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Oliver Kestel

Aktuelle sozialpolitische und rechtliche Entwicklungen in der
Eingliederungshilfe aus der Perspektive von Menschen mit
Behinderungen sowie ihrer Angehdérigen

Ausgangslage

Die Ausgaben fiir Leistungen der Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen nach
den §§ 53 ff. Sozialgesetzbuch (SGB) XII haben innerhalb der Sozialhilfeleistungen
des SGB XII das gréfite Volumen'. Im Jahre 2010 bezogen rund 769.751 Menschen
Leistungen der Eingliederungshilfe nach dem 6. Kapitel des SGB XII>. Im Jahre 2009
erhob das Statistische Bundesamt rund 720.000 leistungsberechtigte Personen.

Die Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen wurde 2010 an rund 57 % der Emp-
fanger ausschlief3lich in Einrichtungen gewdhrt*. Rund 34% der Empfanger erhielt
Eingliederungshilfe ausschlieRlich auflerhalb von Einrichtungen®. Gut 9% der Emp-
fanger kamen Leistungen sowohl in Einrichtungen als auch auRerhalb von Einrich-
tungen zugute®. Die Gesamtausgaben fiir Leistungen der Eingliederungshilfe betru-
genim Jahre 2010 rund 12,5 Mrd. € netto’.

Dieser Trend von steigenden Zahlen auf Seiten der Leistungsberechtigten einer-
seits wie auch auf Seiten der Ausgaben andererseits ist seit vielen Jahren zu ver-
zeichnen® und hat die Sozialpolitik zum Handeln veranlasst.

Bisheriger Gang der Reform

Im Jahre 2005 fiel anldsslich der Bildung der groBen Koalition der grundsatzli-
cher ,,Startschuss zur Reform der Eingliederungshilfe. Im Koalitionsvertrag vom
11.11.2005 mit dem Titel ,,Gemeinsam fiir Deutschland — Mit Mut und Menschlich-
keit bringen die Parteien CDU, CSU und SPD ihre Absicht zum Ausdruck, die Leis-
tungsstrukturen der Eingliederungshilfe so weiterentwickeln zu wollen, dass auch

1vgl. Duschek, Seite 255

2 vgl. Duschek, Seite 251

3 Statistisches Bundesamt, Seite 8

4 Duschek, Seite 250

5 Duschek, Seite 250 f.

6 Duschek, Seite 251

7 Duschek, Seite 255

8 vgl. Statistisches Bundesamt, Seite 6 f.
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kiinftig ein effizientes und leistungsfahiges System zur Verfiigung steht®. Am 15. und
16. November 2007 hat dazu die 84. Konferenz der fiir Arbeit und Soziales zustén-
digen Ministerinnen und Minister, Senatorinnen und Senatoren der Lander (ASMK)
beschlossen, die Bundesregierung aufzufordern, in einer Bund-Lander-Arbeitsgrup-
pe bis zur ASMK 2008 einen Gesetzentwurf zur Weiterentwicklung der Eingliede-
rungshilfe zu erarbeiten. Die Bund-Lander-AG hat in der Sitzung vom 2. September
abschlieBend ein Vorschlagspapier und eine Beschlussempfehlung fiir die 85. ASMK
im November vorbereitet™. In diesen Prozess hinein wurde das Ubereinkommen der
Vereinten Nationen Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen ratifiziert™.

Im Rahmen der 87. ASMK am 24. und 25.11.2010 hat diese in Bezug auf die Reform
der Eingliederungshilfe wesentliche Eckpunkte beschlossen, die in ein Gesetzge-
bungsverfahren einflieRen sollten™:

e Entwicklung zu einer personenzentrierten Teilhabeleistung, die die individuellen
Bedarfe starker berticksichtigt und das Selbstbestimmungsrecht der Menschen mit
Behinderungen beachtet,

e Entwicklung eines durchldssigen und flexiblen Hilfesystems sowie

e Schaffung von Beschéftigungsalternativenzur Werkstatt fiirbehinderte Menschen,
e Kostenneutralitdt und angemessene finanzielle Beteiligung des Bundes®.

Die 87. ASMK stellt zugleich klar, dass es das Grundanliegen des Reformvorhabens
ist, Teilhabemoglichkeiten und Leistungen der Eingliederungshilfe fiir Menschen
mit Behinderungen und deren Angehérige in Ubereinstimmung mit der UN-Kon-
vention weiterzuentwickeln. Es ist nicht Ziel des Reformvorhabens, Teilhabemég-
lichkeiten und Leistungen der Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behinderungen
und deren Angehdrige einzuschrdnken, zu ihnrem Nachteil zu kiirzen oder wegfallen
zu lassen™.

In der Folge Zeit wurde auf Bundesebene ein Fachgesprach zwischen den poli-
tisch zustdndigen Gremien und den Behindertenverbdanden gefiihrt. Im Septem-
ber 2012 hat die Bund-Ldnder-Arbeitsgruppe den Verbanden der Behindertenhilfe
und anderen relevanten Akteuren in ,,Grundlagenpapier zu den Uberlegungen
der Bund-L@nder-Arbeitsgruppe — Weiterentwicklung der Eingliederungshilfe fir

9 Koalitionsvertrag vom 11.11.2005, Seite 84

10 http://www.behindertenbeauftragter.de/DE/Themen/RehabilitionundTeilhabe/Eingliederungshilfe/Eingliederungs-
hilfe_node.html (Letzter Zugriff: 21.02.2013, 11.29 Uhr)

11 Bundesgesetzblatt Jahrgang 2008 Teil Il Nr. 35, Seite 1419 ff.

12 Ergebnisprotokoll der 87. Arbeits- und Sozialministerkonferenz am 24. und 25.11.2010, Seite 5 f., zitiert nach:
http://www.sachsen-an-halt.de/fileadmin/Elementbibliothek/Bibliothek7bliothek_MS/ASMK/Ergebnisse_der 87_
Kofrenz_am_24_und_25_November_2010_in_Wiesbaden.pdf (Letzter Zugriff: 21.02.2013, 11:41 Uhr).



04

Menschen mit Behinderungen - der ASMK“ zur Kenntnis gegeben®. Der Text sol-
le dazu dienen, den Beratungsprozess auf Arbeitsebene zu unter-stiitzen®. Auf
Basis dieses Grundlagenpapieres fand am 22.10.2012 hat auf Einladung der Bund-
Lander-Arbeitsgruppe ein sog. Werkstattgesprach stattgefunden. Laut Aussagen
der Arbeitsgruppe soll das Grundlagenpapier Ausgangspunkt fiir ein Bundesleis-
tungsgesetz sein, welches fiir die nachste Legislaturperiode angekiindigt ist"”.

Fir dieses Bundesleistungsgesetz werden zwei Varianten diskutiert: Zum einen die
Einfiihrung eines wie auch immer gearteten Bundesteilhabegeldes als neue Leis-
tung aus Bundesmitteln, die durch ein nachrangiges System der Eingliederungs-
hilfe ergénzt wiirde. Zum anderen die Uberfiihrung der aktuellen Vorschriften
zur Eingliederungshilfe mit den im Grundlagenpapier vorgesehenen Anderungen
in ein eigenes Gesetz und die Festschreibung einer prozentualen Kostentibernah-
me durch den Bund®. Fiir das Werkstattenrecht des SGB IX sind im Grundlagen-
papier zahlreiche Anderungen enthalten, die dem Ziel dienen sollen, Alternativen
zur Teilhabe am Arbeitsleben in Werkstét-ten fiir behinderte Menschen (WfbM)
zu schaffen und eine Flexibilisierung der Leistungen der WfbM zu bewirken™.

Ein wesentliches Kernelement des Grundlagenpapieres ist die geplante Streichung
des § 13 SGB XII*°. Einerseits ist dieser Schritt weg von dem Einrichtungsbezug hin
zur Personenzentrierung im Lichte des Art. 19 des Ubereinkommens der Vereinten
Nationen tiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (UN-Konvention) sehr
zu begriiBen. Andererseits birgt der im Gegenzug neu zu formulierende § 9 SGB XIl
einige Unwdagbarkeiten im Hinblick auf die Angemessenheitspriifung oder den Kos-
tenvergleich”. Da das Grundlagenpapier von dem personenzentrierten Ansatz aus-
geht, wdre zu erwarten gewesen, dass zugleich im Bereich der Beratung und Un-
terstiitzung ebenfalls Anpassungen erfolgen. Jedoch sieht das Grundlagenpapier
insoweit keine Anderungen vor®. Dies ist vor dem Hintergrund der geplanten neu-
en Trennung der Leistungen zum Lebensunterhalt von den Fachleistungen sowie
der neuen partizipativen Bedarfsermittiung und Gesamtplankonferenzen beson-
ders problematisch, da diese starkere Personenzentrierung - auch eine Lehre aus
den Erfahrungen mit dem Persdnlichen Budget — besonders gut informierte und bei
der Leistungsplanung und -inanspruchnahme unterstiitzte Leistungsberechtigte

13 Ergebnisprotokoll der 87. Arbeits- und Sozialministerkonferenz am 24. und 25.11.2010, aaO
14 Ergebnisprotokoll der 87. Arbeits- und Sozialministerkonferenz am 24. und 25.11.2010, aaO
15 sehr ausfihrlich hierzu: Welke, Seite 159 ff.

16 Welke, Seite 159

17 Welke, aa0 18. Welke, aaO.

19. siehe im Einzelnen: Welke, Seite 159 f.

20. vgl. Welke, Seite 160

21. siehe im Einzelnen: Welke, aaO

22. Welke, aaO.
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erforderlich macht®. Eine Sorge, die insbesondere auch Eltern und Angehdrige von
Menschen mit Behinderungen beunruhigt. Alles in allem enthdlt das Grundlagenpa-
pier zwar sinnvolle fachliche Verdnderungen, wie z.B. die Aufhebung der Trennung
zwischen ambulanten und stationdren Leistungen, einheitliche Bedarfsfeststel-
lung, trageriibergreifende Gesamtplanung etc., diese sind jedoch an unterschied-
lichen Stellen mit Kosteneinsparungserwdgungen verwoben*. Diese Entwicklung
wird aus Sicht der Menschen mit Behinderungen sowie ihrer Angehdriger kritisch
zu verfolgen sein. Mogliche Forschungsfelder - auch vor dem Hintergrund des Art.
12 UN-Konvention:

1. Budgetberatungsstellen (tragerbezogen/tragerunabhangig)

Aufgrund der sich abzeichnenden Personenzentrierung ist zu erwarten, dass so-
wohl Bedeutung der Bedarfsermittlung wie auch die Inanspruchnahme des Persén-
lichen Budgets zunehmen wird. Dem damit einhergehenden steigenden Beratungs-
und Unterstiitzungsbedarf wird — jedenfalls bislang - in dem Grundlagenpapier
nicht Rechnung getragen. Umso mehr erscheint es daher notwendig zu erforschen,
wie solche Beratungseinrichtungen, wie z.B. Budgetberatungsstellen, etabliert sind
(best practice), um aus entsprechenden empirischen Erhebungen Riickschliisse
und Handlungsempfehlungen ableiten zu kénnen.

