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Vorwort

VORWORT

Die vorliegende Arbeit ist Ergebnis einer vierjdhrigen Zusammenarbeit im
Rahmen des Projektes ,,Begleitete Elternschaft. Die Finanzierung wurde
ermdoglicht von der Aktion Mensch und der Software AG Stiftung. Beiden
gilt unser Dank fiir diese kontinuierliche Unterstiitzung.

Das Gelingen des Projekts hing ganz entscheidend von der Kooperationsbe-
reitschaft vieler beteiligter Personen und Institutionen ab. Explizit nennen
mochten wir die Mitarbeiterinnen des Teams der ,,Begleiteten Elternschaft™
von MOBILE-Selbstbestimmtes Leben Behinderter e.V. und die Mitglieder
des Netzwerkes ,,Begleitete Elternschaft in Dortmund®. Besonders bedan-
ken mochten wir uns auch bei den Miittern bzw. Eltern und den Experten
und Expertinnen fiir ihre Bereitschaft, uns fiir ein Interview zur Verfiigung
zu stehen. Dem Jugendamt Dortmund ist besondere Anerkennung gezollt
fur die grundsitzliche Bereitschaft, die Begleitete Elternschaft zu ihrem
Thema zu machen und gemeinsam mit Tragern eine konzeptionelle Grund-
lage fiir die Zusammenarbeit von Kosten- und Leistungstridgern aus Jugend-
und Behindertenhilfe zu schaffen.

Wertvolle Unterstiitzung erhielten wir von Magdalena Pilz und Marina
Kamp, die Interviews im Rahmen ihrer Diplomarbeiten auswerteten. Allen
Genannten und auch den Ungenannten, ohne deren Wirken vieles nicht
zustande gekommen wiére, sei an dieser Stelle herzlich gedankt.
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1 EINLEITUNG

In diesem Buch sind Ergebnisse eines Modellprojektes Begleitete Eltern-
schaft veroffentlicht, das den Aufbau und die konzeptionelle Weiterent-
wicklung eines Unterstiitzungsangebotes fiir Eltern mit einer intellektuellen
Beeintriachtigung von 2006 bis 2009 in Dortmund, einer GrofBstadt im
Ruhrgebiet, im Fokus hatte. Es galt, eine praxistaugliche Konzeption zu
entwickeln und zu evaluieren und Professionelle aus zwei duflerst selten
miteinander kooperierenden Hilfesystemen, der Behinderten — und der Ju-
gendhilfe, miteinander ins Gesprich zu bringen und zu vernetzen.

Um dies auch theoretisch fundiert tun zu konnen, wurden sowohl der
Dienst- als auch der Netzwerkaufbau evaluiert. Eine Situationsanalyse war
dem vorgeschaltet, bei der zum einen die Anzahl der Elternschaften von
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung und die Formen des Zusam-
menlebens von Kindern und Eltern erhoben wurden. Zum anderen wurden
mittels Expertinnen- und Betroffeneninterviews die Lebenssituationen der
Eltern, die Voraussetzungen fiir ein gelingendes Zusammenleben von Eltern
und Kindern sowie die Gestaltung der notwendigen Unterstlitzungsmal3-
nahmen erfasst.

Im Projektteam kooperierten die Diplom-Pddagoginnen Ulla Riesberg und
Christiane Sprung, die in der Praxis verantwortlich waren fiir Dienst- und
Netzwerkaufbau sowie fiir eine qualitativ gute Unterstiitzung der Familien
mit Prof. Dr. Albert Lenz (Katholische Hochschule Nordrhein-
Westfalen/Fachbereich Sozialwesen) und Dr. Birgit Rothenberg (TU Dort-
mund, Fakultdt Rehabilitationswissenschaften), die Forschungsinteressen
der Sozialpsychiatrie und der Rehabilitationswissenschaften in das Projekt
einbrachten'.

Das Projekt Begleitete Elternschaft basiert auf der Geschichte und dem
Selbstverstindnis des Triagervereins MOBILE — Selbstbestimmtes Leben
Behinderter e.V., gegriindet 1983 von Mitgliedern der Behindertenbewe-
gung, um Initiativen zur Emanzipation und Integration behinderter Men-
schen anzuregen und zu férdern. Neben der Beratung und Unterstiitzung
einzelner behinderter Menschen bei der Entwicklung einer selbstbestimm-
ten Lebensweise ist es Ziel des Vereins, der durch Abschiebung, Ausgren-
zung und Diskriminierung gekennzeichneten Behindertenarbeit Alternati-

' Bis Mitte 2007 war Gudrun Adler mit dem Schwerpunkt der Begleitforschung am Projekt

beteiligt.
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ven entgegen zu setzen. Der Schwerpunkt liegt konsequent bei der Forde-
rung ambulanter Angebote, in der Beratung und Schulung im Umgang mit
Behinderung und dem Bedarf an Assistenz.

Seit 1992 unterstiitzt MOBILE — Selbstbestimmtes Leben Behinderter e.V.
behinderte Menschen, die den Wunsch haben, in einer eigenen Wohnung zu
leben, hierfiir aber voriibergehend oder auf Dauer Unterstlitzung im Rah-
men des Ambulant Betreuten Wohnens (ABW) benétigen. In der iiberwie-
genden Zahl sind dies Menschen mit einer intellektuellen Beeintréchtigung.
Der Selbstbestimmt Leben-Grundsatz, das Normalisierungsprinzip sowie
Partizipation sind die Leitideen, an denen sich die Arbeit mit Menschen mit
intellektueller Beeintrachtigung orientieren und messen lassen muss. Dies
gilt nicht nur fiir die Bereiche Wohnen, Arbeit und Freizeit, sondern in
gleichem Mafe fur Sexualitéit, Partnerschaft, Familienplanung und Eltern-
schaft. Seit 1997 beschiftigt sich MOBILE — Selbstbestimmtes Leben Be-
hinderter e.V. aufgrund konkreter Unterstiitzungsanfragen intensiv mit dem
Thema ,,Begleitete Elternschaft™.

