu sehr an den Bediirfnissen von Alten und Kranken (bzw. an dem, was sie fiir deren
Bediirfnisse halten) orientiert. Herr B. hat zwar selbst keine Erfahrungen mit Pflegediensten,
da er seine HelferInnen immer selbst organisiert hat. Er hat sich aber ausfiihrlich iiber Pflege-
dienste informiert und ist zu dem Schluss gekommen, dass Pflegedienste nicht zu seiner Si-
tuation passen.

,und ich wollte nicht zum Pflegedienst, ich bin ja kein kranker

Mensch, sondern behindert, krank und behindert, das ist etwas anders,

meiner Meinung nach. Was ich so gehort und gelesen habe iiber Pfle-

gedienste, die haben ihre Regeln und mit denen bin ich nicht so zufrie-

den. Mir ist es lieber, dass ich meine Pfleger selbst organisiere. Wenn

ich nicht zufrieden bin, dann kann ich was é&ndern* (Herr B.
Seite 1).

Insbesondere zwei Punkte sprechen den Aussagen der Interviewten zufolge gegen Pflege-
dienste: sie helfen zum einen nicht bei der Lebensgestaltung, bei den Aktivitdten des Alltags,
sondern bieten nur eine Grundversorgung meist fiir morgens und abends. Zum anderen seien
Pflegedienste {iberwiegend zeitlich unflexibel.

,Die Pflegedienste machen um 9 Uhr Schluss. Nach Wunsch kann man

dann mal Ausgang kriegen— die kommen dann schon mal um 10 oder

11 Uhr, aber generell nicht. Die machen um 9 Uhr Schluss und deshalb

kommen Sie um halb 9, 9 ins Bett. Oder auch sonst, ich mache viel

Sport und habe Therapie, ich gehe zum Schwimmen, da muss ich mich

an- und ausziehen, das dauert einfach. Bei Arztterminen wird auch er-

wartet, dass man das selbst kann oder jemanden mitbringt. Und beim
Pflegedienst gibt es dafiir einfach keinen Spielraum* (Frau C. Seite 1).

Das Zeitmanagement von Pflegediensten erscheint hier als strikter Rahmen, bei dem nur gele-

gentliche Ausnahmen, die Frau C. wie ,,Ausgang® erscheinen, mdglich sind. Auch bei Vorha-
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ben und Terminen haben Pflegedienste meist nicht genug zeitlichen ,,Spielraum®, um die

KundInnen zu begleiten.

Orientierung an den eigenen Aktivititen, zeitliche Flexibilitit sowie Selbstbestimmung tiber
den eigenen Tagesablauf stehen im Mittelpunkt der Erwartungen, die die Befragten an selbst-

organisierte Pflege haben, insbesondere in Abgrenzung zu anderen Hilfeformen.

Verstandnis selbstorganisierter Pflege

In den Interviews wurden durchaus unterschiedliche Verstindnisse von selbstorganisierter
Pflege deutlich. Im Mittelpunkt aller Beschreibungen steht die Flexibilitit, insbesondere der
Einteilung der HelferInnen. Dass die HelferInnen dann kommen, wenn man sie braucht, kann
als Grundverstindnis selbstorganisierter Pflege gelten. Dartiber hinaus sind Vorstellungen,
Ideen und auch Wissen iiber selbstorganisierte Pflege verschieden.

»Weil die [selbst e.V.] Hilfen haben, die man selbst einteilen kann, so

dass ich nicht so fiir die Stunden festgesetzt bin, habe ich gedacht, dass
ist eigentlich ganz gut® (Frau A. Seite 3).

Fiir Frau A. steht hier die zeitliche Einteilung der HelferInnen im Mittelpunkt. Ihre HelferIn-
nen bezeichnet sie durchgédngig als ,,Hilfen* im Sinne einer klassischen Haushaltshilfe. Sie
geht davon aus, dass der Verein die ,,Hilfen* hat und zur Verfiigung stellt. Ahnlich berichtet
auch Frau E.: ,jich krieg die Leute von dem Verein, und wie gesagt, wenn ich Fragen hab
kann ich anrufen oder es kommt dann jemand* (Frau E. Seite 4). Die Selbstorganisation be-
trifft hier nicht notwendig Auswahl und Einstellung der HelferInnen. Vielmehr gehen die bei-
den Befragten davon aus, dass die Helferlnnen zum Verein ,,gehéren und von diesem ,,ge-
schickt* werden — diese Vorstellung ist mit hoheren Erwartungen an den Verein verkniipft.

Selbst e.V. ibernimmt eine tragende Rolle als Organisator und Vermittler.

Neben diesem Verstindnis selbstorganisierter Pflege, bei dem es insbesondere um die zeitli-
che Flexibilitit der geleisteten Hilfe geht, betonen einige der Interviewten, dass fiir sie die
Auswahl der HelferInnen eine grofie Rolle spielt. Als dritter Aspekt wird die Rolle als Arbeit-
geberln erwdhnt — den Befragten ist es wichtig, eigenstdndig die Regeln, nach denen bei ihnen
gearbeitet wird bestimmen zu konnen. Zwei der Befragten haben ihre HelferInnen auch schon
bevor sie mit selbst e.V. zusammenarbeiteten selbst organisiert. Sie zeichnen sich durch be-
sonders hohe Eigeninitiative aus und haben sich intensiv mit dem Konzept selbstorganisierter
Pflege auseinander gesetzt. Thre Vorstellungen dariiber, wie viel Arbeit mit der Selbstorgani-

sation verbunden ist, was sie selbst machen wollen und wofiir der Verein zustindig ist, er-
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scheinen ausdifferenzierter. Auf die Frage, ob er sich mehr Unterstiitzung durch den Verein
wiinscht, erklart zum Beispiel Herr D.:

»Was soll der Verein denn machen, meine Dienstpline machen, das

wire ja albern! Ansonsten wiirde ich sagen, mach ich das einfach alles

selber. Oder geh dann manchmal hin, fiir Vordrucke, die haben sie ja

fiir manche Sachen. Oder dann halt Zeugnis schreiben und solche Sa-

chen, das ist nicht meine Sache. Das wire ne Sache wo ich sagen wiir-

de, okay, da briuchte ich dann Hilfe vom Verein. Aber sonst prinzi-

piell, sonst konnt ich ja wieder zurlick zum betreuten Wohnen oder so
ein Quatsch gehen* (Herr D. Seite 4).

Selbstorganisierte Pflege, so wird in unterschiedlichen Interviews deutlich, bedeutet Arbeit
und viel Organisation. Im Vergleich mit den Alternativen anderer Hilfeformen erscheint diese
Mehrarbeit aber gerechtfertigt. Mit Unterstiitzung durch den Verein konnen auch Formalitdten

korrekt erledigt werden.