2. Budgetassistenzen: auch in Abgrenzung zur rechtlichen Betreuung. Ahnliches gilt
fir die Umsetzung der Leistung, namentlich die Budget-assistenz. Empfehlen sich
hier analoge Herangehensweisen wie z.B. die Pflegeberatung nach 7a SGB Xl und
Pflegestiitzpunkte nach § 92c SGB XI? Welche Rolle kénnen Gemeinsame Service-
stellen in diesem Kontext spielen?

23. Welke, aaO.
24. Welke, Seite 162.
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Monika Seifert

Eltern im Spannungsfeld sozialpolitischer und fachlicher
Entwicklungen - am Beispiel des Wohnens von Menschen
mit Behinderung

Die sozialpolitischen und fachlichen Entwicklungen der letzten Jahre stellen nicht
nur Einrichtungen und Dienste der Behindertenhilfe vor gro8e Herausforderungen.
Unmittelbar betroffen sind auch die Eltern von Menschen mit Behinderung. Sie se-
hen sich mit neuen Leitideen konfrontiert, die Bewahrtes in Frage stellen und neue
Wege einfordern. Zugleich spiiren sie die Verantwortung, die Auswirkungen der
gegenwadrtigen Entwicklungen kritisch zu begleiten — im Interesse ihrer Kinder.

Auch in vergangenen Jahrzehnten haben sich Eltern immer wieder als Anwalt ihrer
Tochter und S6hne engagiert. Wesentliche Verdnderungen sind ihrem Einsatz als
Motor von Entwicklung zu verdanken. Die Wurzeln liegen in der Griindung der El-
ternverbande Lebenshilfe und Spastikerhilfe vor tiber 50 Jahren. Sie forderten das
Recht auf Bildung, Arbeit und gemeindenahes Wohnen fiir Menschen mit Behin-
derung. In der Folge entstand seit den 1960er Jahren ein differenziertes Sonder-
system, das fiir alle Lebensphasen und Lebensbereiche spezielle Angebote vorhdlt.
Notwendige Verdanderungen dieses Systems wurden wiederum von Elterninitiati-
ven angestollen, die seit den 1980er Jahren die Integration von Menschen mit Be-
hinderung in allen Lebensbereichen einforderten und entscheidende Impulse fiir in-
tegrative Kindergarten, gemeinsamen Unterricht, unterstiitzte Beschaftigung und
gemeindeintegriertes Wohnen fiir Menschen mit schweren Behinderungen gaben.

Im Zeichen der UN-Behindertenrechtskonvention stehen Eltern vor neuen Her-
ausforderungen. Sie sind aufgefordert, unter den aktuellen fachlichen, sozialpo-
litischen und gesellschaftlichen Bedingungen an der Gestaltung eines inklusiven
Gemeinwesens mitzuwirken, das niemanden ausschliel$t. Was dies im Einzelnen
bedeutet, wird in diesem Beitrag am Beispiel des Wohnens von Menschen mit kog-
nitiven Beeintrachtigungen dargestellt.

1. Entwicklungen in der Behindertenhilfe

Die Zielperspektiven der UN-Behindertenrechtskonvention Inklusion und Parti-
zipation stellen erhebliche Herausforderungen an das System Behindertenhilfe.
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Tradierte Strukturen und gewohntes Denken und Handeln sind in Frage stellen,
neue Strategien zu entwickeln. Fiir den Bereich des Wohnens hat Art. 19 UN-BRK
zentrale Bedeutung: Unabhangige Lebensfiihrung und Einbeziehung in die Gemein-
schaft. Wesentliche Aussagen kénnen in drei Kernpunkten zusammengefasst wer-
den:

- Wahiméglichkeiten beim Wohnen - nicht nur zwischen Angeboten der Behinder-
tenhilfe

- Orientierung am ,,privaten Wohnen* inmitten der Gesellschaft - Trennung von
Wohnen und Unterstiitzung - Persdnliche Assistenz zur Einbindung in die Gemein-
schaft, zur Vermeidung von Isolation und Ausgrenzung

- Vorrang allgemeiner Dienste und Einrichtungen vor spezialisierten Hilfen; sie sol-
len individuellen Bediirfnissen von Menschen mit Behinderungen Rechnung tragen
(Gemeinwesenentwicklung — inklusiver Sozialraum)

Die Konvention ist Bezugspunkt fiir aktuelle Reformprojekte. So fordert beispiels-
weise die Arbeits- und Sozialministerkonferenz (ASMK) in ihren Eckpunkten zur
Reform der Eingliederungshilfe (2009) einen Paradigmenwechsel von der institu-
tionsbezogenen zur personenzentrierten Sichtweise. Wichtige Elemente der Wei-
terentwicklung sind die Aufhebung der Trennung zwischen ambulant und statio-
ndr, personenzentrierte Teilhabeleistungen, das Wunsch- und Wahlrecht und ein
durchldssiges und flexibles Hilfesystem. Individuelle Wohnfomen sollen gefordert
und ein inklusiver Sozialraum auf- bzw. ausgebaut werden. Als Bausteine eines in-
klusiven Sozialraums werden die Barrierefreiheit, ehrenamtliche Strukturen, Hilfe-
Mix-Strukturen, Begegnungs- und Beratungsstrukturen, vielfdltige Wohnformen,
Fachdienste, Netzwerkstrukturen und familidre Strukturen genannt.

1.1 Sozialpolitik unter Kostendruck

Die Idee des inklusiven Sozialraums ist aus fachlicher Sicht eine notwendige Voraus-
setzung zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention. In der Sozialpolitik
wird sie angesichts der angespannten Haushaltslage zum willkommenen Steue-
rungsinstrument:

»,Der gerade in Angriff genommene Umbau der Behindertenhilfe verdankt sich je-
denfalls nicht der pl6tzlichen Wahrnehmung ihrer Exklusion durch die bestehenden
Hilfeformen, sondern dem Zweifel an der zukiinftigen Finanzierbarkeit der Hilfen.
(Dahme & Wohlfahrt 2009, 170)

Materielle Konsequenzen der strategischen Orientierung auf eine inklusive Be-
hindertenhilfe sind — so Dahme & Wohlfahrt (2009) - eine Daseinsvorsorge nach
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Kassenlage der Kommunen und Versorgungsdefizite durch unzureichende Bertick-
sichtigung spezifischer Bedarfslagen.

Der Kostendruck ist bedingt durch den stetigen Anstieg der Sozialhilfe ausgaben.
Im Jahr 2010 stiegen die Kosten um 3,9 % gegeniiber dem Vorjahr'. Der Anteil der
Ausgaben fiir die Eingliederungshilfe (SGB XII) lag bei 57 %. MaRnahmen zur Kosten-
déampfung haben im Bereich des Wohnens von Menschen mit Behinderung bereits
seit mehreren Jahren spirbare Auswirkungen:

e Verschlechterung der Rahmenbedingungen in den Einrichtungen;

e, Ambulantisierung der Unterstiitzungsleistungen — mit der Folge, dass Men-
schen mit schweren Behinderungen zunehmend als ,,Restgruppen‘ in Institutionen
verbleiben werden, der Mehrkostenvorbehaltin §§ 9 und 13 SGB XlI steht bei hohem
Hilfebedarf der Nutzung ambulant unterstiitzter Wohnformen entgegen;

e Zunahme der Anzahl pflegebedirftiger Menschen mit Behinderung in Pflegeein-
richtungen mit Versorgungsvertrag nach § 72 SGB XI.

Die sozialpolitischen Entwicklungen erfiillen Eltern mit Sorge. Im Vergleich mit
den gewohnten Heimstrukturen sehen viele die ,,Ambulantisierung mit Risiken
verbunden, mit der Gefahr der Vereinsamung, der Verwahrlosung und der ,,uner-
wiinschten Freundeskreise‘ (z. B. Sucht und Delinquenz). Sie sei im Kern ein Spar-
modell mit negativen Auswirkungen auf die Lebensbedingungen von Menschen
mit Behinderung bei kognitiven Beeintrachtigungen. Bisherige Qualitdtsstandards
seien nicht haltbar und eine Reihe von Fragen noch ungeklart, z. B. bei Zunahme
des Hilfebedarfs.

Grof3e Sorgen bestehen vor allem hinsichtlich der Perspektiven fiir Menschen mit
hohem Unterstiitzungsbedarf - ein Personenkreis, dessen Bediirfnisse und Unter-
stiitzungsbedarfe in der Inklusions- und Sozialraumdebatte bislang kaum thema-
tisiert werden. Noch immer werden Menschen mit Behinderung im Bereich des
Wohnens nach dem Grad ihrer Selbststdandigkeit platziert. Menschen mit schweren
Behinderungen leben nach wie vor tiberwiegend in Grof3einrichtungen, gemeinde-
integriertes Wohnen ist nur fir wenige Realitat. Zudem ist fiir diesen Personenkreis
in einigen Bundesldndern Arbeit und Beschéftigung in einem ,,zweiten Milieu* nicht
mehr gesichert. Was Eltern in Zeiten knapper Kassen am meisten befiirchten, ist
eine ,,Abschiebung® ihrer schwer behinderten Tochter und S6hne ins Pflegeheim.
Die Umsetzung der UN-Konvention std3t nicht nur durch krisenhafte Entwicklun-
gen der 6ffentlichen Haushalte auf Hemmnisse. Erhebliche Gefdhrdungen der Ziele
liegen in der zunehmenden Aushéhlung des gesellschaftlichen Zusammenhalts.