Seit 2004 gibt es eine enge Kooperation mit dem Dortmunder Jugendamt.
Aus dieser Kooperation wissen wir um die Relevanz des Themas fiir Mitar-
beitende beider Systeme, sowohl der Jugend- als auch der Behindertenhilfe.
Wihrend dieser Zusammenarbeit haben wir gelernt, dass selbstverstindli-
ches Fachwissen des einen Systems im anderen unter Umstéinden unbekannt
ist und relevante Begrifflichkeiten mit unterschiedlichen Inhalten besetzt
sind. So konnen wir auch davon ausgehen, dass sich die in den einzelnen
Kapiteln behandelten Themen in bestimmten Bereichen als innovativ und
an anderer Stelle als altbekannt heraus stellen werden.

Im Buch haben die beteiligten Projektmitwirkenden Teile unabhingig von-
einander geschrieben, wenn auch begleitet von gemeinsamer Diskussion.
Von daher spiegeln die Inhalte die gemeinsamen Arbeitsergebnisse wieder,
der Sprachstil kann divergieren. Die Kapitel greifen unterschiedliche As-
pekte auf. Einzelne Themen kommen mehrfach vor, je nach Relevanz fiir
den aktuellen Schwerpunkt.

Wir haben uns um eine geschlechtersensible Sprache bemiiht, uns aber
gleichwohl entschieden, in der Regel die weibliche Form zu verwenden,
wenn sowohl Ménner als auch Frauen gemeint sind. Diese Entscheidung
liegt in der Tatsache begriindet, dass mehrheitlich Mitarbeiterinnen in der
Unterstiitzung aktiv sind. Das gilt sowohl fiir die Familienunterstiitzung in
der Jugendhilfe als auch in der ambulant oder stationdr gestalteten Beglei-
tung beeintrachtigter Menschen innerhalb der Behindertenhilfe. Immer
dann, wenn das Geschlecht im konkreten Kontext von besonderer Relevanz
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ist, haben wir dies auch sprachlich deutlich gemacht. Ménner sind somit in
unsere Ausfithrungen grundsitzlich eingeschlossen.

Im ersten Kapitel gehen wir auf die Leitideen von Selbstbestimmt Leben
mit dem Grundbegriff der Kompetenz als Zusténdigkeit fiir das eigene Le-
ben und den Konsequenzen fiir eine empowernde Fachlichkeit ein. Daneben
werden Kernaussagen des Normalisierungsprinzips als pddagogische Richt-
schnur dargestellt und das der Arbeit zu Grunde liegende Behinderungsver-
standnis ausgefiihrt.

Im Kapitel zwei werden nach einer knappen Darstellung des aktuellen For-
schungsstandes in Bezug auf Begleitete Elternschaft Ergebnisse der eigenen
Erhebung prisentiert. Im Mittelpunkt stehen dabei Interviews mit Miittern
und mit Expertinnen aus den Hilfesystemen. Ergebnisse aus der Lebenssitu-
ation der Familien, zur Entwicklung der Kinder und zu den Erfahrungen mit
dem professionellen Hilfesystem werden vor dem Hintergrund des aktuellen
Forschungsstandes diskutiert.

Das dritte Kapitel stellt die praktische Unterstiitzungsarbeit in den Vorder-
grund. Ausgehend von den Bediirfnissen von Kindern und den elterlichen
Kompetenzen, die erforderlich sind, diese zu befriedigen, wird in diesem
Kapitel ausfiihrlich dargestellt, in welchen Bereichen Unterstiitzung not-
wendig wird und in welcher Form diese geleistet werden kann.

Das vierte Kapitel geht den Fragen nach, welche Aufgaben Fachkrifte er-
fiillen und welche Voraussetzungen sie mitbringen miissen, um Eltern an-
gemessen begleiten zu kénnen. Sowohl der Aufbau einer tragfihigen und
vertrauensvollen Beziehung zwischen den Familien und den Professionellen
als auch das erforderliche umfangreiche Fach- und Methodenwissen und
dessen Anwendung werden thematisiert.

Kapitel fiinf widmet sich den institutionellen Voraussetzungen eines ambu-
lanten Dienstes der Begleiteten Elternschaft und den strukturellen und orga-
nisatorischen, personellen und konzeptionellen Anforderungen an einen
solchen Dienst.

Das letzte Kapitel behandelt die Notwendigkeit der Kooperation zwischen
den Systemen der Jugendhilfe und der Behindertenhilfe/Eingliederungshilfe
im Rahmen Begleiteter Elternschaft, die sich aus den jeweiligen Versor-
gungsauftrigen und den sich tiberschneidenden Zielsetzungen ergeben.
Deutlich wird dabei, dass eine institutionalisierte Form der Kooperation mit
verbindlichen Kooperationsstrukturen zwischen der Behindertenhilfe und
der Jugendhilfe notwendig ist, um angemessene Hilfe und Unterstiitzung
gewihrleisten zu konnen.

10
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Leitideen und Grundbegriffe

2 LEITIDEEN UND GRUNDBEGRIFFE

Die Leitideen von Selbstbestimmt Leben prigen die Entstehungsgeschichte
des Projekts Begleitete Elternschaft und bilden neben den Grundsitzen des
Normalisierungsprinzips die Grundlage fiir eine empowernde Fachlichkeit.
Im Folgenden werden das Paradigma Selbstbestimmt Leben mit dem
Grundbegriff der Kompetenz als Zustindigkeit fiir das eigene Leben sowie
Kernaussagen des Normalisierungsprinzips als pddagogische Richtschnur
dargestellt und das der Arbeit zu Grunde liegende Behinderungsverstéindnis
ausgefiihrt.