Die KundInnen, deren Wunsch nach Eigenstdndigkeit und Selbstbestimmung grof ist, haben
sich intensiv mit dem Konzept der selbstorganisierten Pflege auseinandergesetzt, arbeiten in
den meisten Féllen schon lange auf diese Weise und sind besonders zufrieden mit dem Mo-
dell. In den Interviews wird aber deutlich, dass auch Personen, die diese eigenstidndige Ausei-
nandersetzung nicht leisten konnen, vom Modell selbstorganisierter Pflege profitieren, wenn
sie — wie hier durch selbst e.V. — dabei unterstiitzt werden. Die Tendenz, dem Verein mehr
Verantwortlichkeit zuzuweisen, wird von Seiten von selbst e.V. aufgegriffen und bewaltigt.
Trotzdem liegt hier ein Konfliktpotential, das sich insbesondere bei der Suche nach geeigne-

ten HelferInnen zeigt (vgl. 2.2.3)

2.2.2 Alltag mit Helferlnnen

Wie bereits angedeutet, ist der Alltag mit den HelferInnen fiir die befragten KundInnen der
zentrale Aspekt selbstorganisierter Pflege. Ihre Schilderungen bieten einen Einblick in diesen
Alltag, der die Ergebnisse der Befragung ergidnzen und vertiefen kann. Dargestellt wird die
Kategorie ,,Alltag mit HelferInnen* anhand der Aspekte ,,Zufriedenheit®, ,,Anspriiche an die

HelferInnen®, ,,Helfersuche* sowie ,,Umgang mit Schwierigkeiten®.

Zufriedenheit

Insgesamt zeichnet sich auch in den vertiefenden Interviews bei den KundInnen eine sehr ho-
he Zufriedenheit mit den HelferInnen ab. In vielen Féllen handelt es sich um bereits lang an-
dauernde Arbeitsverhdltnisse, zum Beispiel sind einige der HelferInnen bei Frau C. und Herrn

D. schon zehn Jahre lang beschiftigt. Auch weitere KundInnen beschreiben ein hohes Maf3 an
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Kontinuitit und dadurch gewachsenes Vertrauen. Die meisten der Befragten berichten aber
auch, dass es bei ihnen schon Entlassungen und Wechsel in der Besetzung der Helferlnnen
gegeben hat. Ein Team zusammenzustellen, das ,,passt™ erscheint auch hier als Heraufforde-
rung. Bei drei der fiinf Interviewten gibt es momentan hinsichtlich ihrer HelferInnen keine
Veranderungs- oder Verbesserungswiinsche. Zwei der Interviewten sind mit jeweils einer ih-
rer HelferInnen nicht zufrieden und sprachen im Interview iiber ihre Uberlegungen, wie sie
mit dieser Situation umgehen wollen.

,,Also mit Frau H. bin ich sehr zufrieden. Die Frau I. ist sehr nett, aber

sie ist halt nicht, nicht so, mhm, sie macht was sie gesagt kriegt, aber

nicht so 100 % — aber Frau H. ist echt klasse, da bin ich wirklich sehr
zufrieden® (Frau E. Seite 2).

Die Antworten auf die Frage nach der Zufriedenheit mit den gegenwértigen Helferlnnen ma-
chen deutlich, dass Zufriedenheit und das sich gegenseitige Kennen meist wechselseitig zu-
sammengehoren. ,,Ich bin sehr zufrieden mit meinen Helferinnen, sie sind alle schon lange da,
man kennt sich gut* formuliert es zum Beispiel Frau C. (Seite 1). Ahnlich argumentiert auch

Herr D.:

,Die Helfer sind alle schon lange da. Der, der jetzt am ldngsten da ist,
den kenn ich schon seit zehn Jahren, also die sind alle schon bekannt,
das ist mir auch wichtig® (Herr D. Seite 3).

Bei Herrn B. ist es sogar Voraussetzung fiir die Einstellung, dass er die Betreffenden kennt

und auch sie ihn kennen und wissen, was sie erwartet:

,»Ich muss die Leute kennen [...] Deshalb nehme ich meine Bekannten —
die kennen mich und meine Krankheit und wir haben Gliick gehabt bis
jetzt. Ich bin sehr zufrieden, das klappt alles gut* (Herr B. Seite 2).

Hier wird bereits deutlich, wie eng Vertrauensverhédltnis und Zufriedenheit zusammenhéngen.
Wenn man so eng zusammenarbeitet, wie es in der selbstorganisierten Pflege der Fall ist, be-
kommt die Privatsphire einen bedeutenden Stellenwert. Ablesen lésst sich dies auch an den

Anforderungen und Kiriterien fiir die HelferInnen, die die Befragten beschreiben.

Anforderungen und Kriterien

Die Eigenschaften und Kenntnisse, auf die die Befragten bei ihren Helferlnnen wert legen,
iiberschneiden sich zu einem groflen Anteil mit denen, die in der Befragung gedullert wurden.
Absolut grundlegend sind auch fiir die Interviewten Zuverléssigkeit, Piinktlichkeit und Sau-
berkeit sowie Erfahrungen in Assistenz bzw. Pflege. Dariiber hinaus kommen aber auch The-
men zur Sprache, die sich nicht so leicht auf einen Punkt bringen lassen. Insbesondere wird

zusitzlich deutlich, dass es zwischen ArbeitergeberIn und Helferlnnen ,,passen* muss — weil
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der gemeinsam verbrachte Alltag ,,das Leben ist“, ist diese Passung besonders wichtig. Auch

das Verhiltnis zueinander kommt noch einmal ausfiihrlicher zur Sprache.

Hilfe und Assistenz zu benotigen, macht den Wunsch nach Zuverlissigkeit und Loyalitét be-
deutsam. Zum einen sind die KundInnen von selbst e.V. in vielen Situationen auf ihre Helfe-
rlnnen angewiesen. Piinktlichkeit und Zuverldssigkeit bekommen eine zentralere Bedeutung,
wenn es nicht nur um gewdhnliche Verabredungen geht, sondern man ohne Assistenz bei-
spielsweise nicht aufstehen kann. AuBlerdem ist ein besonderes Vertrauensverhdltnis und be-
sondere Zuverléssigkeit erforderlich: auf die HelferInnen, die in das eigene zu Hause und das

Privatleben kommen, muss man sich verlassen kénnen.

Ein Thema, das in allen Interviews zur Sprache kommt, ist dabei der Zustand der eigenen
Wohnung. Selbstbestimmung — so zieht es sich als Tenor durch die Interviews — beginnt da-
mit, dariiber entscheiden zu konnen, wie es in der eigenen Wohnung aussieht. ,,Mit meiner
Wohnung bin ich eigen* oder ,,Im Haushalt bin ich empfindlich* formulieren einige der Inter-
viewpartnerInnen einstimmig und bezeichnen sich selbst als anspruchsvoll. Es wird deutlich,
dass Sauberkeit und Gepflegtheit der Wohnung wichtiger Bestandteil der eigenen Lebensqua-

litét ist. Herr D., der gegenwiértig nur méannliche Helfer hat, formuliert diplomatisch:

,,Mit der Sauberkeit — das ist halt alles bei den Méannern nicht so doll —
jeder hat da n eigenes Bediirfnis. Manche sehen das, manche sehen das
nicht, ich will auch nicht wissen wies bei meinen Jungs zu Hause aus-
sieht™ (Herr D. Seite 3).

Auch wenn die Gewichtungen sich unterschieden, sind Zuverldssigkeit und Sauberkeit doch

fiir alle Interviewten grundlegend.