1vgl. Statistisches Bundesamt 2011
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Die Lebensumstande vieler Menschen haben sich im Kontext der Arbeitsmarktkri-
sen drastisch verschlechtert. Soziale Ungleichheiten erscheinen verscharft, Exklu-
sionsrisiken nehmen zu — nicht nur fiir sogenannte Randgruppen. Sie finden ihren
Ausdruck in einer Verdnderung der Mentalitaten gegeniiber schwacheren Bevélke-
rungsgruppen und im Schwinden von Solidaritat.

Nach Ergebnissen der Heitmeyer-Studien zu deutschen Zustanden (2010) meint ein
Drittel der Bevdlkerung, dass wir es uns in der Wirtschaftskrise nicht mehr leisten
kénnen, allen Menschen gleiche Rechte zuzugestehen; 61 % sind der Ansicht, dass
in Deutschland zu viele schwache Gruppen mitversorgt werden missen. Wenn eine
solche ,,Ideologie der Ungleichwertigkeit Verbreitung findet, ist — so Heitmeyer —
ein starker Anstieg gruppenbezogener Menschenfeindlichkeit nicht auszuschlieen
(vgl. Arndt 2010). ,,Vorurteile und Ressentiments* dlirften auch gegentlber ,,Geistig-
behinderten“ existieren, da sie wegen ihres besonderen Unterstiitzungsbedarfs oft
,,Kosten fiir die Solidargemeinschaft® erzeugen (Heitmeyer & Endrikat 2008, 68).

1.2 Zukunft des Wohnens - aus Sicht der Betroffenen

Trotz aller Erschwernisse: Die UN-Konvention ist ein Meilenstein, hinter den es kein
Zurlick mehr gibt. Die Frage ist, in welcher Weise die Dienstleistungen im Bereich
des Wohnens unter den veranderten fachlichen, 6konomischen und gesellschaft-
lichen Bedingungen weiterentwickelt werden missen. Mit genau diesen Aspekten
hat sich die Berliner ,,Kundenstudie* befasst (Seifert 2010). Im Mittelpunkt des For-
schungsprojekts standen Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung. Die
Ergebnisse wurden in Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Hilfen verdichtet,
dabei spielt der Ansatz der Sozialraumorientierung eine wichtige Rolle.

Wohnvorstellungen von Menschen mit Behinderung

Ausgangspunkt der (Weiter-)Entwicklung von Wohnangeboten sind die Vorstellun-
gen der Betroffenen. Im Rahmen der Berliner ,,Kundenstudie’ wurden rund 200
Frauen und Manner mit geistiger und mehrfacher Behinderung befragt, wie Men-
schen mit Behinderungen kiinftig wohnen sollen:

¢ Alle sollen so wohnen kénnen, wie sie es sich wiinschen!*

¢ ,,Mit "ner schénen Frau!“

¢, Sicherheit haben, wohlfiihlen, nicht misshandelt werden*

e ,,Mit anderen Menschen und Nachbarn freundlich nebeneinander*
¢ ,Behinderte Leute auf der Strale sollen nicht gedrgert werden*
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Die Befragten leben in unterschiedlichen Wohnformen: in Wohnheimen, in am-
bulant betreuten Wohngemeinschaften oder Einzelwohnungen oder in ihrer Her-
kunftsfamilie. Bezogen auf ihre Zufriedenheit mit der gegenwartigen Wohnsitu-
ation aullerten 42 % der Frauen und Manner in betreuten Wohnformen und 48 %
der in der Familie lebenden Personen, dass sie anders wohnen méchten als jetzt.
Subjektiv wichtige Bewertungskriterien sind die Selbstbestimmungs- und Teilhabe-
moglichkeiten, die baulichen, rdumlichen und infrastrukturellen Bedingungen, die
Ausstattung des Wohnbereichs, soziale Kontakte in der ndheren und weiteren Um-
gebung sowie das soziale und emotionale Eingebundensein im direkten Umfeld.

Die Wiinsche zur Verdnderung zielen auf das Leben in einer eigenen Wohnung, ggf.
mit Freund(in) oder Partner(in), mit der individuell notwendigen Assistenz, in sozi-
alen Beziigen und einem Umfeld, das eine gute Infrastruktur bietet und nicht durch
eigene Probleme belastet ist. Das Wohnen in Gruppen, z. B. in Wohngemeinschaf-
ten oder Wohnheimgruppen, ist deutlich weniger gefragt — ein Tatbestand, der da-
rauf verweist, dass das dauerhafte Zusammenleben mit Menschen, die man sich
nicht selbst ausgesucht hat, von vielen als sehr belastend erlebt wird.

Wohnvorstellungen der Angehérigen

Da Eltern bei der Entscheidung tiber die kiinftige Wohnform ihrer S6hne und Téch-
ter mit geistiger und mehrfacher Behinderung i. d. R. eine wichtige Rolle spielen,
wurden ergdnzend 70 Mitter und Vdter in die Befragungen einbezogen, die zur-
zeit noch mit ihren erwachsenen behinderten Angehdrigen zusammenleben. lhre
Vorstellungen zeigen ein breites Spektrum. Am hdufigsten wird das langfristige Zu-
sammenleben mit den Eltern genannt (25 %), gefolgt von der integrativen Wohnge-
meinschaft und dem Alleinleben in einer eigenen Wohnung (jeweils 20 %). An vierter
Stelle steht die Wohngruppe im Heim (13 %). Mit jeweils unter 10 % werden weite-
re Wohngemeinschaftsformen und das ambulant unterstiitzte Wohnen mit einem
Freund oder einer Freundin bzw. mit einem Partner oder einer Partnerin und das
Wohnen bei Geschwistern genannt.

Die Wohnvorstellungen der Eltern unterscheiden sich, je nach Lebensalter, Lebens-
situation, Lebenserfahrungen. Eine Analyse der Aussagen zeigt sechs Varianten, die
auf dem Kontinuum ,,Leben in der Familie* — ,,Unterstiitztes Wohnen im Familien-
verbund“ - ,,Inanspruchnahme der gegenwartigen Wohnangebote der Behinder-
tenhilfe — ,,Alternative Wohnkonzepte* angesiedelt sind:

e Typ I: (Préferenz ,,Leben in der Familie®) Eltern, die das Zusammenleben in der
Familie als das Modell der Zukunft ansehen;



12

e Typ II: (Préferenz ,,Familie plus*) Eltern, die beim Zusammenleben in der Familie
externe Unterstiitzung in Anspruch nehmen, um dem Sohn oder der Tochter grof3t-
mogliche Selbstbestimmung im Alltag zu ermdglichen;

e Typ Ill: (Praferenz ,,Wohnformen der Behindertenhilfe‘) Eltern, die Wohnangebo-
te der Behindertenhilfe als positive Alternative zum hduslichen Leben in Anspruch
nehmen;

e Typ IV: (Praferenz ,,Wohnformen in Bewegung*) Eltern, die Wohnangebote der
Behindertenhilfe in Anspruch nehmen und sich fiir deren Weiterentwicklung enga-
gieren;

e Typ V: (Préferenz ,,Wohnen in Nachbarschaften*) Eltern, die neue individuell pas-
sende und sozial eingebundene Wohnarrangements anstreben;

e Typ VI: (Préferenz ,,Kultursensible Unterstiitzungsangebote‘) Eltern mit Migra-
tionshintergrund, die spezifische Unterstiitzungsbedarfe im Bereich des Wohnens
haben.

Zunehmend wichtiger wird die soziale Einbindung im Wohnquartier. Viele Angehé-
rige setzen auf ein ,,Leben in Nachbarschaften®, das dem Wunsch nach Individuali-
tat, Gemeinschaft, Einbindung in den Kiez (Wohnquartier) und N&dhe zu den Eltern
Rechnung tragt. lhre Vorstellungen gehen in Richtung kleiner Wohneinheiten fiir
Menschen mit unterschiedlichem Unterstiitzungsbedarf, integriert in Hausgemein-
schaften oder Mehrgenerationenhduser. Auch individuelle Unterstitzungsarran-
gements, z. B. mit Persénlichem Budget, sind eine Option. Ausdriicklich werden
Menschen mit schweren Behinderungen in die Konzeptvorstellungen einbezogen.
Sie tragen damit der Forderung der UN-Behindertenrechtskonvention Rechnung,
dass die ,,Menschenrechte aller Menschen mit Behinderungen, einschlieflich derje-
nigen, die ,,intensivere Unterstiitzung* bend&tigen, zu férdern und zu schiitzen sind
(Praambel).

Die Erwartungen von Eltern hinsichtlich einer guten Lebensqualitat fiir ihre Téchter
und Séhne beziehen sich auf ein ,,Leben wie andere®, persénliche Beziehungen,
Wertschdtzung und Anerkennung sowie Kontakte im Wohnumfeld:

»lch halte es nicht fiir den normalen Gang eines Menschen in das Leben, irgendwo untergebracht zu
sein, wo andere sind, die auch Probleme haben. Meine Tochter und ihr Freund trdumen ganz bestimmt
nicht von einer Heimunterbringung. (...) Es ist nicht das wirkliche Leben. Das wirkliche Leben ist: Man
hat eine Wohnung, man hat einen Freund, vielleicht hat man auch eine Wohngemeinschaft, so etwas
machen junge Leute auch mal. Das fiihlt sich normaler an. Das ist es, worum es mir geht.“ (Mutter einer
Tochter mit schweren Behinderungen)

,,Dass mein Sohn Menschen um sich hat, die ihn lieben, mit denen er auch kann, und die ihn auch als
Personlichkeit wahrnehmen, dass er auch Rechte hat und auch was sagen darf und man dann sich auch
drauf einstellt*
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,,In einem Kiez zu wohnen, wo eben die Strukturen meiner Tochter bekannt sind und wo man sie auch
kennt und wo man ihr auch freundlich begegnet — das wére der Wohntraum fiir
meine Tochter.“ mir geht.” (Mutter einer Tochter mit schweren Behinderungen)

Die Einbindung ins Wohnumfeld ist fiir viele noch nicht erreicht:

e Drei Viertel der in der Familie lebenden S6hne und Téchter mit Behinderung haben
nach Aussage ihrer Eltern keinen Ort in ihrer Ndhe, an dem sie andere Leute treffen
und gemeinsam etwas unternehmen kénnen.

e Mehr als die Halfte der Eltern hat den Eindruck, dass ihre S6hne und T6échter sich
manchmal einsam fihlen.

e Fast die Hélfte der Eltern wiinschen sich fir ihre T6chter und S6hne mehr Kontak-
te im Wohnumfeld.