2.1 Das Selbstbestimmt Leben-Prinzip

Das Besondere am Paradigma Selbstbestimmt Leben ist, dass es nicht von
Wissenschaftlern und Wissenschaftlerinnen entwickelt wurde. Es entstand
in Aktivititen der Politischen Behindertenselbsthilfe in ihrer Gegenwehr
gegen Diskriminierung und Aussonderung und ist Ausdruck eines neuen
Selbstbewusstseins im Kampf um gleichwertige Biirgerrechte. Der Wider-
stand richtet sich damals wie heute gegen den Ausschluss aus dem Alltag
durch Besonderung und fehlende Lebensmoglichkeiten. Selbstbestimmt
Leben wird verstanden als Partizipation mit voller Rollenvielfalt. Von An-
beginn an gehoren das Leben auBlerhalb totaler Institutionen, auBlerhalb von
Anstalten, Pflege- und Eingliederungshilfeheimen, und der dafiir notwendi-
ge Aufbau gemeindeorientierter ambulanter Strukturen zu den Grundforde-
rungen der Behinderten-Bewegung.

Die Selbstbestimmt Leben-Bewegung geht von dem Recht behinderter
Menschen aus, ein Leben zu leben, wie der eigene Lebensplan es vorsieht
und beschrénkt sich nicht darauf, die fiir Behinderte vorgesehenen Lebens-
rdume zu nutzen. Dies impliziert auch, bisher fiir behinderte Menschen
nicht vorgesehene Wege zu beschreiten, diese fiir sich und solidarisch fiir
andere einzufordern und notwendige Unterstiitzungsangebote zu sichern. So
ist beispielsweise ein Leben gemeinsam mit Kindern bis heute in Deutsch-
land kein fiir behinderte Menschen selbstverstidndliches und von der Gesell-
schaft und seinen Hilfesystemen unterstiitztes Lebensmuster.

Das an den Menschenrechten orientierte Selbstbestimmt Leben-Paradigma
ist in erster Linie ein Prinzip, das die Selbstbestimmt Leben-Bewegung und
die von ihr verantworteten Zentren, Beratungs- und Dienstleistungsangebo-
te prigt. Gleichzeitig hat die Bewegung, wie in anderen Landern auch, Ziele
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und Forderungen fiir die Behindertenpolitik formuliert, die Einfluss gefun-
den haben in grundlegende Gesetzgebungen der letzten Jahre. Die Gleich-
stellungsgesetze und die Ratifizierung der Behindertenrechts-Konvention
(Bundestag, 2008; Netzwerk Artikel 3, 2009) zeigen dies sehr deutlich.
Auch das fiir die Rehabilitation grundlegende Sozialgesetzbuch IX orien-
tiert sich an Partizipationsmoglichkeiten und sieht eine Stiarkung der Wahl-
und Entscheidungsrechte behinderter Menschen vor.

Dagegen hat das Selbstbestimmt Leben-Prinzip bisher kaum Einzug gehal-
ten in die Praxis der Behindertenhilfe, genauso wenig wie in Theoriebil-
dung, Forschung und Lehre die Behindertenpddagogiken, zumindest nicht
in der Radikalitidt, mit der es deren Professionalitit und Institutionen in
Frage stellt. Lediglich der Assistenzbegriff wurde in erster Linie von Ein-
richtungen aufgegriffen und hat weitgehend den Begriff des Helfers ersetzt,
allerdings auch hier in der Regel ohne die Implikationen dieses Begriffs
gleichzeitig mit zu ibernehmen.

Das Modell der Personlichen Assistenz wurde von der Selbstbestimmt Le-
ben-Bewegung entwickelt als Gegenmodell zum gingigen Hilfeverhiltnis,
um dem in der helfenden Beziehung immanenten Abhéngigkeitsverhéltnis
entgegenzuwirken und die Hilfenehmenden mit mehr Macht auszustatten.

Wiéhrend das Modell der Personlichen Assistenz korper- und sinnesbehin-
derten Menschen mit Bedarf an personellen Hilfen die Moglichkeit eroffnet,
diese Hilfe in Form eines Arbeitgebermodells eigenstindig zu organisieren
und somit die Regiekompetenz fiir das eigene Leben zu iibernehmen, sind
intellektuell beeintrichtigte Ménner und Frauen in stirkerem MafBe auf eine
verdnderte, Selbstbestimmung fordernde, empowernde Fachlichkeit von
professionellen Unterstiitzern und Unterstiitzerinnen angewiesen. Das Mo-
dell der Personlichen Assistenz kann als Theorie- und Handlungsmodell fiir
solch notwendigerweise verdndertes professionelles Handeln fungieren. Es
gibt das Grundprinzip von Eigenaktivitdt, Erméchtigung und Verdnderung
der Machtstrukturen fiir eine empowernde Fachlichkeit vor.

Selbstbestimmt Leben bedeutet, mit Wahl- und Entscheidungsfreiheit Kon-
trolle tiber das eigene Leben zu erlangen und die Zustdndigkeit, die Kompe-
tenz fiir das eigene Leben sowie entsprechende Verantwortung wahrzuneh-
men. Im Modell der Personlichen Assistenz wird die Bedeutung der Kom-
petenz als Zustindigkeit und Anordnungsrecht explizit benannt und quasi
durchdekliniert in relevante Zustdndigkeits- und Entscheidungsbereiche als
Personal-, Anleitungs-, Organisations- und Finanzkompetenz. Behinderte
Menschen auch mit sehr hohem Hilfebedarf vollziehen als Arbeitgeber und
Arbeitgeberinnen ihrer Assistenzkrifte so konsequent den Wechsel vom
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,,Objekt der Fiirsorge™ zum ,,Subjekt eigenen Handelns®. Professionelle in
padagogisch gepréigten Beziehungen miissen die Wahl- und Entscheidungs-
freiheit mit der damit verbundenen Verantwortung respektieren und aktive
Aneignungsprozesse und eine selbstbestimmte ErschlieBung neuer Lebens-
rdume unterstiitzen.