Einen weiteren, dariiber hinaus gehenden Aspekt konnte man mit ,,Passung® zusammenfas-
sen. Weil ArbeitgeberIn und HelferInnen im Alltag viel Zeit miteinander verbringen, ist es
wichtig, dass man zueinander passt, das heiflt ahnliche oder zumindest vereinbare Vorstellun-
gen iiber den Alltag, den Haushalt, aber auch eine dhnliche Lebenseinstellung hat. Dieser
Wunsch kann sich ganz unterschiedlich dullern, zum Beispiel in der Strategie, vor allem Hel-
ferInnen zu beschéftigen, die man bereits kennt, im Abkldren von gemeinsamen Interessen
vor der Einstellung, aber auch im Unbehagen dariiber, dass man ,,alles sagen muss“ — es also

unterschiedliche Annahmen, dariiber gibt, was selbstverstindlich ist.

Fiir Frau C. ist es wichtig, dass die HelferInnen Eigeninitiative zeigen, zum Beispiel Vor-

schldge fiir Einkdufe oder Ausfliige machen und sich so in den Alltag einbringen. Sie sagt:
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,Die Helferinnen miissen eigentlich gern herkommen, sonst kann man
einfach nicht gemeinsam den Tag verbringen. Es ist wirklich kein Job,
bei dem man warten kann, bis die Stunden vorbei sind“ (Frau C. Seite
2).

Der gemeinsame Alltag, die tiglichen Aktivitidten, Vorhaben und Pléne, so Frau C., sind ,,das
Leben®, das es aktiv zu gestalten gilt — HelferInnen, die ihre Zeit absitzen wollen, passen des-
halb nicht zu Frau C. Auch Herr D. betont, dass zumindest gewisse Aspekte der Alltagsgestal-
tung passen miissen, damit man sich gegenseitig versteht — hier geht es ebenfalls um gemein-
same Aktivititen und Unternehmungen:

,»Ich bin ein Mensch der noch viel weggeht, auch abends und wenn ich

da jemanden habe, der sagt ,Nee, absolut nee, da habe ich keine Lust*,

das klappt dann halt nicht wirklich. Klar, kann ich niemanden dazu

zwingen und wenn jemand sagt ,Nee, heute nicht, dann ist das so, aber
wenn das regelmifBig so ist, dann passt es halt nicht* (Herr D. Seite 3).

Auch bei Frau E., die zum Zeitpunkt des Interviews mit einer ihrer Helferinnen nicht zufrie-
den war, spielt indirekt die fehlende Passung eine Rolle. Sie beklagt, dass sie dieser Helferin

eigentlich selbstverstindliche Dinge erkléren muss:

,»Wie gesagt, sie ist lieb und nett, aber man muss immer sagen ,mach
das so oder ,mach das so‘ und hach, ich bin nicht so ein Typ, der da
immer daneben steht und kontrolliert, aber von selbst klappt es halt
nicht. Mir ist das manchmal unangenehm, wenn ich sagen muss ,mach
das so oder so‘. Das liegt mir nicht so. Weil ich mein, wenn ich so alt
bin, dann weil} ich doch, was ich im Haushalt zu machen hab* (Frau E.
Seite 3).

Was im Haushalt zu machen ist, erscheint Frau E. als feststehend und selbstverstindlich, sie
erwartet von ihren HelferInnen, dass sie diese Annahmen teilen. Dass die Helferin Anleitung
benotigt, gibt Frau E. das unangenehme Gefiihl, alles sagen und erkldren zu miissen. Am
liebsten wiirde sie die Dinge selbst erledigen. Bei ihr entsteht der Eindruck, dass sie und die

Helferin nicht zusammen passen.

Suche nach HelferInnen

Die Suche nach HelferIlnnen unterscheidet sich bei den einzelnen Interviewten erheblich von-
einander. Die Strategien reichen von HelferInnen aus dem Freundes- und Bekanntenkreis iiber
von einem vorherigen Pflegedienst mitgenommene HelferInnen sowie die eigene Suche mit
Annoncen, Aushidngen und &hnlichem bis hin zu vom Verein vermittelten HelferInnen. So-
wohl die Rekrutierungsstrategien als auch die Entscheidungsfindung kénnen dabei ganz un-

terschiedlich ausfallen. Interviewt wurden sowohl sehr routinierte Arbeitgeberlnnen als auch
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KundInnen, die ihre Pflege noch nicht lange selbst organisieren und sich teilweise noch unsi-

cher dartiber sind, wie sie vorgehen wollen.

Bei Herrn B. gibt es keine ,,Helfersuche® im Sinne von Anzeigen und Vorstellungsgespri-
chen. Da es ihm wichtig ist, dass er seine HelferInnen bereits kennt und diese ebenfalls ihn
und seine Krankheit kennen, sucht er sich HelferInnen in seinem Freundes- und Bekannten-
kreis. Auch Herr D. kannte seine jetzigen HelferInnen bereits, bevor er zu selbst e.V. gekom-
men ist. Er hat sie nicht selbstindig gesucht, sondern vom vorherigen ambulanten Dienst
iibernommen, weil die Zusammenarbeit gut klappte. Besonders viele Erfahrungen mit der
Helfersuche bringt Frau C. mit. Sie hat bereits bevor sie vor zehn Jahren zu selbst e.V. kam
ihre HelferInnen selbstéindig gesucht und ausgewéhlt. Zwar empfindet sie die Helfersuche
weiterhin als schwierigsten Aspekt der selbstorganisierten Pflege, im Interview wird aber
auch deutlich, dass sie genau weil3, was sie will und in den vergangenen Jahren eine konkrete
Vorgehensweise entwickelt hat. Fiir die Suche gibt sie Annoncen auf und macht Aushinge an
der Universitit, ohne den Verein in Anspruch zu nehmen. Auch fiir die Entscheidungsfindung
hat sich fiir sie ein Vorgehen etabliert: sie ladt die BewerberInnen ein, damit diese ihre Woh-
nung sehen und macht deutlich ,,das ist meine Wohnung und die will ich picobello haben
(Frau C. Seite 2)“. Wie Herr D. vereinbart sie einen Tag zum Probearbeiten, damit beide Sei-

ten sehen konnen, wie man miteinander auskommt,

Dass auch ohne diesen hohen, selbstindigen Einsatz gute Teams zusammenfinden konnen,
berichten Frau A. und Frau E.: auf die Frage, wie sie ihre HelferInnen gefunden hat, sagt Frau
E: ,,Ich habe eigentlich gar nichts gemacht, die kamen und haben sich vorgestellt“ (Frau E.
Seite 2). Kontakt und Auswahl haben hier {iber den Verein stattgefunden. Die BewerberIlnnen
haben sich dann bei Frau A. und Frau E. zu Hause vorgestellt. Ob es das vom Verein empfoh-
lene Probearbeiten gegeben hat, geht aus den Interviews nicht hervor. Frau A. hat viel Erfah-
rung mit Haushaltshilfen, Frau E. betont, dass sie noch nicht viele Erfahrungen mit HelferIn-
nen hat. Thre Kriterien erscheinen noch nicht so konkret, wie bei denjenigen, die bereits ldnger
ihre Helfer selbst organisieren: beim Vorstellungsgespriach zahlt vor allem, dass die Bewerbe-
rlnnen einen sympathischen Eindruck machen. Mit einer der ausgewéhlten HelferInnen ist sie

sehr zufrieden, mit einer weiteren klappt es allerdings nicht so gut.