Schwierige Situationen ergeben sich bei herausforderndem Verhalten:

,»Ich geh mit meinem Sohn nicht raus zu Festen oder so, das mach ich nicht. Ich schaff es halt selber nicht,
weil fiir ihn ist das alles zu viel. Er kann es dann alles nicht mehr verarbeiten. Dann will er vielleicht alleine

mit seinem Rollstuhl fahren und das geht nicht, und dann fangt er an zu schreien, sich zu schlagen.“

Aktivitdten im Stadtteil finden fast nur mit dem Einzelfallhelfer oder der Groffmut-
ter statt:

,»Wenn sie mir so erzahlt, z. B. wenn sie in den Supermarkt geht und mein Sohn ruft schon vorne, wenn
man rein geht: ,Wurscht?, legt hinten die Verkduferin am Wurststand schon 'ne Wiener Wurst bereit, so
ist er schon von den Leuten angenommen. Die, die ihn 6fter sehen, wissen ja, dass er ein guter Mensch
ist und nicht andere verletzt, aber er schreit halt mal. So ist er eigentlich tGber die Jahre hin auch aner-
kannt. Ich erlebe natiirlich, dass nicht alle Menschen freundlich sind. Das macht einfach auch Angst, so
ein groRer behinderter Mensch, der dann komische Téne von sich gibt. Nicht immer kommt ein Lacheln
riber.“

Eine Mutter berichtet von den Erfahrungen ihres Sohnes, der sich im Zusammen-
hang mit einer autistischen Symptomatik liberwiegend nonverbal duf3ert und des-
sen Verhalten auf AuBenstehende oft befremdlich wirkt: Wenn er z. B. Menschen
lachen hért, dann lacht er gerne mit. Geschieht dies in der Offentlichkeit, dann fiih-
len sich die anderen Menschen jedoch entweder durch sein lautes unkontrolliertes
Lachen auf den Arm genommen oder sie fangen an, tiber ihn zu lachen, und ahmen
ihn eventuell nach. Auch bei seiner regelmaRigen Teilnahme am Kiezturnen, gibt es
teilweise Probleme:

»Manche gehen damit richtig gut um, griiBen ihn sogar auf der StraRe, wenn sie ihn mal so sehen, und
manche kichern und lachen ihn aus und verarschen ihn und das (... ) bricht mir das Herz immer wieder.*
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2. Sozialraumorientierung - Medium auf dem Weg zur Inklusion

Zur Weiterentwicklung der gegenwartigen Situation sind Konzepte gefragt, die In-
klusion als Kultur des Zusammenlebens im Stadtteil oder der Gemeinde begreifen
und die professionelle Unterstiitzung entsprechend profilieren. Im Klartext: Die
auf das Individuum bezogene Ausrichtung der Hilfen ist durch eine sozialrdumliche
Perspektive zu erganzen, die die Ressourcen des Sozialraums und die Gestaltung
des Gemeinwesens in den Blick nimmt (vgl. Thimm & Wachtel 2002).Wichtige Im-
pulse zur Konkretisierung der neuen professionellen Anforderungen gibt das Fach-
konzept ,,Sozialraumorientierung®, das im Bereich der Sozialen Arbeit entwickelt
wurde und seine Wurzeln in der Gemeinwesenarbeit in den 1970er/1980er Jahren
hat. Es ist im Feld der Jugendhilfe und der Sozialen Stadtentwicklung bereits eta-
bliert. In der Arbeit mit Menschen mit Behinderung blieb das Konzept lange Zeit
unbeachtet — obwohl bereits Mitte der 1980er Jahre fast samtliche theoretischen
und konzeptionellen Bausteine einer gemeindenahen Versorgung vorlagen, z. B.
zu Sozialen Netzwerken, Selbsthilfe-Beratungsstellen, Ehrenamt, De-Institutiona-
lisierung, Dezentralisierung (vgl. Beck 2008). Seit der Jahrtausendwende werden
im Fachdiskurs der Behindertenhilfe verstarkt gemeinwesenbezogene Ansdtze aus
dem anglo-amerikanischen Raum rezipiert, die dem Personenkreis der Menschen
mit Behinderung besondere Aufmerksamkeit widmen, z. B. ,,Community Care,
»,Community Living*, ,,Supported Living“. Die aktuellen sozialraumorientierten An-
satze in der Sozialen Arbeit in Deutschland werden erst seit wenigen Jahren thema-
tisiert (vgl. Franz & Beck 2007). Dem entsprechend befindet sich die Umsetzung in
der Praxis noch in den Anfangen. So ist z. B. das Verstdndnis von Mitarbeitenden
in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe hinsichtlich der Bedeutung von Sozi-
alraumorientierung sehr uneinheitlich. Dazu zwei Beispiele aus Mitarbeiter-Inter-
views der ,,Kundenstudie* (Seifert 2010):

»Ehrlich gesagt spielt die Sozialraumorientierung in unserer Arbeit keine besonders grofRe Rolle. Eben
nur indirekt. Ich glaube, dass das auch noch ein ziemlich neues Feld in unserem Bereich ist. In unserer
Konzeption ist auf jeden Fall festgeschrieben, dass die Selbststandigkeit der Bewohner so weit wie mog-
lich geférdert werden soll. Insofern gilt das natiirlich auch fiir den Sozialraum.*

,,Sozialraumorientierung — das heift, sich um den Menschen zu kiimmern und dabei den sozialen Raum
sich naher anzuschauen: Welche Méglichkeiten gibt es an sozialen Netzwerken in der Umgebung, wo
sind Ankniipfungspunkte in den Sozialraum, also in den Kiez, solch Sachen.“

Die Aussagen verdeutlichen die Spannbreite der Vorstellungen zwischen einer ein-
seitigen Orientierung am Férderparadigma und einer umfassenderen Sicht i. S. des
Teilhabeparadigmas.
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2.1 Relevanz des Fachkonzepts Sozialraumorientierung fiir Eltern

Sozialrdumliches Arbeiten ist immer zielgerichtet. Es geht um die Verbesserung der
Lebensbedingungen und der Méglichkeiten zur aktiven Teilhabe am Leben in der
Gemeinde, orientiert am Willen und den Interessen des Betroffenen (vgl. Hinte &
Trees 2007; Hinte 2009). Um Grundlagen und Strukturen fiir die Eigenaktivitat des
Menschen zu schaffen, ist Ressourcenarbeit auf personlicher, sozialer und infra-
struktureller Ebene erforderlich. Neben der Aktivierung der Betroffenen durch Hilfe
zur Selbsthilfe i. S. von Empowerment, umfassen die Aktivitdten auch die Arbeit im
Feld, zielgruppen- und bereichstibergreifend (z. B. zur Verbesserung von Umfeldbe-
dingungen) und die Kooperation und Vernetzung mit lokalen Akteuren, strukturell
und fallbezogen. Sozialrdumliches Arbeiten ist nachhaltig und auf Verstetigung aus-
gerichtet. Verstetigung zeigt sich an einer Anderung des sozialen Klimas im Sozial-
raum - als Ergebnis eines Prozesses jahrelanger Aktivierung und Erkundung auch
wechselnder Interessen.

Der Ansatz der Sozialraumorientierung hat Schnittstellen zu Handlungskonzepten
der Behindertenhilfe, geht aber im Kontext der fallspezifischen, falliibergreifenden
und fallunspezifischen Arbeit weit dariiber hinaus. Die Grundprinzipien haben auch
fir Eltern Relevanz, insbesondere bei kognitiven Beeintrachtigungen des Sohnes
oder der Tochter. Sie entsprechen einerseits den Vorstellungen vieler Eltern, we-
cken jedoch auch ambivalente Geftihle.

- Die geforderte Orientierung am Willen der Menschen provoziert bei manchen El-
tern Bedenken, die im Spannungsfeld zwischen Selbstbestimmung und Fiirsorge
angesiedelt sind.

- Die Unterstiitzung von Eigeninitiative und Selbsthilfe erfordert von den Eltern
grundlegendes Vertrauen in die individuellen Fahigkeiten des Sohnes oder der
Tochter und die Bereitschaft zum Risiko - eine Haltung, die im Zusammenhang mit
dem lebenslang andauernden Verantwortungsgefiihl fiir sein bzw. ihr Wohlbefin-
den fiir manche Eltern nicht selbstverstdndlich ist.

- Die Konzentration auf die Ressourcen der Menschen und des

Sozialraums stellt den Lebensweltbezug in den Vordergrund als ,,Gegenpol“ zu tra-
dierten Strukturen der Behindertenhilfe - ein Sachverhalt, der den Vorstellungen
vieler Eltern entgegenkommt, andere angesichts der damit einhergehenden Veran-
derungen eher verunsichert.

- Die zielgruppen- und bereichsiibergreifende Sichtweise, die auf die Offnung allge-
meiner Angebote fiir Menschenmit Behinderung zielt, findet bei Eltern grundsatzlich
Zustimmung; manche sehen vor dem Hintergrund ihrer Erfahrungen eher die Diskri-
minierungsrisiken und bevorzugen spezielle Angebote fiir ihre T6chter und S6hne.
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- Das Herzstiick sozialrdumlicher Arbeit, Kooperation und Vernetzung, eréffnet El-
tern Méglichkeiten, sich im Kontext stadtteilbezogener Aktivitaten fir die Starkung
der Teilhabe von Menschen mit Behinderung zu engagieren.

Fundament fiir das ErschlieRen der lokalen Ressourcen sind Sozialraumanalysen.
Sie sind ein unverzichtbares Instrument zur Ermittlung teilhaberelevanter Poten-
ziale im Gemeinwesen und Grundlage fiir Vernetzung und verbindliche Kooperati-
onsstrukturen. Sie geben Aufschluss zu spezifischen Fragestellungen und Hinweise
auf Bedarfe der Bevélkerung. Unterschiede zwischen Stadt und Land erfordern
unterschiedliche Strategien. Wahrend der stadtische Raum durch eine Vielfalt der
Lebensformen und Quartierskulturen gepragt ist — verkniipft mit Chancen zur Teil-
habe, aber auch Risiken der Vereinsamung - liegen die Potenziale des landlichen
Raums in der sozialen Einbindung in Familien-, Nachbarschafts- und Dorfstruktu-
ren mit ausgepragter wechselseitiger Hilfe- und Unterstiitzungsbereitschaft und im
lebendigen, Identitat stiftenden Vereinsleben. Teilhabehindernisse sind vor allem
problematische Entwicklungen in strukturschwachen Regionen.