Auch die Relevanz von Selbstbestimmt Leben fiir das Selbstbewusstsein
behinderter Menschen ist bedeutsam fiir eine von Kooperation geprigte
Professionalitdt. Selbstbestimmt Leben bedeutet, Behinderung als gesell-
schaftlich verursacht und somit als verdnderbar zu erkennen. Aufgrund
dieser Sichtweise und der positiven Konsequenzen fiir das Selbstbewusst-
sein gelingt es behinderten Menschen, ihnen vorgegebene Lebensentwiirfe
zu verlassen und eigene Lebensziele zu realisieren. Steiner spricht bereits
1974 vom ,,Subjekt eigenen Wollens und Handelns®, das den ,,Zustand des
passiven Wartens“ und die ,,todliche Untétigkeit tiberwindet” (Steiner,
1974, S. 131), von Emanzipation und einem ,,selbstbestimmten Ich-Ideal*
(ebd., S. 125). Ratzka nennt es ,,Selbstrespekt™, der dafiir verantwortlich ist,
dass ,,wir uns nicht mehr unserer Behinderung schdmen, uns verstecken und
ein Zuschauerdasein fristen, sondern am Leben als freie und stolze Men-
schen teilnehmen® (Ratzka, 1988, S. 183).

Dieses Selbstbewusstsein findet seine Entsprechung in den Kernelementen
von Selbstbestimmt Leben, dem ,,Expertentum in eigener Sache* und der
~Kompetenz“, der ,,Zusténdigkeit fiir das eigene Leben®. Eine empowernde
Fachlichkeit muss dieses Selbstbewusstsein férdern und die Eigenaktivitit
achten. Professionelle diirfen diesen Entwicklungsprozess nicht verhindern,
sie diirfen nicht befrieden. Ein solches Selbstbewusstsein entwickelt sich
nur beim Leben und Lernen im gesellschaftlichen Konfliktfeld.

Fiir die Entwicklung eines verdnderten Professionswissens sind somit ein
Grundverstindnis der sozialen Konstruiertheit von Behinderung und die
Herausbildung bestimmter Haltungen und Einstellungen neben verdnderten
Wissensbestianden erforderlich. Professionalitit im Verstdndnis von Selbst-
bestimmt Leben bedingt einen Unterstiitzertypus, der seine Rolle auf Ge-
genseitigkeit, Gleichgestelltheit und Entfaltung von Selbsthilfepotentialen
hin verdndert hat. Ausgangspunkt professionellen Handelns ist demnach die
ErschlieBung individueller und sozialer Ressourcen. Eine aktive Erschlie-
Bung von Umweltressourcen hat auf Grund der hiufig von Armut und so-
zialer Randstindigkeit geprdgten Lebenssituation besondere Relevanz.
Diese sogenannte Ressourcenorientierung definiert nicht nur individuelle
Starken und Kompetenzen, sondern umfasst einen Moglichkeitsspielraum,
in dem behinderte Menschen ihr positives Potential, das ihnen zur Befriedi-
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gung ihrer Grundbediirfnisse zur Verfligung steht, aktivieren bzw. reaktivie-
ren (vgl. Theunissen, 2009, S. 68ff.)

Anforderungen der Selbstbestimmt Leben-Bewegung an
selbstbestimmungswahrende/ -fordernde Fachlichkeit

Kooperation zwischen
Dialogische Beziehung Professionellen und Experten bzw.
Expertinnen in eigener Sache

Blick fir Bedirfnisse, Winsche, Radikale Abkehr von der Dominanz
Fahigkeiten und Interessen der der Bediirfnisse der Helfenden und
Experten in eigener Sache der Hilfsorganisationan

Abkehr von Betreuung, Mitleid,

Respekt und Achtung Bevormundung und Flrsorge

Bedeutung von Fachwissen Geschlechtsspezifische Beratung

Beratungskundinnen und -kunden nicht
als Objekte von Problemdefinitionen und
Problemlasungsstrategien

Wahrung des Zustandigkeitsprinzips
einer jeden Person

Werstandnis von Behinderung als Verstandnis von Behinderung als
Behindert-Werden wichtiger Qualitdt im eigenen Leben
Selbstbewusstsein im Selbstwertgefiihl im

Expertentum in eigener Sache Expertentum in eigener Sache

(vgl. Rothenberg, 2010)

Schonwiese spricht von einem ,entwicklungsorientierten, dialogischen
Ansatz (Schonwiese, 1997), der Selbstbestimmung vor dem Hintergrund
eines Verstdndnisses von Behinderung als Behindert-Werden begreift. Die
Unterstiitzungsprozesse sollen einen Emanzipationsprozess begleiten, in
dem es Behinderten zunehmend gelingt, die Zusténdigkeit fiir ihr Leben, fiir
den Umgang mit ihrer Beeintrdchtigung und die Deckung ihrer Bedarfe
wahr zu nehmen, Bewiltigungsstrategien und Widerstandspotentiale gegen
Diskriminierung zu entwickeln und somit ihr individuelles Expertentum in
eigener Sache auszubilden. Dies setzt Parteilichkeit und ein Verstdndnis
von Behinderung als Behindert-Werden voraus und erfordert zudem eine
kontinuierliche Reflexion der widerspriichlichen Anforderungen und Para-
doxien der kooperativ gestalteten Arbeitsbiindnisse, die als ,konstitutiv fiir
die behindertenpddagogischen Berufsrolle gelten* (Loeken, 2005, S. 127).
Die Spannung zwischen Autonomie und Fiirsorge, Autonomie und Verant-
wortlichkeit, Autonomie und Foérderung sowie zwischen Autonomie und
Anpassung an gesellschaftliche Normalitdtsstandards (vgl. auch ROCK,
2001, S. 151ff.) muss reflektiert gestaltet werden, um Fremdbestimmung im
Prozess der Hilfeerbringung zu minimieren.