Die viel groBBeren Wahl- und Mitbestimmungsmoglichkeiten, die die eigene Auswahl von
HelferInnen im Rahmen der selbstorganisierten Pflege ermoglicht, machen gleichzeitig die

Suche nach Helferlnnen zu einem Knackpunkt. Schwierigkeiten, die sich bei Pflegediensten
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durch das von auBlen bestimmte Personal ergeben, verlagern sich hier auf die Suche nach

moglichsten guten und ,passenden HelferInnen.

Umgang mit Schwierigkeiten

Schwierigkeiten gibt es immer wieder; damit muss man mdoglichst professionell umgehen — so
lasst sich der Grundtenor der Interviewten zu diesem Thema zusammenfassen. Zum Zeitpunkt
der Interviews fragten sich zwei der Interviewten, ob sie sich von einer ihrer HelferInnen
trennen sollten, bei den anderen drei KundInnen gab es gegenwirtig keinen Anderungsbedarf.
Aber auch bei diesen hat es in der Vergangenheit manchmal Probleme oder Konflikte mit
HelferInnen gegeben. Die Einschidtzungen der Befragten erscheinen damit sehr realistisch —
selbstorganisierte Pflege wird von keinem der Interviewpartnerlnnen als Losung aller Schwie-
rigkeiten verstanden.

»Schwierigkeiten gibt’s immer, wenn es um Arbeitsverhiltnisse geht.

Weil der eine sieht eine Sache so, der andere so, aber mir fillt jetzt

nichts Konkretes ein. Na ja, mit der Sauberkeit, das haben wir schon

mehrmals besprochen, dann haben wir es mal mit einem Putzplan pro-

biert, das hat auch nicht so funktioniert. Also ich sag mal mit der Sau-

berkeit, das ist eine Sache, die ist so ein Dauerbrenner. Ansonsten

gibt’s immer mal Ungereimtheiten denke ich, aber mir fallt jetzt nichts
Spezielles ein* (Herr D. Seite 4).

Herr D. und Frau C., beide mit langjdhrigen Erfahrungen mit selbstorganisierten Helferlnnen,
machen deutlich, dass es durchaus schon Schwierigkeiten, auch Entlassungen gegeben hat.
Obwohl beide betonen, dass sie nur ungern HelferInnen entlassen — schlie8lich gewdhnt man
sich aneinander und kennt sich lange — scheint es manchmal die bessere Losung zu sein.
Wichtig ist den Befragten, dass man sich insofern ,,im Guten trennt, als klar ist, warum es

nicht mehr geht und die Entlassung, wenn mdglich, in beidseitigem Einverstdndnis geschieht.

Fiir Frau E. stellt sich die Frage, ob sie weiter mit ihrer Helferin zusammenarbeiten kann hin-
gegen als Dilemma dar. Auch hier ist das Problem zum einen, dass die Vorstellungen {iber
Hausarbeit, Kochen und Putzen auseinander gehen. Sie hat den Eindruck, dass die betreffende
Helferin ,,wenig Ahnung vom Haushalt* hat. Dariiber hinaus wird deutlich, dass es Frau E.
unangenehm ist, Dinge, die sie fiir selbstverstindlich hilt, einfordern zu miissen. Da sie aber
schon einmal aus dhnlichen Griinden eine HelferIn entlassen hat, ist sie sich unsicher, ob sie
sich das schon wieder ,,erlauben* kann bzw. sollte. Frau E. berichtet, dass sie sowohl bei der
Kiindigung einer HelferIn als auch bei der anschlieBenden Helfersuche durch selbst e.V. un-
terstlitzt wurde. Allerdings macht sie sich deshalb Sorgen, ob es nicht an ihr selbst liegt, wenn

nun zum zweiten Mal Schwierigkeiten auftauchen.
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,,Wer weil}, was dann wieder kommt. Dann heifit es nachher, die hat an
jedem was auszusetzen. Die Frau Burmeister [Mitarbeiterin des Ver-
eins], die denkt sich nachher auch, die Frau E. ist dauernd am Me-
ckern* (Frau E. Seite 2).

Als Dilemma erscheint, dass sie einerseits nicht als jemand gelten will, der immer nur me-
ckert und mit niemandem zufrieden ist, andererseits die Moglichkeit, eine HelferIn nach ihren

Anspriichen zu finden, nutzen mdchte.

Herr B., der seine HelferInnen aus seinem Bekanntenkreis rekrutiert, hat bislang noch keine
Schwierigkeiten erlebt. Er vermutet, dass es daran liegt, dass seine Bekannten freiwillig und
aus Freundschaft bei ihm mithelfen. Wie Frau C. ist es auch Herrn B. wichtig, dass die Helfe-
rlnnen gerne kommen und dass man bei der Arbeit auch Spal} hat. Dass es noch keine Kon-
flikte gab, so Herr B: ,,liegt aber auch an meinem Bekanntenkreis: wenn die das nicht machen
wollen, dann machen sie es auch nicht* (Herr B. Seite 2). Auf dieser freiwilligen Basis ent-

stehen laut Herrn B. weniger Probleme.

Frau A. ist momentan mit einer ihrer Helferlnnen nicht zufrieden. Zum einen liegt die
Schwierigkeit auch in diesem Fall darin, dass Frau A. dieser Helferin alles sagen muss. Dar-
iiber hinaus ist bei Frau A. der Eindruck entstanden, die Helferin nehme sie manchmal auf
Grund ihres hohen Alters nicht ernst. Diesen Eindruck hat sie der Helferin nun deutlich mitge-
teilt.

,»Ich hab ihr gesagt ,Sie denken, Sie haben eine demente Frau vor sich®.

Die denkt ich bin 91 und sie fiihlt sich als Betreuerin. Ich habe gesagt

,Also eine Betreuerin sind Sie nicht, ich wei3 was ich sag und was ich
tu, da muss sich zwischen uns was dndern‘* (Frau A. Seite 4).

Der Konflikt entsteht, weil Frau A. sich von ihrer HelferIn falsch eingeschitzt fiihlt — zwar
braucht sie Unterstiitzung, aber eine damit einhergehende Bevormundung verbittet sie sich.
Bislang hat sie sich eigenstindig um die Beilegung dieses Konflikts gekiimmert und ein kla-
rendes Gespriach mit der betreffenden Helferin gefiihrt. Sie weil}, dass sie sich falls ndtig an
den Verein wenden kann, geht aber davon aus, dass sich die Probleme auch ohne diesen

Schritt 16sen lassen:
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,»Ich komm im GroBen und Ganzen mit ihr auch aus. Ich warte jetzt mal
ab. Sie soll sich das, was ich ihr gesagt habe mal durch den Kopf gehen
lassen. Das wére doch gelacht, wenn wir das nicht hinkriegen wiirden.
Denn sie ist pilinktlich und wenn ich ihr was sage, macht sie es auch.
Aber sie muss auch mal was aus sich machen, ich bin kein Freund von
,mach mal dies und dann mach das**“ (Frau A. Seite 5 ).