Das breite Erfahrungswissen von Eltern sollte in die Sozialraumanalyse einbezogen
werden. Viele sehen die Ressourcen des Sozialraums als wichtiges Element zur Star-
kung der Teilhabe, z. B. das nachbarschaftliche Zusammenleben, das ehrenamtliche
Engagement oder die Mitgliedschaft in Vereinen. Zwei Drittel der Befragten erleben
die Nachbarn gegeniiber ihren behinderten Téchtern/Séhnen als freundlich, die an-
deren als teilweise freundlich oder eher distanziert. Indikatoren fiir eine gelingende
Integration in die Nachbarschaft sind aus Sicht der Eltern:

- wenn die behinderten Menschen keine Sonderstellung haben,

- wenn sie bekannt und beliebt sind,

- wenn man sich nach ihrem Wohlbefinden erkundigt,

- wenn sich die Nachbarn fiir sie mitverantwortlich fihlen,

- wenn die behinderten Menschen in Aktivitdten einbezogen werden,
-wenn Nachbarn direkt mit ihnen kommunizieren, nicht nur Gber die Eltern.

Fast die Hélfte der befragten Eltern wiirde es begriifien, wenn ein ehrenamtlich En-
gagierter regelmaRig etwas mit ihrem behinderten Angehérigen unternimmt, um
Abwechslung in den Alltag zu bringen, eine individuelle Freizeitgestaltung und die
Teilhabe an kulturellen Veranstaltungen zu erméglichen. Nur ein Fiinftel der behin-
derten Tochter und S6hne ist Mitglied in einem Verein (liberwiegend Sportvereine
der Behindertenhilfe). Die Eltern wiinschen, dass sich Vereine stdrker als bisher fir
Menschen mit Behinderung 6ffnen sollten:
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,,Deutschland ist fiir diese viele Vereinsmeierei beriihmt. Da werden aber die Menschen mit Behinde-
rungen ein bisschen aulen vor gelassen. Da wird z. B. gesagt, die miissen Malkurse machen. Aber ich
glaube, es gibt noch viel mehr, was die machen konnten. Also die Vereine miissten sich 6ffnen, sagen
wir mal Sportvereine, dass die nicht so leistungsbezogen Sport machen, sondern mehr in diesem Brei-
tensport, dass es Spal machen kann, dass auch Spal3-Fulball gespielt wird, dass z. B. Zeiten auf einem
FuRballplatz im Kiez freigehalten werden, wo einfach Menschen aus der Nachbarschaft FuRball spielen
kénnen.“ (Filmdokumentation zum Stadtteilprojekt der ,,Kundenstudie*)

2.2 Erwartungen von Eltern an Trager der Behindertenhilfe
Eine Mutter bringt die Zukunftsvorstellungen von Eltern auf den Punkt:

,,Teilhabe - das ist (... ) wovon wir alle trdumen, alle die wir behinderte Kinder haben, Teil dieses Lebens
zu werden, wenn sie dann doch angenommen wiirden von den anderen Menschen.*

Zum Erreichen dieses Ziels sind Eltern auf Unterstiitzung angewiesen. lhre Erwar-
tungen an Trager der Behindertenhilfe kénnen in finf Punkten zusammengefasst
werden:

1. Entwicklung neuer fachlich fundierter Wohnkonzepte unter der Leitidee Inklusion
(,,Leben in Nachbarschaften®)

2. Ausrichtung der Angebote an den Bediirfnissen und Interessen der Menschen
mit Behinderung

3. Kein Ausschluss von Menschen mit hohem Hilfebedarf

4. Erprobung und Durchfiihrung neuer Handlungsansétze zur sozialen Einbindung
ins Wohnquartier — unter Einbeziehung von Freiwilligenengagement

5. Einbeziehung der Menschen mit Behinderung und der Angehdrigen in Planung
und Evaluation der Angebote

Einzelne Elterninitiativen suchen neue Wege fiir inklusive Wohnprojekte. Beispiel-
haft sei der Berliner Verein ,,Eltern
beraten Eltern von Kindern mit und
ohne Behinderung* genannt, der
sich in Kooperation mit einer Biir-
gerinitiative an einem Quartiersent-

Initiative
rung e\ Mackernkier

Beteiligung an Quartiersentwicklungsprojekten

Einladung zum Workshop
»Wohnen und leben im Moéckernkiez

fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit Lernschwierigkeiten

Im Méckernkiez passiert etwas Besonderes.

Mitten in Berlin entsteht ein neuer groRRer Park.

Am Rand des Parks sollen viele neue Hauser gebaut werden.

Eine Gruppe von Menschen hat sich liberlegt:

Hier sollen viele verschiedene Menschen wohnen.

()

Wir laden dich herzlich zu einem Workshop ein, wenn du gemeinsam
mit anderen Uberlegen willst, im Méckernkiez mitzumachen.

Bei 3 gemeinsamen Treffen wollen wir dich fragen, wie du gerne
wohnen und leben méchtest.

Manka Seffr, Bein Jahrestagung DIFGB 1 15.Nov. 2012 (43)

wicklungsprojekt beteiligt. In der
Vorbereitungsphase fanden auf
Initiative der Eltern Workshops fiir
interessierte junge Erwachsene mit
Lernschwierigkeiten statt. Ein Aus-
zug aus der ersten Einladung:



19

Neue Wege erfordern Rahmenbedingungen, die inklusive Konzepte unterstitzen.
Politik und Verwaltung sind aufgefordert, personenzentrierte Teilhabeleistungen
auch fir Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen und hohem Hilfebedarf zu
gewdhrleisten und in allen Lebensbereichen die notwendige Unterstiitzung fir die-
sen Personenkreis in der Gemeinde zu sichern. Zudem sind rechtliche und finanziel-
le Rahmenbedingungen fiir gemeinwesenorientierte Arbeit in der Behindertenhilfe
zu schaffen, bislang werden fallunspezifische Aktivitaten nicht finanziert. Die Kom-
munen tragen die Verantwortung fiir die Entwicklung eines inklusiven Gemeinwe-
sens, das niemanden ausschlieRt. Ortliche Teilhabeplanungen sind ein geeignetes
Instrument, diesem Anspruch gerecht zu werden.

3. Forschungsdesiderata

Abschliefend seien einige Themenfelder genannt, die im Kontext der Fragestellung
meines Beitrags weiterer Forschung bedirfen:

e Rolle von Eltern von erwachsenen Menschen mit geistiger und mehrfacher Behin-
derung im Kontext von Sozialraumorientierung;

e Leben in Nachbarschaften - Bedingungsfaktoren fiir eine neue Kultur des Zusam-
menlebens;

e Birgerschaftliches Engagement als Briicke ins Gemeinwesen fiir Menschen mit
schweren Behinderungen;

e Befdhigung von Menschen mit Lernschwierigkeiten zur wirksamen Partizipation
an Planungs- und Evaluationsprozessen;

e Sozialraumorientierung in der Behindertenhilfe: Beteiligung an Quartiersentwick-
lungsprojekten;

e Relevanz von Sozialraum- und Lebensweltanalysen fiir die soziale Einbindung von
Menschen mit Behinderungen.
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Monika Lang

Bewaltigung und anwaltschaftliche Rolle - Neue Herausforderungen
fr Eltern im Kontext individualisierter Hilfen fir Menschen mit
Behinderung

Einleitung

Ich méchte in meinem Beitrag der Frage nachgehen, welche Aspekte der Bewalti-
gungssituation von Eltern von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Behin-
derung im Kontext individualisierter Hilfen (u.a. das Persénliche Budget, ambulant
unterstitztes Wohnen und Arbeiten) aktuell und zukiinftig verstarkt an Bedeutung
gewinnen. Wie kann die anwaltschaftliche Rolle von Eltern gestaltet werden, auch
im Hinblick auf die wachsende Bedeutung von Selbsthilfe und veranderten Formen
der Ubergangsgestaltung (z.B. Zukunftskonferenzen, Persdnliche Zukunftspla-
nung)? Welche Ressourcen und Begleitangebote sind nétig, damit Eltern die jeweils
fir sie passende Ausgestaltung ihrer elterlichen Rolle entwickeln kdnnen?

Familidare Bewaltigung - aktueller Forschungsstand

In der internationalen und deutschsprachigen Forschung zur Fragen der familidren
Bewaltigung der Behinderung eines Kindes, ist seit den goer Jahren des vergange-
nen Jahrhunderts eine deutliche Offnung der Forschungsperspektive zu verzeich-
nen. Neben der Erfassung der Anforderungen und Belastungen dieser spezifischen
familidren Lebenssituation wird nun auch die Ressourcen- und Kompetenzseite
starker berticksichtigt (vgl. WeiR3, 2001; Lang, 1999; Seifert, 2001; Ziemen, 2003).
Deutlich wird, dass die Diagnose einer Behinderung eines Kindes zwar weiter als
kritisches Lebensereignis (vgl. Schneewind, 1999; Kifgen, 2007) angesehen wird,
man aber nicht mehr automatisch davon ausgeht, dass ,,dysfunktionale Bezie-
hungsmuster und Fehlanpassungen® in den betroffenen Familien vorliegen miis-
sen (Miller, Hornig & Retzlaff, 2007,3). Besonders die zunehmende Einbeziehung
des familienstresstheoretisch orientierten doppelten ABCX-Modells bzw. des Fol-
gemodells ,,Resiliency Model of Family Stress, Adjustment and Adaptation® von
McCubbin und Kollegen (1983, 1994) ermdglicht eine differenziertere Erfassung
und Beschreibung individueller und familidrer Bewadltigungsprozesse, ohne dass
dabei automatisch und zwingend weiter von einer Krise oder Traumatisierung
zu Beginn der Auseinandersetzung mit der neuen Lebenssituation ausgegangen
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wird (vgl. Dittmann & Klatte-Reiber, 1996; Engelbert, 1999; Lang, 1999,2013 (in
Druckvorb.); Schweiker, 2001). Entscheidend fiir die Bewertung der Eingangssitu-
ation und des weiteren Verlaufs ist, neben der professionellen Gestaltung der diag-
nostischen Erstmitteilung, der Zugang zu, sowie die tatsachliche Inanspruchnahme
von zuvor bereits vorhandenen oder zuséatzlich entwickelten Ressourcen des fami-
lidren Systems. Im Sinne des B-Faktors des doppelten ABCX-Modells wird dabei
im Ressourcenbereich von persénlichen (z.B. positives Selbstwertgefiihl, erlebte
Kontrolliiberzeugungen, soziale Kompetenzen) und sozialen Ressourcen (z.B. Zu-
gang zu sozialen Netzwerken, Selbsthilfegruppen) ausgegangen. Diese beiden Res-
sourcenbereiche haben sich in bisher vorliegenden empirischen Untersuchungen
als besonders erklarungsstarke Variablen bezlglich des Verlaufs des gesamten Be-
waltigungsprozesses herauskristallisiert (vgl. Hintermair, 2003; Eckert, 2006). Der
hohere Stellenwert systemischer und konstruktivistischer Ansétze fihrt, im Sinne
des Faktors C des doppelten ABCX-Modells, zu einer verstdrkten Einbeziehung in-
dividueller und familidrer Deutungsprozesse und Wirklichkeitskonstruktionen und
zur Betonung der Berlicksichtigung dieses Bereiches fiir eine gelingende Zusam-
menarbeit zwischen Professionellen und Familien (vgl. Lang, 1999; Eckert, 2006).