Dem letzt genannten Konflikt kommt in der Begleiteten Elternschaft beson-
deres Augenmerk zu auf Grund der mit getragenen Verantwortung fiir das
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Wohl von Kindern, die in der Unterstiitzung von intellektuell beeintrachtig-
ten Ménnern und Frauen in der Wahrnahme ihrer Elternrolle liegt.

2.2 Das Normalisierungsprinzip

Selbstbestimmt Leben-Paradigma und Normalisierungsprinzip als Arbeits-
grundlagen sind fiir den Bereich der Behindertenhilfe eine ungewdhnliche
Kombination. Beides sind Handlungsprinzipien, allerdings verschiedenen
Ursprungs und von unterschiedlicher Radikalitit.

Das Normalisierungsprinzip, Mitte der 1950er Jahre von Bank-Mikkelsen in
Dianemark als Reformansatz der menschenunwiirdigen Anstaltsunterbrin-
gung insbesondere von Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung ent-
wickelt und von Nirje Ende der 1970er Jahre zu den acht Grundsétzen aus-
formuliert, entstand aus der Sozialverwaltung heraus in enger Kooperation
mit einer zur damaligen Zeit recht jungen dénischen Elternorganisation. Das
Normalisierungsprinzip pragte die dénischen und schwedischen Gesetze zur
Sozialfiirsorge der 1960er Jahre und fithrte maBgeblich zu den UN-
Deklarationen fiir die Rechte geistig Behinderter 1971 und 1972 (vgl. Nirje,
1992, S. 6).

Ein Leben, das sich in allen Alltagsbedingungen und Lebensvollziigen
nicht von den gesellschaftlich anerkannten Lebensweisen anderer Men-
schen unterscheidet, ist gekennzeichnet durch:

Normalen Tagesablauf

e Normalen Wochenrhythmus

e Normalen Jahresrhythmus

e Normalen Lebenslauf

e Leben in einer zweigeschlechtlichen Welt
e Ansehen und Respekt

e Normalen materiellen Lebensstandard

e Normale Standards bei Wohnen und Arbeit

Wolfensberger entwickelte das Prinzip systematisch weiter als eine Metho-
de zum Aufbau gemeindenaher Unterstiitzungsformen, um damit die An-
staltsunterbringung iiberfliissig zu machen. Die entwickelten Instrumenta-
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rien umfassen auch das professionelle Handeln in der Unterstiitzung beein-
trachtigter Menschen.

Mit dem Normalisierungsprinzip wurden wesentliche Merkmale fiir die
Angleichung der Lebensverhiltnisse von Menschen mit Behinderungen an
allgemein als menschenwiirdig anerkannte Standards formuliert. Bertick-
sichtigung findet dabei auch, dass die Lebenswelt einer Person differenziert
ist in verschiedene Milieus fiir Arbeit, Wohnen und Freizeit. Zur differen-
zierten Lebenswelt gehoren entsprechend verschiedene Rollen wie Freund
oder Freundin, Arbeitskollege bzw. Arbeitskollegin, Mieter oder Mieterin
und Nachbar oder Nachbarin. Diese Rollenvielfalt birgt einen normalen
gesellschaftlichen Status und wirkt kompetenzfordernd. Ein garantiertes
Mindesteinkommen muss den gesellschaftlich iiblichen Lebensstandard
absichern.

Fiir das professionelle Handeln in der Unterstiitzung bedeutet es, sich von
der klassischen pidagogischen Anspruchshaltung zu verabschieden, er-
wachsenen Menschen etwas beibringen zu wollen. Es bedeutet daneben
Akzeptanz der ganz personlichen Entwicklung einschlieBlich altersspezifi-
scher Interessen und Sexualitdt. Dies betrifft genauso das Erwachsenwerden
in Auseinandersetzung mit der Behinderung und z.T. bestehenden Abhén-
gigkeiten, die Verdnderungen der personlichen Beziehungen, der eigenen
Zeiteinteilung und Tagesstruktur. Zur personlichen Entwicklung gehort
auch die Erfahrung biografischer Zasuren wie z.B. das Verlassen des El-
ternhauses, die Einrichtung des ersten eigenen Haushalts, Kinderwunsch
oder auch die Geburt eines Kindes.

Ebenso verdient jede Person, dass ihre - mitunter unkonventionellen - Wiin-
sche und Entscheidungen akzeptierend wahrgenommen werden. Akzeptanz
kann von Respekt bis zu kritischer Auseinandersetzung reichen, wobei das
Verhiltnis durch Orientierung an den - verbal oder nonverbal - geduBerten
Bediirfnissen der unterstiitzten Personen bestimmt sein muss.

Bank-Mikkelsen und Berg betonten auf dem von der Vereinigung Integrati-
onsforderung e.V. veranstalteten internationalen Kongress ,,Behindernde
Hilfe oder Selbstbestimmung der Behinderten* (vgl. VIF, 1982) die Bedeu-
tung des Normalisierungsprinzips als Gleichheitsprinzip mit hoher Relevanz
fiir Biirgerrechte und Rollenvielfalt. Gegen eine Interpretation des Prinzips
als Anpassung behinderter Menschen an die Normalitit wehrten sie sich
entschieden und wiesen gleichzeitig auf die Relevanz des Normalisierungs-
prinzips fiir den Abbau von Barrieren hin. Auf diesem fiir die Entwicklung
ambulanter Unterstiitzungsangebote aus der Behindertenbewegung heraus
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bedeutendem Kongress betonten sie ebenfalls, dass zu den Biirgerrechten
selbstverstiandlich auch ein Leben mit Kindern gehdren kann.