2.2.3 Arbeitgeberin sein

Weil das Arbeitgebermodell neben der flexiblen zeitlichen Einteilung ein tragendes Element
der selbstorganisierten Pflege im Sinne von selbst e.V. darstellt, wurden die KundInnen dazu
befragt, wie zufrieden sie mit ihrer Rolle als Arbeitgeberlnnen sind. Ingesamt ldsst sich fest-
halten, dass die Flexibilitdt — eigene Auswahl und insbesondere Einteilung der HelferInnen
nach eigenem Bedarf — fiir die Befragten stirker im Vordergrund steht. Diejenigen, die sich
deutlich als ArbeitgeberInnen ihrer HelferInnen verstehen, haben sich bewusst fiir das Arbeit-
gebermodell entschieden, sehen darin viele Vorteile und nehmen deshalb auch den Mehrauf-
wand in Kauf. Es gibt aber auch durchaus KundInnen des Vereins, die sich obwohl sie fak-
tisch Arbeitgeberlnnen sind, nicht als solche verstehen. Fiir sie sind die Dienstleistungsaspek-
te des Vereins konsequenterweise wichtiger. Im Folgenden werden deshalb das Verstéindnis
der eigenen Rolle als Arbeitgeberln und die Zufriedenheit damit gemeinsam dargestellt.

Frau E. und Herr B. sehen sich nicht als ArbeitgeberInnen ihrer HelferInnen, auch wenn sie
diesen Status faktisch innehaben. Fiir Frau E. spielt selbst e.V. deshalb eine groBe Rolle: sie
ist froh dariiber, dass sie, obwohl sie sich HelferInnen selbst organisiert, nicht um die gesamte

Organisation kiimmern muss.
»Ach ich weil} nicht, ich fiihl mich nicht als Arbeitgeberin, sondern bei
Frau H. fast wie eine Freundin, wir haben n gutes Verhéltnis, denk ich.
Als Arbeitgeberin fiihl ich mich eigentlich gar nicht in dem Sinn. [...]
Ich muss dann nur immer die Zettel unterschreiben, alles andere macht

der Verein. Da brauche ich mich um nichts zu kiimmern* (Frau E. Seite
3 und 4).

In der Argumentation von Frau E. stehen sich Arbeitgebersein und Freundschaft gegentiber —
sie fiihlt sich weniger als Arbeitgeberin, sondern eher als Freundin. Diese Haltung ist mit gro-
Beren Anspriichen dem Verein gegeniiber verbunden: Frau E. geht davon aus, dass sie sich —
iiber das Unterschreiben von Stundenzetteln hinaus — um nichts zu kiimmern braucht. Auch
Herr B. stellt Arbeitgebersein und Freundschaft einander gegeniiber und betont, dass er nicht
der Arbeitgeber seiner HelferInnen sein mdchte. Bei ihm héngt diese Argumentation eng da-

mit zusammen, dass er auch keine typischen ,,Arbeitnehmer* als HelferInnen haben mdochte:
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,»Nein, ich fithl mich gar nicht als Arbeitgeber. Als Arbeitnehmer habe
ich die Leute nie genommen, es sind Freunde, die wissen, dass ich Hil-
fe brauche. Und wenn ich Hilfe brauche, dann machen sie das und das
reicht fiir mich. Die Arbeitgeberrolle ist nicht so wichtig. Ich bin ein
behinderter Mensch und was ich mit meinen eigenen Kréften nicht ma-
chen kann, dafiir brauche ich eben Hilfe. Arbeitnehmer nehme ich nicht
und deswegen bin ich eben auch kein Arbeitgeber (Herr B. Seite 3).

Frau A., Frau C. und Herr D. verstehen sich auch selbst als ArbeitgeberInnen ihrer HelferIn-
nen. Frau A. betont, dass die Rolle als Arbeitgeberin fiir sie nichts Neues ist. Sie habe 20 Jah-
re lang ihren kranken Mann gepflegt, immer Haushaltshilfen gehabt und deshalb viel Erfah-
rung. Herr D. findet das Arbeitgebermodell vor allem deshalb vorteilhaft, weil die Kompeten-
zen klar geregelt sind und er direkt mit seinen Helfern, nicht {iber Dritte, verhandelt.

Das Arbeitgebermodell ist auf jeden Fall besser als beim Pflegedienst.

Weil man mehr selbst bestimmen kann, wann, wo, wie, was, warum.

Und vor allem man kann auch sagen: ,Hier hor mal zu, du arbeitest bei

mir so und so‘. Vorher haben die gesagt, ,Ja du bist gar nicht mein

Chef, ich nehme meine Auftrage vom ambulanten Dienst an‘. Jetzt geht
so etwas nicht mehr iiber drei Ecken* (Herr D. Seite 4).

Weisungsbefugnis ist hier ein wichtiger Teil von Selbstbestimmung. Konflikte {iber die Aus-
gestaltung des Arbeitsverhéltnisses werden auf diese Weise vermieden. Frau C. macht vor
allem noch einmal deutlich, wie viel Arbeit die selbstorganisierte Pflege fiir die Arbeitgebe-
rInnen bedeutet. Sie flihrt aus:

,»Ich bin nicht gerne Arbeitgeberin, aber das muss sein. Man muss diri-

gieren, man muss genau wissen, was man will und viel organisieren.

»Selbst e.V.“ das klingt immer so gut, als ob das alles von selbst geht,

aber es macht sich nicht von selbst. Man muss organisieren, man muss

planen und entscheiden und man muss genau wissen, was man will.

Dafiir hat man sehr viel mehr Freiheit und viele Vorteile, aber das passt
nicht fiir jeden* (Frau C. Seite 3).

Die Aufgaben als Arbeitgeberln — zu planen, zu organisieren, aber auch das, was man will, fiir
sich gekldrt zu haben und durchzusetzen — sind fiir Frau C. Bestandteil selbstorganisierter
Pflege. Da es fiir den hohen Grad an Freiheit und Freiraum unerlésslich ist, diese Aufgaben zu
erfiillen, macht sie es. Allerdings wiirde sie das Arbeitgebermodell insbesondere élteren Per-
sonen deshalb nicht empfehlen. Dieser Einschitzung entgegen funktioniert das Arbeitgeber-
modell — mit Unterstiitzung durch selbst e.V. — auch fiir Personen, die sich weniger stark mit
der selbstorganisierten Pflege auseinandergesetzt haben und sich selbst nicht explizit als Ar-

beitgeberInnen verstehen.
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2.2.4 Zusammenarbeit mit dem Verein

Zufriedenheit

Die Interviewten sind insgesamt sehr zufrieden mit der Arbeit des Vereins und der Zusam-
menarbeit. Betont wird insbesondere, dass der Verein nicht nur fiir die reibungslose Abwick-
lung der Abrechnungen sorgt, sondern auch dariiber hinaus viele Dinge anbietet: selbst e.V.
hat den Interviewten bereits bei Schwierigkeiten mit dem Sozialamt bzw. der Krankenkasse
geholfen, hat sie bei Antrdgen fiir Hilfsmittel (z.B. Stehrollstuhl, mobiler Lifter) unterstiitzt
und Hilfe beim Schreiben von Widerspriichen geboten. Alle Interviewten betonen, dass sie fiir
Fragen aller Art bislang immer ein offenes Ohr gefunden haben.