Im Rahmen des familienstresstheoretischen Rahmens schérfte sich auch der Blick
fiir den Einfluss kultureller Normen und Werte bzw. sozialpolitischer Rahmenbedin-
gungen auf den Verlauf der familidren Bewdltigungssituation. Viele als pathologisch
bewertete familidre Reaktionsmuster scheinen in den Jahrzehnten zuvor nahezu
zwingend mit der Diagnose der Behinderung eines Kindes verbunden zu sein. In
Bezug auf eine Vierfeldermatrix von Ferguson (2002) kann hier von vier zentralen
wissenschaftlichen und professionellen Interpretationskonzepten ausgegangen
werden: Die neurotischen Eltern, die leidenden Eltern, die dysfunktionalen Eltern
und die ohnmadchtigen Eltern. Das jeweilige Interpretationskonzept ergibt sich
scheinbar zwingend und folgerichtig daraus, welche emotionalen, handlungs- und
einstellungsbezogenen elterlichen Reaktionen sich im Fokus befinden und welches
Verursachungskonzept von professioneller Seite jeweils praferiert wird.

Nun zeigen die Ergebnisse der neueren empirischen Forschung, dass es eine solche
,unbreakable connection between the child with disabilities and parental patho-
logy* nicht gibt (Ferguson, 2002, 127). Krauss (1993) spricht in diesem Zusammen-
hang von unterschiedlichen Elternkohorten der 70er und 9oer Jahre, so dass die
Ergebnisse der Untersuchungen fritherer Jahrzehnte eher Hinweise auf das damals
vollig unzureichende Bildungs- und Hilfesystem fiir Menschen mit Behinderung
und ihrer Angehdrigen und die eingeschrankte, pathologiezentrierte Forschungs-
ausrichtung geben.
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Das verstdrkte wissenschaftliche Bemiihen, das bisher wenig beriicksichtigte Feld
der personlichen Ressourcen und der positiv bewerteten Auswirkungen und Bewer-
tungen der familidren Lebenssituation inhaltlich differenzierter zu erfassen und auf
empirischer Basis auch Ansatzpunkte fiir begleitende fachliche Hilfen benennen zu
kénnen, ist vor allem an verschiedenen Veréffentlichungen abzulesen, in denen das
»Sense of Coherence‘“-Konzept von Aaron Antonovsky in den Mittelpunkt gestellt
wird (vgl. Hintermair, 2003; Miiller, Hornig & Retzlaff, 2007). Fir die elterliche Auf-
rechterhaltung oder Neuentwicklung eines Kohdrenzgefihls in der Auseinanderset-
zung mit der Behinderung eines Kindes wird von Hintermair (2003) mit Bezug auf
Antonovsky, neben dem Gefiihl der Verstehbarkeit bzw. der Handhabbarkeit, vor
allem die dritte SOC-Komponente, das Gefiihl von Sinnhaftigkeit (sense of meaning-
fulness) als ,,unabdingbar* angesehen. Gerade diese Dimension ist aber nur schwer
fassbar bzw. beeinflussbar, da sie im Wesentlichen von libergreifenden kognitiven
Konzepten im Sinne von ,,global meaning“-Strukturen, wie z.B. Weltanschauung,
spirituelle und religiése Orientierungen (vgl. Park & Folkman, 1997) bestimmt wird.
Die jeweilige individuelle Sinnstruktur hat sich in einem anhaltenden lebenslangen
Prozess der Identitats- und Selbstkonzeptentwicklung herausgebildet und zeichnet
sich durch ihre besondere Stabilitat aus, scheint aber auch im Erwachsenenalter
durchaus weiter veranderbar zu sein (vgl. Hintermair, 2003).

Transformationsprozesse und Belastungserleben - die Veranderung
der eigenen elterlichen Rolle

In einem Review von Hastings & Taunt (2002) zu finf empirischen Untersuchun-
gen, in denen explizit nach positiven Wahrnehmungen und Bewertungen der El-
tern von Kindern mit Behinderung gefragt wird, nennen sie neben kindbezogenen
Aspekten (z.B. die Freude und Liebe, die sie mit und durch das Kind erfahren) auch
Aussagen, die sich auf die Sinnfindung und die Veranderung der eigenen sozialen
und elterlichen Rolle beziehen. So sprechen viele Eltern davon, dass sie durch die
Auseinandersetzung mit der Behinderung ihres Kindes, und hier vor allem durch
die Konfrontation mit eigenen sowie gesellschaftlichen Werten und Einstellungen
bezogen auf ein Leben mit Behinderung neue Fahigkeiten und Sichtweisen entwi-
ckelt hatten, die auch zu einer veranderten Definition der sozialen, elterlichen und
beruflichen Rollen geflihrt hdtten. Diese transformationalen Erfahrungen finden
sich auch in einer Untersuchung mit 16 Mittern und 4 Vatern, die von der Autorin
selbst durchgefiihrt wurde (Lang, 2013, in Druckvorb.). Hier kdnnen mit Bezug auf
eine Einteilung von Scorgie & Sobsey (2000) drei Transformationsbereiche auf der
elterlichen Ebene unterschieden werden:
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Personal Transformations: Dies sind positiv bewertete Verdnderungen der eige-
nen Personlichkeit, u.a. des Selbstkonzepts, z.B. gesteigerte Empathiefahigkeit,
Zuwachs an Selbstbewusstsein, Durchsetzungsfahigkeit und Selbstandigkeit, gelo-
ckerte Kontrolliiberzeugungen, andere Maf3stdbe fiir Gliick, Normalitat und Erfolg,
sowie eine veranderte berufliche Identitat.

Relational Transformations beziehen sich auf die Ausgestaltung der verschiedenen
sozialen Beziehungen, u.a. innerhalb von Familie und Partnerschaft, aber auch dari-
ber hinaus des Kontakts mit dem gesamten sozialen und gesellschaftlichen Umfeld.
Die urspriinglich von vielen befiirchtete und vom sozialen und professionellen Um-
feld auch haufig angebotene ,,Opferrolle* (vgl. auch Ziemen zur erlebten Verschie-
bung an den ,,Pol der Ohn-Macht* in verschiedenen sozialen Feldern, 2003) wird
von der Mehrzahl der Befragten mehr oder weniger aktiv und immer wieder neu
erfahren und zurlickgewiesen. Dies zeigt sich auch am hohen Stellenwert der Ad-
vocacy-Ausrichtung, als Kernaspekt des elterlichen Selbstverstandnisses. Der Wille
und die Notwendigkeit, in anwaltschaftlicher, kritischer und selbstbewusster Weise
fir die Rechte und Bediirfnisse ihres Kindes mit Behinderung einzutreten, wird von
den Eltern als starker Motor ihrer eigenen Personlichkeitsentwicklung erfahren.
Erweiterte Fahigkeiten zu Empathie und Toleranz im Umgang mit Anderssein, in
Verbindung mit verdnderten Bewertungskategorien im Hinblick auf Normalitat und
Erfolg, wirken sich insgesamt auch transformierend auf die Wahrnehmung der ge-
sellschaftlichen Positionierung von Menschen mit Behinderung aus. Einige Eltern
beschreiben auch eine gesteigerte Sensibilisierung flr soziale Diskriminierungs-
und Ausschlussprozesse von Minderheiten insgesamt. Eine 36 Jdhrige Mutter eines
Médchens mit Down-Syndrom beschreibt diese Veranderungen folgendermaf3en:
,»,S0 diese Wut, diese Wut mit dieser Behérde, und die sich eben quasi zu einem Mut
gestaltet hat, dass hatte ich mir vor Jahren nicht trdaumen lassen, dass ich mich mit
solchen Leuten auseinandersetze. Bei der Frau E. (Anm.: zustdndige Sozialdezer-
nentin des Landkreises) habe ich vorgesprochen fiir meine Tochter. Die mich maR-
los enttduscht hat mit ihrer Einstellung. Aber ich hatte mir nicht traumen lassen,
mal mit so einer Frau an einem Tisch zu sitzen. Das sind so Sachen, die ... die ich
der M. eigentlich verdanke. Die mich erwachsener gemacht haben, die mich selb-
standiger gemacht haben, die mich auch der M. ndher gebracht haben. Das schon.
Dieser Kampf um sie, um einfach nur fir sie das Beste zu wollen.”“ (Lang, 2013 in
Druckvorb., 244)

Perspectival Transformations umfassen Verdnderungen im Bereich der grundle-
genden Haltungen und Lebenseinstellungen. Die bewusste Gestaltung des alltag-
lichen Zusammenseins in der Familie und die offene Wahrnehmung des Moments
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sind zentrale Dimensionen dieser neuen Lebenssicht. Diese geht hdufig einher mit
einer veranderten Wertehierarchie, d.h. familiale und soziale Werte werden im Ver-
gleich zu eher materiellen Werten (noch) starker betont als bisher. Das stérker be-
tonte Leben mit der Familie im ,,Hier und Jetzt* erinnert an zenbuddhistische Hal-
tungen und Weisheiten, so wie in der Beschreibung einer 40 jéhrigen Mutter eines
Sohnes mit komplexer Behinderung:

»Am Samstag lag ich wieder mit ihm hier und er hat mit mir rumgealbert eine halbe
Stunde und so was von gegickert und gegackert und das sind, das so, das so genie-
Ben zu kénnen, den Augenblick und nicht zu gucken, was drum herum ist, das ist,
das ist das, was wirklich, was sich wirklich verdndert hat.” (ebd., 245f.)