,Normalisierung ist Gleichheit vor dem Gesetz und das heil3t, daf3
alle Biirger die gleichen Rechte haben. Das Recht, wie andere
Menschen zu leben, habe ich schon erwihnt. Dies bedeutet aber
auch das Recht auf ein Sexualleben, das Recht, Sexualerlebnisse zu
haben, das Recht, eine Ehe zu schlieen, das Recht, ein Kind zu
bekommen. Es bedeutet das Recht, an 6ffentlichen Veranstaltungen
teilzunehmen - allgemein gesprochen das Recht auf freie Entfal-
tung der Personlichkeit (Bank-Mikkelsen & Berg, 1982).

Dieser Kongress hatte Initialwirkung fiir zahlreiche Initiativen aus der Be-
hindertenbewegung, die vor Ort vehement den Aufbau ambulanter Hilfsan-
gebote forderten. Haufig gestalteten sie diese in der Folgezeit allerdings in
Eigenregie und zwar als Selbstbestimmt Leben-Angebote, da in der Regel
weder Behorden noch das traditionelle Behindertenhilfesystem ihrer Auf-
forderung nachkamen.

Zu der empowernden Wirkung des Kongresses hatten die in den skandina-
vischen Landern zu diesem Zeitpunkt bereits erreichten Fortschritte in der
Entinstitutionalisierung des Behindertenhilfesystems erheblich beigetragen.
In diesen Landern waren - basierend auf dem Normalisierungsprinzip -
zunchmend Institutionen insbesondere im Bereich Schule und Wohnen
durch den Aufbau ambulanter Strukturen ersetzt worden.

Die Begegnung von Normalisierungsprinzip und Selbstbestimmt Leben-
Grundsatz allerdings blieb - zumindest in Deutschland — einmalig. Parallel
zum Aufbau von am Selbstbestimmt Leben-Grundsatz orientierten ambu-
lanten Beratungs- und Unterstiitzungsstrukturen der Politischen Behinder-
tenselbsthilfe entwickelte sich das Normalisierungsprinzip in den letzten
Jahrzehnten insbesondere im deutschsprachigen Raum zu einem Reforman-
satz stationdrer Einrichtungen, der stationdre Wohnangebote nicht mehr
grundsétzlich in Frage stellt und sich dabei zu einem Synonym fiir kleinere
Einrichtungen mit kleineren Wohneinheiten mit stirkerem Gemeindebezug
entwickelt hat.

2.3 Behinderungsbegriff

Bewusst haben wir uns entschieden, im Buch-Titel von Eltern mit einer
intellektuellen Beeintrachtigung zu sprechen. In den Texten selber verwen-
den wir hiufig auch Bezeichnungen wie geistig beeintrachtigte oder lernbe-
hinderte Eltern oder Menschen mit geistiger Behinderung oder mit Lernbe-
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hinderung. Diese Begrifflichkeiten finden insbesondere Anwendung in
Bezug auf andere/fremde? Forschungsergebnisse oder auch, wenn es von
sozialrechtlicher Relevanz ist.

Wir umschreiben mit dem Begriff der Eltern mit einer intellektuellen Beein-
trachtigung zunéchst den Personenkreis von Menschen mit Lern- bzw. geis-
tiger Behinderung, fiir den es gilt, Unterstiitzungsangebote zu entwickeln
und zu verstetigen und fiir die der Kontext gestaltet werden muss, damit ihr
,,Familie leben* nicht behindert wird. Wir wollen damit nicht verschleiern,
dass die ,,sogenannt lernbehinderten® Eltern in der Praxis als nicht ,,wesent-
lich behindert™ im Sinne der Eingliederungshilfe-Verordnung gelten und in
der Regel somit keinerlei Unterstiitzungsleistungen durch den Sozialhilfe-
trager erhalten (vgl. Zinsmeister, 2006). Uns sind bei unserer Begriffswahl
gleichwohl die Forderungen von Aktiven der People First - Bewegung be-
kannt, als Menschen mit anderen Lernmoglichkeiten bezeichnet zu werden,
um ihrer gesellschaftlichen Stigmatisierung und Diskriminierung zu begeg-
nen. Die Praxis der Unterstiitzung ist von diesem Dilemma geprégt, Hilfs-
angebote fiir beeintrdchtigte Ménner und Frauen zu erschlieen und aus
ihren Rechtsanspriichen zu finanzieren, ohne sie zu stigmatisieren.

Gleichzeitig lehnen wir uns mit dem Sprachgebrauch der Beeintridchtigung
eng an das bio-psychosoziale Behinderungs-Modell der WHO (2004) an.
Dieses aktuelle Verstdndnis von Behinderung in der ICF (International
Classification of Functioning, Disability and Health) der Weltgesundheits-
organisation (WHO; vgl. DIMDI, 2004) vermeidet traditionelle indivi-
duumsorientierte Defizitzuschreibungen, wonach eine Behinderung aus-
schlieBlich als Defekt eines Individuums gesehen wird. Es {iberwindet
gleichzeitig vereinfachende lineare Sichtweisen, wonach organische bzw.
korperliche Schiadigungen (impairment) zwangslaufig Funktionsbeeintréch-
tigungen (disability) und diese eine gesellschaftliche Behinderung (handi-
cap) zur Folge haben, wie das Klassifikationsschema ICIDH (International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps) der WHO von
1980 Behinderung abbildete. Behinderung im Sinne dieses neuen bio-
psycho-sozialen Verstindnisses von funktionaler Gesundheit ist vielmehr
als Ergebnis der Wechselwirkungen von Korperstrukturen und Korperfunk-
tionen mit sogenannten Kontextfaktoren zu sehen und nur dann festzustel-
len, wenn diese zu einer Beeintrachtigung der gesellschaftlich iiblichen
Aktivitdt (activity) oder Teilhabe (participation) fithren.