,»Mit dem Verein ist bislang alles positiv. Die sind alle entgegenkom-

mend, nett, gehen auf die Wiinsche ein, man kann mit ihnen reden, man

kann auch Probleme besprechen mit ihnen, wie gesagt, mit dem Verein
bin ich sehr zufrieden (Frau A. Seite 6).

Fiir Frau C., die besonders selbstindig arbeit, ist es trotzdem angenehm zu wissen, dass sie
sich im Zweifelsfall an den Verein wenden kann, auch wenn dies nicht hdufig vorkommt. Sie
formuliert es so:

»Man konnte hin gehen, man telefoniert auch mal, so lduft das fiir mich

sehr gut. Bislang hat es noch nie Schwierigkeiten gegeben® (Frau C.
Seite 2).

Herr D. hat ebenfalls einen guten Eindruck: Kleinere Probleme, die es durchaus auch schon
einmal gab, sieht er als normal an:
»EIn paar Probleme gibt’s immer, aber das ist alles iiberschaubar. In

manchen Situationen, da weil} die eine Hand nicht, was die andere tut,
aber sonst habe ich gute Erfahrungen gemacht™ (Herr D. Seite 5).

Allerdings sind zwei der Befragten nicht zufrieden mit der Helfersuche iiber den Verein. Herr

D. hat bisher einmal {iber selbst e.V. eine HelferIn gesucht. Er meint dazu:

,»Das ist noch nicht so optimal. Die haben da glaube ich einen zu gro-
Ben Pool und was die mir manchmal fiir Leute geschickt haben, die sich
hier vorgestellt haben. Na ja, das war alles — da hat wirklich keiner
reingepasst. Vielleicht sollte man dann — weil jeder Patient hat ja ande-
re Vorstellungen iiber seine Helfer — dann echt noch mal ne neue Aus-
schreibung machen und nicht nur den Pool abklappern, den man halt
hat* (Herr D. Seite 5).

Frau E. ist mit der Unterstlitzung durch den Verein insgesamt zufrieden, sieht aber ebenfalls

Schwierigkeiten bei der Suche nach geeigneten HelferInnen iiber selbst e.V.. Sie hat den Ein-
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druck, dass der Verein auch Leute zum Vorstellungsgespriach schickt, die nur behaupten, sie

hitten schon einmal in der Pflege gearbeitet.

,Beim Einstellungsgespriach sagen die Leute, sie hitten alles gemacht,
aber wenn sie herkommen, haben sie keine Ahnung. Vom Kochen zum
Beispiel. Wenn ich sag, mach es so oder so, sie [die Helferin] macht’s,
aber — ich glaube, sie hat wenig Ahnung vom Haushalt“ (Frau E. Seite
5).

Zwar rdumt Frau E. im Verlauf des Interviews ein, dass es schwierig sei, eine Priifung durch-
zufithren, dennoch hélt sie es fiir die Aufgabe des Vereins, Personen auszuwéhlen, die sich im
Haushalt auskennen. Ob es vor der Einstellung bei ihr ein Probearbeiten gegeben hat, geht aus
dem Interview nicht hervor.

Ein weiterer Kritikpunkt bezieht sich stirker auf die Zufriedenheit der HelferInnen. Einer der
InterviewpartnerInnen berichtet, dass seine HelferInnen nicht sicher seien, welche Konse-
quenzen es flir sie habe, wenn er als Arbeitgeber eine zeitlang ins Krankenhaus miisste. Au-
Berdem sei den HelferInnen nicht klar, ob sie in der Arbeitszeit iiber ihn als Arbeitgeber haft-
pflichtversichert sind. Eine Auseinandersetzung des Vereins mit diesen Fragen ist zumindest

bei diesem Befragten erwiinscht.

Wiinsche und Anregungen

Auch auf die Frage nach Verdnderungswiinschen und Anregungen, betonen die Interviewten
noch einmal ihre gro3e Zufriedenheit mit der Arbeit des Vereins. Einzelne Wiinsche und An-
regungen, die die Befragten duBern, betreffen unterschiedliche Ebenen. Zum einen gibt es,
wie oben bereits angesprochen, Anregungen, die die Suche nach Helferlnnen betreffen. Wah-
rend ein Interviewpartner konkret vorschlédgt, nicht nur den bestehenden HelferInnenpool ab-
zuklappern, sondern auch Neuausschreibungen zu machen, legt eine andere Interviewpartne-
rin Wert darauf, dass der Verein die Eignung der in Frage kommenden BewerberInnen, insbe-

sondere was die Fahigkeit zur Haushaltsfiihrung angeht, stirker tiberpriift.

Eine weitere Anregung bezieht sich auf das politische Engagement von selbst e.V. fiir Men-
schen mit Behinderung. Dass der Verein sich an den Protesten gegen die Konzentration von
Fahrdiensten fiir behinderte Menschen auf nur noch einen Anbieter beteiligt hat, wird lobend

erwihnt und als gutes Beispiel fiir weitere Aktionen angesehen.

,Die Politik wird sicher wieder sparen und sie werden vor allem an den
Rentnern und den Behinderten sparen. Der selbst e.V. konnte auch bei
Aktionen dagegen teilnehmen und politisches Engagement zeigen. Sol-
che Aktionen [wie die Proteste gegen die Fahrdienstvergabe] sind mei-
ner Meinung nach wichtig. Man kann als Behinderter auch politische
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Gedanken haben und wir kénnen mit unseren Meinungen teilnehmen
und etwas verdndern. Nicht nur mit Blick auf das, was wir an Pflege
brauchen, sondern eben damit wir aktiv teilnehmen kénnen“ (Herr B.
Seite 4).

Eine weitere kleine Anregung betrifft den konkreten Ablauf von Arbeitsorganisationen — die

Interviewpartnerin hétte bestimmte Vorlagen am liebsten per Post:

,»Wir konnten Vorlageblatter gebrauchen, fiir Einstellungen, Kiindigun-
gen, Abmahnungen, was es da so alles gibt, das konnte der Verein ein-
mal im Jahr rumschicken, damit man einen Vorrat hat, das wére prak-
tisch. Sonst muss man aber nichts verbessern! (Frau C.
Seite 4).