Bei einigen Eltern ist diese starkere Fokussierung auf die Moglichkeiten der Gegen-
wart mit einer Erweiterung ihres gesellschaftlichen Bewusstseinshorizonts insge-
samt verbunden. Diese erweiterte Wahrnehmung gesellschaftlicher Wirklichkeit
kann sich in einem verstarkten beruflichen oder ehrenamtlichen Engagement fiir
die soziale Integration und gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit Behinde-
rung und ihrer Angehdrigen auch nach auen hin sichtbar ausdriicken.

Neben diesen vielfdltigen positiv bewerteten Erfahrungen und Veranderungen im
Zusammenhang mit der Behinderung des eigenen Kindes, benennen die Eltern aber
gleichzeitig und oftmals im gleichen Mafle auch verschiedene Anforderungen und
Belastungen, mit denen sie sich meist Gber viele Jahre und Jahrzehnte hinweg aus-
einandersetzen miissen. Auch hier lassen sich kind-, familien- und individuumsbe-
zogene Belastungsaspekte von gesellschaftsbezogenen Faktoren unterscheiden.
Gesellschaftsbezogene Belastungsaspekte werden ebenso hdufig benannt, wie
direkte kindbezogene Belastungen, die aus der alltdglichen Betreuung des Kindes
resultieren. EIf von zwanzig Interviewpartnern beschreiben persénliche Erfahrun-
gen mit mehr oder weniger subtilen sozialen Ausschlussprozessen von Menschen
mit Behinderung und ihrer Angehdrigen auf verschiedenen gesellschaftlichen Ebe-
nen - im sozialen Nahraum mit Verwandten, Nachbarn und Freunden, am Wohnort
mit seinen institutionellen Strukturen wie Kindertagesstatte, Schule, Kirchen und
Vereinen und im Handeln staatlicher Unterstiitzungssysteme, sowie auf gesamtge-
sellschaftlicher Ebene (Medien, Gesetze und Verordnungen).

Vor allem das Fehlen integrativer oder inklusiver Strukturen im sozialen Nahraum
verweist die Person mit Behinderung und ihre Familie immer wieder auf die be-
grenzte, mehr oder weniger homogene ,,Behindertenwelt®. Die mangelnde Wahr-
nehmung und Anerkennung der besonderen Lebenssituation der Familien kann
als mogliche Reaktionsform den schiitzenden Riickzug auf den inneren familidren
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Kreis und ein ausgewahltes soziales Netz zur Folge haben. Im Kontakt mit verschie-
denen Behdrden erleben die Eltern in direktester Weise, wie es um die gesellschaft-
liche Sicherstellung ihrer Rechte und Bediirfnisse und denen ihres Kindes tatsach-
lich bestellt ist. Auf der Ebene der Verwaltungsvorschriften, der Verordnungen,
der Einstufungs- und Kosteniibernahmepraxis verwirklichen sich gesellschaftliche
Einstellungsmuster und staatliche Grundorientierungen am hértesten und sicht-
barsten. ,,Zermiirbend* und ,,krdftezehrend‘ sind hier die Schlisselwoérter in den
Beschreibungen von sechs Eltern in diesem Bereich, zu dem der Kontakt kaum ver-
mieden werden kann. Der anwaltschaftliche Einsatz der Eltern fiir ihre Kinder mit
Behinderung ist also in paradoxer Weise meist beides, belastender und erzwunge-
ner Kampf als auch Chance bzw. Motor der personlichen Weiterentwicklung.

Elterliche Kompetenzen und Ressourcen im Umgang mit dem Hilfe-
und Bildungssystem

Die Problematik der Unibersichtlichkeit des deutschen Hilfesystems wird von
Engelbert bereits Ende der 9oer Jahre mit dem doppeldeutigen Begriff des
,,Hilfenetz(es)* (vgl. Engelbert, 1999) treffend bezeichnet. Das Hilfeangebot soll in
unterstiitzender Weise eigentlich als Netz dienen, viele Eltern erleben aber eher,
dass sie sich in ihrem Bemdihen fiir die Rechte und Bediirfnisse ihrer Kinder einzu-
treten, darin verfangen und ohne wirksame Hilfe bleiben. In der Untersuchung von
Engelbert benennen Eltern bei der Frage nach einem nicht abgedeckten Hilfebedarf
an erster Stelle fehlende Informations- und Beratungsangebote. Ein dhnliches Bild
ergibt sich auch in einer Studie von Thimm & Wachtel (2002), die ebenfalls auf Infor-
mations- und Beratungsdefizite und die unklare Gestaltung der Informationswege
und des Zugangs zu moglichen Unterstiitzungsangeboten hinweisen.

In der Folge sind hohe Orientierungs- und Recherchekompetenzen und hinreichend
gute kommunikative und schriftsprachliche Fahigkeiten (z.B. zur Stellung soge-
nannter formloser Antrage) erforderlich, wenn man als Eltern das Recht auf an-
gemessene schulische und berufliche Bildung und soziale Teilhabe des Kindes mit
Behinderung sicherstellen mdchte. Ein aktiver, selbstbewusster und unnachgiebig-
freundlicher Verhaltensstil im Kontakt mit Kostentrdgern und Behérden ist meist
eine notwendige Voraussetzung fiir die Durchsetzung der Rechte des Kindes. Die
Eltern sehen sich hier deutlich herausgefordert, sich im Sinne einer aktiven und an-
waltschaftlichen Rolle weiterzuentwickeln, da sonst hdufig nicht gewdhrleistet ist,
dass das Kind mit Behinderung in der notwendigen Weise versorgt und gefordert
wird. Soziale und schulische Integration und die Sicherstellung kommunikativer und
alltagspraktischer Grundbedirfnisse sind in vielen Fallen, so die Erfahrung dieser



27

Eltern, ohne ihr anhaltendes Engagement, ohne intensiven elterlichen Krafteein-
satz, nicht zu gewahrleisten. Dies zeigt sich auch in der Analyse der verschiede-
nen Elternbewegungen (vom Kampf um das Recht auf schulische Bildung, tiber
die Integrationsbewegung bis zur aktuellen Inklusionsbewegung), die in jeder
Generation aufgebrochen sind, um fiir das Recht auf Bildung und Teilhabe ihrer
Kinder zu kdmpfen und ohne die die jeweiligen konzeptionellen und strukturellen
Weiterentwicklungen nicht moglich gewesen wéren (vgl. Boban & Hinz, 2003).
Wie sich die elterliche Situation im Zusammenhang mit der Weiterentwicklung
des Hilfe- und Bildungssystems mit der Zielsetzung von Inklusion und Individu-
alisierung der Hilfen im neuen Jahrtausend gestaltet ist noch wenig erforscht.
Im Kontext der Einfihrung des Persénlichen Budgets gibt es aber in den ver-
gangenen funf Jahren vielfdltige Hinweise, dass der Zugang zu dieser neuen in-
dividualisierten ambulanten Hilfeform deutlich erschwert ist durch fehlende
tragerunabhdngige Beratungsangebote flr Eltern und Hauptpersonen (vgl. Ab-
schlussbericht InDiPro, Hessisches Modellprojekt zum Personlichen Budget).

Die angestrebte verstarkte Individualisierung der Hilfen, die Herausbildung eines
Marktes fiir Unterstiitzungsleistungen, sowie die erweiterte Vielfalt der Wege und
Méglichkeiten in den Bereichen Schule, Arbeit, Wohnen, Freizeit verstarkt (so auch
langjdhrige Erfahrungen im Rahmen des Beratungsangebotes der Autorin im Rah-
men des Instituts fiir Rehabilitationspsychologie und Autismus IRA Gieen und des
Regionalverbandes autismus Mittelhessen e.V.) vor allem an den Schnittstellen die
Orientierungsproblematik der Eltern. Da fiir die Eltern die Realisierung der bestmog-
lichen Férderung und maximalen sozialen Teilhabe ihrer S6hne und Toéchter eben-
falls ein wichtiger Aspekt ihres elterlichen Auftrages ist, entwickelt sich hier aktuell
ein zusatzlicher Erwartungs- und Leistungsdruck (von Seiten der Eltern selbst, aber
auch im sozialen und professionellen Umfeld). Wo die vorherige Elterngeneration
(vgl. Lang, 1999) den klar strukturierten Lebensweg, u.a. Werkstatt fir Menschen
mit Behinderung und Wohnstatte, als zwar schmerzlich begrenzt, aber doch auch
Sicherheit gebend (vor allem im Hinblick auf die belastende Sorge, wer sich nach
dem Tod der Eltern um den Sohn oder die Tochter kiimmern wird) und entlastend
erfahrt, haben sich die Erwartungen der jlingeren Eltern schon deutlich von dieser
Zukunftsvorstellung entfernt (vgl. Lang, 2013, in Druckvorb.). Heutige Eltern von
Kindern mit Behinderung wiinschen sich fiir ihre erwachsenen Kinder Méglichkei-
ten der Selbstbestimmung und altersgeméfRen Verselbstandigung, wie sie auch fir
sich selbst das Recht auf ,,Normalisierung* beanspruchen, d.h. sie méchten nicht
bis ,,an den Rand des Grabes* in der direkt-sorgenden Elternrolle bleiben (vgl. Lang,
2013 in Druckvorb.; Wolf-Stiegemeyer, 2001), sondern ihr Elternsein dann neu be-
stimmen und gestalten kénnen.