Entscheidend ist also nicht allein die organische Schiadigung oder funktio-
nelle Storung einer Person, sondern wie sich diese im Zusammenhang mit
Kontextfaktoren auswirkt.
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Unter Kontextfaktoren werden individuelle ebenso wie gesellschaftliche
Umweltfaktoren gefasst, also die persénliche Umwelt zu Hause oder am
Arbeitsplatz ebenso wie das umgebende soziale System mit gesetzlichen
Regelungen, Dienstleistungen und seiner Infrastruktur sowie mit seinen
Einstellungen und Weltanschauungen. Die Umweltfaktoren werden als
"integraler Bestandteil des Konzepts" (WHO 2004, 5) gewertet. Dazu
kommen noch die personenbezogenen Kontextfaktoren. Damit ist der per-
sonliche Hintergrund eines Menschen gemeint, der unabhéngig von der
organischen oder funktionellen Storung besteht, wie z.B. Alter, Geschlecht,
sozialer Hintergrund, ethnische Zugehorigkeit, Lebensstil, Erziehung, Bil-
dung, Beruf usw. Auch diese Faktoren stehen in Wechselwirkung mit den
Korperstrukturen und —funktionen. So konnen organisch zunichst recht
dhnliche Befunde zu ganz verschiedenen Behinderungen fiihren.

Dieses Behinderungsmodell erlaubt es, geistige Behinderungen nicht mehr
nur anhand von Intelligenzmessungsverfahren zu bestimmen, ein auch heute
noch tiibliches Verfahren, sondern die gesamte Lebenswelt der Betroffenen
zu erfassen und in die Diagnostik mit einzubezichen. GeméafB diesem Ver-
standnis ist Behinderung kein statischer Zustand, sondern in Wechselwir-
kung mit den Kontextfaktoren variabel. Es wére somit jeweils zu fragen,
welche Kontextfaktoren auf welche Weise verdnderbar sind, damit einer
Person ein moglichst hohes Ausmall an gesellschaftlich tiblicher Aktivitat
und Teilhabe erméglicht wird und sie somit moglichst wenig behindert ist.

Die American Association on Mental Retardation (AAMR) bezieht explizit
das adaptive Verhalten, die Anpassungsfahigkeit in alltéglichen Situationen,
mit ein und versteht dies als Einwirken in 5 Dimensionen, durch die Behin-
derung entsteht: das adaptive Verhalten, die intellektuellen Fertigkeiten (mit
allen Problemen einer validen Messung), die Partizipation, die Gesundheit
und der Kontext (vgl. Theunissen, 2002, S. 98). Dieses Verstindnis mit
seiner besonderen Relevanz des adaptiven Verhaltens hat den personlichen
Hilfebedarf im Fokus und ist von daher im Zusammenhang mit der Ausges-
taltung angemessener Unterstiitzungsangebote auch fiir uns von Bedeutung.
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Situation intellektuell beeintrachtigter Eltern und ihrer Kinder

3 SITUATION INTELLEKTUELL BEEIN-
TRACHTIGTER ELTERN UND IHRER
KINDER

Im folgenden Kapitel werden nach einer knappen Darstellung des aktuellen
Forschungsstandes in Bezug auf Begleitete Elternschaft Ergebnisse der
eigenen Erhebung prisentiert. Im Mittelpunkt stehen dabei Interviews mit
Miittern und mit Expertinnen aus den Hilfesystemen. Vor dem Hintergrund
des aktuellen Forschungsstandes werden Ergebnisse aus der Lebenssituation
der Familien, zur Entwicklung der Kinder und zu den Erfahrungen mit dem
professionellen Hilfesystem diskutiert.

3.1 Beschreibung des Modellprojektes Begleitete El-
ternschaft

Die Fachdiskussion tiber Elternschaft von Menschen mit einer intellektuel-
len Beeintrachtigung war lange gekennzeichnet durch eine ablehnende
Haltung gegeniiber Elternschaft. Die Argumente gegen Elternschaft, beruh-
ten auf einer Reihe von Klischees und Fehlinterpretationen, die das Denken
iiber Jahrzehnte beeinflusst haben. Diese lassen sich zu den folgenden My-
then zusammenfassen:

e Kinder von Eltern mit einer geistigen Behinderung sind oder werden
ebenfalls geistig behindert.

e Die Kinderzahl in Familien mit geistig behinderten Eltern ist tiberdurch-
schnittlich hoch.

e Eltern mit einer geistigen Behinderung zeigen eine mangelhafte, unzu-
reichende elterliche Kompetenz: Eltern mit einer geistigen Behinderung
missbrauchen und vernachlissigen ihre Kinder.

e FEltern mit einer geistigen Behinderung koénnen elterliche Féhigkeiten
nicht erlernen.

Auch die Praxis der Behinderten- und der Kinder- und Jugendhilfe spiegelte
diese Haltung wider. Mit Elternschaft von Menschen mit einer intellektuel-
len Beeintrdchtigung setzten sich Dienste und Institutionen héufig erst dann
auseinander, wenn eine Frau schwanger war. Denn nun bestand natiirlich
Handlungsbedarf. Ausgehend davon, dass jemand der nicht in der Lage ist,
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ohne Unterstiitzung fiir sich selber zu sorgen, sicherlich nicht in der Lage
sein wird, ein Kind zu versorgen und zu erziehen, kam es bis in die 1990er
Jahre zu Fremdunterbringungen der Kinder héufig bereits unmittelbar nach
der Geburt. Die Novellierung des Betreuungsrechts und die damit einherge-
hende Verinderung der Sterilisationspraxis, der Paradigmenwechsel in der
Behindertenhilfe hin zu Normalisierung und Selbstbestimmung, der Ausbau
ambulanter Unterstiitzungsangebote fiir Menschen mit intellektueller Beein-
trachtigung (nicht zuletzt aus Kostengriinden), fithrten zu einem Anstieg der
Geburten einerseits und machten andererseits eine Auseinandersetzung mit
dem Thema erforderlich.