Auch hier gilt, dass die Befragte eigentlich nicht findet, dass man etwas verbessern miisste.
Den Befragten zufolge funktioniert die Zusammenarbeit mit dem Verein so gut, dass eventu-
elle Wiinsche oder Anregungen eher fortlaufend geduBert werden. So kann folgende Aussage
von Herrn B. als Motto gelten: ,,Wenn ich etwas brauche, rufe ich sowieso spontan bei den

Leuten an* (Herr B. Seite 4).
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3. Fazit

Die Evaluation von selbst e.V. dient dazu, die Grundannahmen des Vereins {iber selbstorgani-
sierte Pflege, die Ziele und die tigliche Arbeit zu reflektieren. Mit Hilfe von Dokumentenana-
lysen und in Gesprachen mit den MitarbeiterInnen des Vereins wurden dazu zunichst die the-
oretischen Voraussetzungen, das Selbstverstindnis und die daraus abgeleitete Ziele sowie die
Arbeitsweise von selbst e.V. analysiert. Befragung und Interviews mit Kundlnnen dienten
zum einen dem Abgleich dieser Positionen mit den Erwartungen der KundInnen, zum anderen
konnte auf diese Weise die Zufriedenheit der KundInnen mit dem Modell selbstorganisierter
Pflege und der Arbeit des Vereins erhoben werden. Vier Fragestellungen waren leitend fiir die

gesamte Evaluation:
= Treffen die Annahmen des Vereins liber selbstorganisierte Pflege weiterhin zu?
=  Werden die Ziele in der alltdglichen Praxis erreicht?
= Wie zufrieden sind die Kundinnen und Kunden?
= Was konnte verbessert werden?
Selbstverstindnis und Ziele

Ausgangspunkt der selbstorganisierten Pflege im Rahmen von selbst e.V. ist das Recht auf
Selbstbestimmung in allen Bereichen des personlichen Lebens. Insbesondere in den Bereichen
Wohnen und Pflege bzw. Assistenz war dieses Recht fiir behinderte und pflegebediirftige
Menschen lange Zeit schwer durchzusetzen. Um autonom und selbstbestimmt zu leben, das
heit Entscheidungen in Bezug auf Wohnen und Pflege frei von institutionellen, sachlichen
und personellen Zwéngen treffen zu konnen, entwickelten Selbsthilfegruppen seit den 1980er
Jahren neue Konzepte. Selbstorganisierte Pflege, so das Fazit, soll es pflegebediirftigen Men-
schen ermoglichen, in den vier grundlegenden Bereichen Personalauswahl, Anleitung, Orga-
nisation und Finanzierung selbstéindig zu entscheiden. Eine Mdglichkeit, diese Anspriiche zu
realisieren besteht darin, dass Menschen mit Behinderungen ihre Helferlnnen nach dem Ar-

beitgebermodell anstellen und beschéftigen.

Deutlich wurde allerdings, dass dieses Modell hohe Anforderungen an die ArbeitgeberInnen
und deren Kompetenzen stellt. Die pflegebediirftigen Personen miissen die Voraussetzungen
fir ein Arbeitsverhéltnis schaffen: sie brauchen eine Betriebs- und Steuernummer, miissen
giiltige Arbeitsvertrdge abschliefen, der Fiirsorgepflicht von ArbeitgeberInnen nachkommen

und ihren ,,Betrieb® angemessen verwalten, d.h. sich um Kranken-, Unfall- und Haftpflicht-
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versicherung kiimmern, Lohnabrechnungen korrekt durchfiihren sowie Steuern und Abgaben
zahlen. Selbst ArbeitgeberIn zu werden erfordert damit hohen personlichen Einsatz. Ziel von
selbst e.V. ist es deshalb, pflegebediirftige Menschen, die ihre Pflege selbst organisieren wol-
len, in ihrer Arbeitgeberrolle zu unterstiitzen. Selbstbestimmung — die bei der Auswahl der
Helferlnnen und der Planung des Alltags stattfindet — soll nicht an den verwaltungstechni-

schen Details scheitern. Die Arbeit des Vereins wird von vier Zielen geleitet:

1. Verwaltungstechnische und organisatorische Unterstiitzung, um pflegeabhéngigen
Menschen die selbststindige Organisation ihrer Pflege und einen nach eigenen Vor-

stellungen gestalteten Alltag zu ermdglichen.

2. Unterstiitzung bei der Durchsetzung von Rechten gegeniiber Behdrden und Kostentré-

gern sowie Beratung in allen Fragen der selbstorganisierten Pflege.
3. Kontakt und Selbsthilfe untereinander durch die Vereinsmitgliedschatft.
4. Interessenvertretung und politisches Engagement fiir pflegeabhéngige Menschen.

Dateneinsicht und Dokumentenanalyse ergaben, dass Organisation und Funktionsweise des
Vereins an den beschriebenen Annahmen ausgerichtet sind und dazu beitragen die gesetzten

Ziele zu erreichen.

Durch die Vereinsstruktur ist es moglich, behinderten Arbeitgeberlnnen verwaltungstechni-
sche und organisatorische Aufgaben in dem Maf3e abzunehmen, wie sie es wiinschen und sie
dabei zu beraten. Dazu gehdren insbesondere: Die Beratung bei der Abkldrung des Hilfebe-
darfs und Unterstiitzung bei der Antragstellung an Kostentrdger, die Unterstiitzung bei allen
formalen Aspekten der Arbeitgeberrolle (Betriebsnummer beim Arbeitsamt, Musterarbeits-
vertrdge, Hilfen bei Einstellungs- und Kiindigungsformalitaten, u.a. auch Erlangung von Ar-
beitserlaubnissen), die komplette Lohnbuchhaltung (Sammlung von Stundennachweisen, Ab-
rechung der HelferInnen, Uberweisung von Lohnen, Steuern und Sozialabgaben, Abrechnung
mit den Kostentragern, Aufbewahren der Unterlagen fiir Priifungen durch Finanzamt und
Rentenversicherung) sowie die Unterstiitzung bei der Anwerbung von Pflegekrédften anhand
eines gemeinsam erstellten Anforderungsprofils. Selbst e.V. bietet damit die Vorteile selbst-
organisierter Pflege, ohne den Beteiligten sdmtliche damit verbundene Verpflichtungen auf-
zubiirden. Uber die verwaltenden und beratenden Anteile der Arbeit hinaus sind Aspekte der

Selbsthilfe sowie der politischen Interessenvertretung in die Vereinsarbeit integriert.

Der Uberblick iiber die Entwicklung des Vereins zeigt eine steigende Inanspruchnahme und

spiegelt Bedarf und Annahme dieses Konzepts. Seit der Aufnahme der Arbeit im Jahr 2000 ist
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die Kundenzahl kontinuierlich angestiegen. Die Daten zeigen ein hohes Mall an Kontinuitét
bei den gewonnenen KundInnen. Insgesamt sind bislang lediglich sechs Personen aus dem
Verein ausgetreten, um andere Hilfeformen in Anspruch zu nehmen. Dariiber hinaus machen
die Daten deutlich, dass zunehmend Gruppen erreicht werden, die nicht zum ,,harten Kern der
Behindertenbewegung® zdhlen. Der Anspruch des Vereins, zu selbstorganisierter Pflege zu

ermutigen und diese zu ermoglichen, wird demnach erfiillt.