28

Wie bereits zu Beginn dargestellt, hat sich der Zugang zu persénlichen und sozia-
len Ressourcen als besonders wichtiger Einflussfaktor auf den elterlichen Bewal-
tigungsprozess herauskristallisiert. Genannt werden bei den sozialen Ressourcen
tragfahige soziale Netzwerke aus Familien, Freunden und Professionellen, sowie
der Zugang zu verschiedenen Formen der Eltern-Selbsthilfe. Gerade der Bereich der
Selbsthilfe scheint dabei eine immer wichtigere Orientierungsfunktion zu erfillen.
Selbsthilfe kann in Anlehnung an Matzat (2004) und die deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen durch Aspekte wie Authentizitat und Gleichberechtigung
in der Kontaktgestaltung, sowie durch gemeinsames Gesprdch und gegenseitige
Hilfe charakterisiert werden. Wer hat nun Zugang zum Feld der Selbsthilfe und wel-
che Funktionen hat sie fiir die Eltern? In der genannten Studie von Engelbert (1999)
mit 325 Eltern behinderter Kinder waren 27 % der Befragten in einer Selbsthilfegrup-
pe aktiv, in 72 % der Falle waren es dabei die Miitter, die sich direkt beteiligten.
Interessant ist dabei auch, dass der Anteil mit dem Ausmall des Hilfebedarfs des
Kindes ansteigt (32 % bei Kindern mit hohem und 21,7 % mit niedrigem Hilfebedarf).
Bei der Inanspruchnahme von Selbsthilfe ist auffallig, dass sich vor allem Frauen mit
mittleren und hoheren Bildungsabschliissen engagieren. Engelbert fiihrt dies auf
héhere Kompetenzen im Bereich der verbalen Kommunikation zurtick, da diese fiir
den Austausch in der Gruppe eine notwendige Voraussetzung sind. Matzat (2004,
29) nennt als besondere Potenziale von Selbsthilfegruppen das ,,Verstandnis auf
der Basis eines dhnlichen Schicksals* und die Ubersetzungsleistung bei der Beschaf-
fung relevanter Informationen fiir die jeweilige individuelle Situation und Frage-
stellung. Engelbert betont bereits 1999, dass die Bedeutung der Eltern-Selbsthilfe
weiter zunehmen wird und auch von Seiten der Politik und der freien Wohlfahrts-
pflege immer starker als selbstverstandlicher und eingerechneter Teil der sozialen
Infrastruktur angesehen wird. Bei aller Zufriedenheit tiber die zunehmende staatli-
che Anerkennung des biirgerschaftlichen Engagements im Bereich der elterlichen
Selbsthilfe ist doch kritisch zu fragen, ob notwendige, allgemein zugdngliche Be-
ratungsleistungen tendenziell immer starker dem Bereich des Ehrenamts und der
Selbsthilfe zugeordnet werden, sich staatliche Strukturen hier also auch entlasten
und aus der Verantwortung zuriickziehen. Wenn Selbsthilfegruppen auf diese Wei-
se immer mehr ,,[...] eine wichtige Institution der Chancenzuteilung [...]“ (ebd,
281) werden, verscharft sich die Frage der von Bildungsgrad und kulturellem Hinter-
grund unabhéangigen Zugangsmoglichkeiten immer starker.

Beratungs- und Orientierungsbedarfe im Kontext der Schwellensi-
tuationen

Betrachtet man die Beratungslandschaftim Bereich Menschen mit Behinderung und
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ihrer Familien, dann kann von einem zufriedenstellenden bis guten Angebot im Rah-
men der Frithférderung gesprochen werden. Bereits beim Eintritt in die Schule und
noch stérker im Ubergang ins Erwachsenenalter und danach in Verdnderungs- und
Krisensituationen, gibt es auflerhalb der Forderschulen und der Werkstatten fiir
Menschen mit Behinderung bzw. der Wohngruppen kaum Ansprechpartner fiir die
Eltern oder die Hauptpersonen.

In einer aktuellen qualitativen Studie mit 11 Mittern von Jugendlichen mit komple-
xen Behinderungen im Ubergang Schule | Nachfolgestrukturen (Déring, G., 2012,
Masterarbeit im Rahmen des Weiterbildungsmaster Blinden- und Sehbehinderten-
padagogik, Philipps- Universitat Marburg) wird auf der strukturellen Ebene in Bezug
auf die Beratung der Eltern von einer ,,diffusen* Situation gesprochen. Es wird fest-
gestellt, dass es ,,keine aufsuchenden Organisationen und Institutionen fir Eltern
in der Ubergangsphase gibt* (ebd., 51). Eltern benétigen konkrete Informationen
zu den verschiedenen nachschulischen Méglichkeiten und bei Bedarf den Zugang
zu langerfristiger begleitender Beratung in der Entwicklung eines passenden We-
ges fur ihr Kind. Auch Déring verweist als Ersatz flir die derzeit Giberwiegend nicht
abgedeckte Beratungsleistung auf die verstarkte schulische Kontaktanbahnung zu
bestehenden &rtlichen Selbsthilfestrukturen.

Diese aktuelle Situationsbeschreibung verdeutlicht, dass es zwar einzelne (ambulan-
te) Tragerstrukturen gibt, die Beratung zu bestimmten Fragestellungen anbieten,
es aber kein flichendeckendes, tragerunabhangiges psychosoziales Beratungsan-
gebot gibt, das ab dem Schulalter als 6ffentlich finanzierte erste Anlauf- und Ori-
entierungsstelle dienen kdnnte. Eine Ausnahme bilden hier die staatlichfinanzier-
ten, tragerunabhangigen und regional verankerten Autismuskompetenzzentren in
Bayern, die Informationen und Beratung zu allen Fragen und Lebensbereichen fiir
Menschen mit Autismus und ihre Familien anbieten.

Eine neue Form der Ubergangsgestaltung ist die sich anbahnende Verankerung der
Personlichen Zukunftsplanung und von Zukunftskonferenzen bzw. Unterstiitzer-
kreisen an den Schnittstellen und in Krisensituationen. Zentral ist dabei die (assis-
tierte) Steuerung des Prozesses durch die Person mit Behinderung, wobei es dann
nicht zwingend ist, dass die Eltern selbst Teil dieses Prozesses sind. Auch hier ist der
Zugang fir die Mehrzahl der Personen mit Behinderung ohne die aktive Anbahnung
(und meist auch Finanzierung) ihrer Eltern derzeit kaum méglich. Eine Assistenz-
funktion im Rahmen der Personlichen Zukunftsplanung kénnte daher auch zum
Angebot einer Beratungsstelle fiir Menschen mit Behinderung und ihrer Familien
gehoren.
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Die weitere Ausdifferenzierung der Angebotsstrukturen fiir Menschen mit Behinde-
rung, die Einbeziehung der Persénlichen Zukunftsplanung in die Ubergangsgestal-
tung, sowie die starkere Betonung von Selbstbestimmung und Wahiméglichkeiten
von und fiir Menschen mit Behinderung erhéht den Orientierungs- und Reflekti-
onsbedarf auf Seiten der Eltern. Dieser wachsende Beratungsbedarf kann mit den
Méglichkeiten der Eltern-Selbsthilfe alleine nicht aufgefangen werden kann.

Die anwaltschaftliche Rolle der Eltern wird auf diesem Hintergrund also immer wich-
tiger, wenn es um die Realisierung von Bildungs- und Entwicklungsmaéglichkeiten
des Kindes mit Behinderung geht. Der niedrigschwellige Zugang zu einem 6ffentlich
finanzierten professionellen psycho-sozialen Beratungsangebot ist aber eine we-
sentliche Voraussetzung dafiir, dass Eltern auch in Zukunft diese anwaltschaftliche
Rolle ausfiillen konnen. Im besten Falle kooperiert ein solches professionelles Bera-
tungsangebot auf Augenhdhe mit Selbsthilfe- und Selbstvertretungsstrukturen von
Menschen mit Behinderung und ihren Familien.
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Programm der Jahrestagung
15.-16. November 2012
Anthroposophisches Zentrum
Wilhelmsh&her Allee 261, 34131 Kassel-Wilhelmshdhe

»Eltern im Widerspruch zwischen Selbstbestimmung und Fiirsorge
Herausforderungen und Aufgaben fiir Forschung*

Donnerstag, 15. November 2012:

16:00-16:15 BegriiBung und Einflihrung (Vorstand DIFGB)

16:15-17:15 Prof. Dr. Oliver Kestel: Aktuelle sozialpolitische und -rechtliche
Entwicklungen

17:15-17:30 Pause

17:30-18:30 Prof. Dr. Monika Seifert: Eltern und Sozialraumorientierung

18:30-18:45 Pause

18:45-19:45 Dissertationsprojekte

ab 20:00 Gemeinsames Abendessen im Intercity-Hotel

Freitag, 16. November 2012:

09:00-09:45 Offener Austausch tber laufende Forschungsaktivitdten
9:45-10:00 Pause
10:00-11:00 PD Dr. Monika Lang: Bewdltigung und anwaltschaftliche Rolle

Neue Herausforderungen fiir Eltern im Kontext individualisierter
Hilfen fir Menschen mit Behinderung

11:00-11:15 Pause

11:15-12:15 Elternperspektiven
Gisela Stohr: Elterliche Konfliktfelder
Maren Miiller-Erichsen: Das Personliche Budget sichert das Recht
auf Selbstbestimmung und Teilhabe im Sozialraum - eine Chance
fiir Menschen mit Befinderung auch aus Sicht junger Eltern
Sibylle Hausmanns: UN-Behindertenrechtskonvention

12:15-12:45 Pause

12:45-13:30 Offene Diskussion - Forschungsperpektiven

ab 13:30 Mitgliederversammlung
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Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft zur Férderung der Forschung fiir
Menschen mit geistiger Behinderung e.V.

Ziele der DIFGB

Die DIFGB stellt sich die Aufgabe, Forschung interdisziplindr zum Wohle von Menschen mit geistiger Behinde-
rung zu férdern und Forschungsergebnisse fiir die Wissenschaft und das Zusammenleben in sozialer Integ-
ration nutzbar zu machen. Sie ist dabei wissenschaftlichen Standards und der Wahrung der Menschenwiirde
verpflichtet.

Vorrangige Aufgaben der DIFGB

e Institutionelle Verankerung der Forschung fiir Menschen mit geistiger Behinderung, dies insbesondere
im Hochschulbereich

e Durchsetzung der Anliegen der Gesellschaft in Forschungspolitik und Forschungsférderung

e Initiierung, Koordinierung und Unterstiitzung von Forschungsvorhaben

e Forderung interdisziplindrer Kooperation

e Erarbeitung und Verbreitung von Positionen zu ethischen Fragen

e Verbreitung von Forschungsergebnissen in alltdgliche Lebensbereiche, Gesellschaft und Politik

e Zusammenarbeit mit Verbdnden und Organisationen sowie Institutionen der Aus-, Weiter- und
Fortbildung

e Forderung der internationalen Zusammenarbeit auf dem Gebiet der Forschung fiir Menschen mit
geistiger Behinderung

e Ausrichtung wissenschaftlicher Veranstaltungen

e Foérderung von Nachwuchswissenschaftlerinnen und -wissenschaftlern