Das Modellprojekt Begleitete Elternschaft, das bis Mirz 2009 vom Verein
MOBILE — Selbstbestimmtes Leben Behinderter Dortmund e. V. in Koope-
ration mit der Katholischen Hochschule Nordrhein-Westfalen/Fachbereich
Sozialwesen und der Fakultdt Rehabilitationswissenschaften der Techni-
schen Universitit Dortmund durchgefiihrt wurde, ist aus der Praxis des
Ambulant Betreuten Wohnens fiir Menschen mit intellektueller Beeintréch-
tigung entstanden. Hier wurden Frauen und Ménner unterstiitzt, die sich ein
Kind wiinschten. Es wurden vor allem Frauen begleitet, deren Kinder in
einer Pflegefamilie lebten. Haufig hatten sie keinen oder wenig Kontakt zu
ihren Kindern. Sie hatten Schwierigkeiten im Kontakt zu ihrem fremdplat-
zierten Kind, im Kontakt mit den Pflegeeltern und dem Jugendamt. Was sie
bei der Versorgung und Erziehung ihres Kindes falsch gemacht hatten,
wussten sie meist nicht. Irgendwann erwartete das erste Paar im Ambulant
Betreuten Wohnen ein Kind, und es gab in Dortmund kein Unterstiitzungs-
angebot, das Eltern und Kind ein Zusammenleben ermdglicht hitte. Was es
jedoch gab waren Vorbehalte, Unsicherheiten und Angste, aber auch den
Wunsch, den Eltern ein Zusammenleben mit ihrem Kind zu erméglichen.
Alle diese Situationen zusammen bildeten den Ausgangspunkt fiir das Mo-
dellprojekt Begleitete Elternschaft. Intention des Projektes war es, auch
Eltern, die intellektuell beeintrachtigt sind, die Chance zu geben, mit ihren
Kindern zusammen zu leben und ihre Kinder selber zu erziehen. Hierzu
bedarf es spezieller Unterstiitzungsangebote, die den Eltern ein Zusammen-
leben mit ihren Kindern erméglichen. Eine wesentliche Voraussetzung fiir
die Entwicklung wirksamer und passgenauer Hilfen fiir Eltern und Kinder
ist die Kooperation verschiedener Hilfesysteme. Die Lebenssituation dieser
Familien und ihre mégliche Unterstiitzung liegen in der Schnittmenge zwei-
er bislang wenig vernetzter Hilfesysteme, ndmlich der Behindertenhilfe und
der Jugendhilfe. Hinsichtlich der Unterstiitzung intellektuell beeintrachtigter
Eltern im Zusammenleben mit ihren Kindern stofen hier im Ernstfall zwei
moglicherweise kontrdre Positionen, ndmlich das Recht der Eltern auf ge-
lebte Elternschaft einerseits und das Recht des Kindes auf Schutz und Si-
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cherheit sowie eine gesunde Entwicklung andererseits aufeinander. Inner-
halb beider Hilfesysteme sind sowohl ambulante wie teil- und vollstationire
Angebote potenziell beteiligt. Weder die eindeutige Zusténdigkeit noch der
Vorrang der Zustdndigkeit sowohl fiir die zu erbringenden Leistungen als
auch fiir die Hilfeplanung sind geklirt (vgl. Zinsmeister, 2006).> Zielset-
zungen von SGB XII und SGB VIII sowie Personenkreiszustindigkeiten
miissen dazu grundsitzlich und in den konkreten Einzelsituationen mit den
notwendigen Bausteinen des jeweiligen Hilfeangebots in Einklang gebracht
werden. Beide Hilfesysteme verfiigen bislang lediglich zufillig tiber Erfah-
rungen mit der Unterstiitzung dieser Familien. Auch die bundesweit weni-
gen speziellen Angebote fiir diesen Personenkreis bestitigen diesen Kla-
rungsbedarf.

Ziel des Modellprojektes war zum einen der Aufbau sowie die konzeptio-
nelle und methodische Weiterentwicklung eines ambulanten Unterstiit-
zungsangebots fiir intellektuell beeintrichtigte Eltern und ihre Kinder. Es
sollte erarbeitet werden, welche Unterstiitzung Eltern und Kinder benétigen,
damit ein Zusammenleben gelingen kann und welche strukturellen und
institutionellen Voraussetzungen hierfiir erforderlich sind. Ziel des Projek-
tes war zum anderen der Aufbau eines Kooperationsnetzwerkes Begleitete
Elternschaft in der Stadt Dortmund als Basis fiir einzelne Unterstiitzungssi-
tuationen. Um die einzelnen Arbeitsschritte beim Aufbau des Unterstiit-
zungsangebotes ebenso wie beim Aufbau des Kooperationsnetzwerkes als
wesentliche Voraussetzungen fiir die Entwicklung wirksamer und passge-
rechter Hilfen fiir Eltern und Kinder zu analysieren und zu iiberpriifen und
dariiber Ansatzpunkte und Rahmenbedingungen fiir eine Ubertragbarkeit
auf andere Orte und Regionen zu entdecken, wurde das Modellprojekt tiber
einen Zeitraum von zwei Jahren wissenschaftlich begleitet. Im Mittelpunkt
der Begleitforschung stand die Situationsanalyse, deren Ergebnisse in den
folgenden Abschnitten ausfiihrlich dargestellt werden.

Die Begleitforschung umfasst einen quantitativen Teil, in dem die Anzahl
der Elternschaften von Menschen mit intellektueller Beeintrichtigung und
die Formen des Zusammenlebens von Kindern und Eltern erhoben wurden.
In einer qualitativen Situationsanalyse wurde mittels Expertinnen- und
Betroffeneninterviews die Lebenssituation der Eltern, die Voraussetzungen
fur ein gelingendes Zusammenleben von Eltern und Kindern sowie die
notwendige Gestaltung der UnterstiitzungsmaBBnahmen erfasst. Priméres
Ziel der qualitativen Analyse war die Identifizierung von praxisrelevanten

> Die juristischen Grundlagen sind ausfiihrlich behandelt im Fachgutachten von Zinsmeister

(2006) (vgl. auch Grimm, 2006; Vlasak, 2006, 2009).
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