Auch das Beratungsangebot wird regelmiBig in Anspruch genommen. Uber die Beratung der
einzelnen Vereinsmitglieder hinaus gibt es wochentlich durchschnittlich 20 Beratungsanfra-
gen von behinderten Menschen, die nicht im Verein organisiert sind. Beraten wird in Berei-
chen wie Sozialrecht, Pflegeversicherung, Hilfe zur Assistenz und Pflege, Arbeitsrecht, Lega-
lisierung osteuropdischer Helfer, behindertengerechtes Wohnen, berufliche Perspektiven,

Hilfsmittel, Beforderungsdienst sowie Barrierefreiheit.
Meinung und Zufriedenheit der KundInnen

Meinung und Zufriedenheit der KundInnen wurden mit einer schriftlichen Befragung und fiinf
ausfiihrlichen Interviews erhoben. Darin ging es insbesondere um die Zufriedenheit mit den
jeweiligen HelferInnen, mit der Rolle als ArbeitgeberIn sowie mit der Zusammenarbeit mit

dem Verein.

Sowohl im Rahmen der Befragung als auch in den Interviews zeichnet sich eine hohe Zufrie-
denheit mit dem Modell selbstorganisierter Pflege und mit der Arbeit des Vereins ab. Die da-
durch gewonnene Freiheit und Flexibilitdt wird besonders hervorgehoben. Das héhere Aus-
mal} an Selbstbestimmung ist bei den meisten Befragten der Grund ihre Pflege selbst zu orga-
nisieren. Die Befragten sind mit ihren gegenwértigen HelferInnen insgesamt sehr zufrieden,
was auch in einem hohen Maf} an Kontinuitdt und langen Zeiten der Zusammenarbeit nieder-
schldgt. Insbesondere die Interviews verdeutlichen dariiber hinaus, dass es wichtig ist, dass
KundIn und HelferIn ,,zusammen passen®, so dass auch die Suche nach ,,passenden* Helfe-
rinnen von hoher Relevanz ist. Wenn Schwierigkeiten auftreten, sind dies im wesentlichen
Konflikte iiber die Ausfiihrung bestimmter Téatigkeiten, vor allem im Haushalt und Konflikte

der HelferInnen untereinander.

Der formale Arbeitgeberstatus wird von den befragten KundInnen {iberwiegend als notwendi-
ges Ubel gesehen. Zwar zeigen sich fast alle Befragten zufrieden mit dem Arbeitgebermodell,
mit der Rolle als ArbeitgeberIn sind jedoch Einzelne unzufrieden. Diese wiinschen sich, dass
jemand ,,zwischen* HelferInnen und ArbeitgeberIn steht, um zu vermitteln oder haben den

Eindruck, dass HelferInnen vor den MitarbeiterInnen des Vereins mehr Respekt haben als vor
64



dem/der ArbeitgeberIn. Anhand des Interviewmaterials ldsst sich diese Ergebnis noch einmal
ausdifferenzieren: einige der Interviewten sehen sich gar nicht als Arbeitgeberlnnen — von
diesen KundInnen wird mehr Verantwortung an den Verein abgeben. Andere empfinden die
Arbeitgeberrolle zwar als anstrengend, betonen aber, dass sich diese Anstrengungen fiir den

Zugewinn an Freiheit und Selbstbestimmung lohnen.

Die Fragen zur Zusammenarbeit mit dem Verein zeigen die hochsten Raten an Zufriedenheit.
Sowohl die Erreichbarkeit fiir Fragen, die Qualitit der Beratung, die Interessenvertretung als
auch die Zusammenarbeit insgesamt erzielen ausschlieBlich uneingeschrinkt zufriedene bis
zufriedene Einschétzungen. In den Interviews wird insbesondere die dariiber hinaus gehende
Unterstiitzung durch den Verein (bei Schwierigkeiten mit den Kostentrdgern, Antrdgen fiir
Hilfsmittel oder der Unterstiitzung von Widerspriichen) betont. Verbesserungs- und Ande-
rungswiinsche sind fast durchgéngig Einzelnennungen. Mehrmals erwidhnt wird der Wunsch
nach Unterstiitzung bei der Helfersuche bzw. nach dem Aufbau eines grof3eren Pools von Hel-

ferInnen, die vermittelt werden kénnen.

Zusammenfassend zeigt sich, dass es dem Verein gelingt, ein transparentes, praktisch durch-
fiihrbares Angebot bereitzustellen, dass von den KundInnen als grole Verbesserung gegen-
iiber Pflegediensten und anderen alternativen Angeboten bewertet wird. Die Zufriedenheit mit
der Vereinsarbeit ist hoch und einhellig. Befragung und Interviews bestdtigen dariiber hinaus
die Grundannahmen des Vereins iiber selbstorganisierte Pflege: Selbstbestimmung und Flexi-
bilitit sind die zentralen Aspekte, auch die Annahme, dass es schwierig ist selbstorganisierte
Pflege komplett selbststindig durchzufiihren wird bestitigt. Dass die einzige Schwierigkeit,
die mehrfach geduBert wird, die Suche nach HelferInnen ist, verweist auf zwei Punkte. Zum
einen zeigt sich, dass eine Schwierigkeit, die bei Pflegediensten unumgénglich ist — Konflikte,
wenn Pflegebediirftige und PflegerInnen nicht miteinander harmonieren — sich hier auf die
Suche nach guten und ,,passenden* HelferInnen verlagert. Dass HelferInnen ausgewéhlt wer-
den konnen, kann auch dazu flihren, stets auf der Suche nach der perfekten HelferIn zu sein.
Zumindest ist die Helfersuche auch deshalb so anstrengend, weil man selbst dafiir verantwort-

lich ist, welche Person man auswiébhlt.

Der zweite, entscheidende Aspekt besteht darin, dass selbst €.V. mit der Entwicklung von ei-
ner kleinen politisch engagierten Gruppe zu einem breiten ausdifferenzierten Kundenstamm
ein Spagat gelingt. Zu den Kunden gehdren nicht mehr allein behinderte Menschen, die tiber-
durchschnittlich engagiert sind und hohen personlichen Einsatz fiir die selbstorganisierte

Pflege bringen, sondern Personen mit ganz unterschiedlichen Vorstellungen tliber das Arbeit-
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gebermodell. Befragung und Interviews zeigen, dass der Verein es schafft, auf beide Gruppen
(bzw. unterschiedlich gewichtete Anspriiche) einzugehen — beide zeigen sich sehr zufrieden
mit der Arbeit des Vereins und dem jeweils individuell entwickelten Leistungspaket. Kristal-
lisationspunkt fiir die teilweise hoheren Anspriiche und die stirkere Verantwortungsabgabe an
den Verein bei bestimmten KundInnen ist die Suche nach HelferInnen. Es ist deshalb zu emp-
fehlen, die bereits vorhandene Reflexion iiber die verschiedenen Gruppen von KundInnen

systematisch in das Beratungskonzept und die Vermittlung von HelferInnen einzubeziehen.

Anhand des ausgewerteten Materials zeigt sich insgesamt, dass selbst e.V. dem eigenen
emanzipatorischen Anspruch, selbstorganisierte Pflege fiir unterschiedlichste pflegebediirftige
Menschen zu ermdglichen gerecht wird. Der Verein leistet damit einen Beitrag zur Auswei-
tung von Selbstbestimmung auf eine groBBer werdende Gruppe behinderter und pflegebediirt-

tiger Menschen.
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