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1. Ziel und organisatorischer Rahmen der Tagung

Unter dem Motto: ,Handicap im Doppelpack - Alltagsbewaltigung
behinderter Eltern mit behinderten Kindern* fuhrte der Bundesver-
band behinderter und chronisch kranker Eltern — bbe e.V. in Zu-
sammenarbeit mit der Interessenvertretung selbstbestimmt Leben
Deutschland ISL e.V. vom 5. bis 7. November 2004 in Uder bei G06t-
tingen ein Wochenendseminar fur betroffene Eltern, deren Partne-
rinnen und Kinder durch.

Ziel der Elterntagung

Die jahrlichen Elterntagungen beschéaftigen sich mit Themen, flr die
behinderte Eltern Bedarf anmelden. Im Jahr 2004 sollte dieses Se-
minar unter dem Thema ,behinderte Eltern mit behinderten Kin-
dern“ stehen. Der erschwerte Alltag bei Familien mit behinderten
Eltern, die auch behinderte Kinder erziehen, erfordert nicht nur viel
Kraft und gute Alltagsstrukturierung. Es erfordert auch viel Selbst-
bewul3tsein, um Uber den erhohten Pflegebedarf und die Vorurteile
der Mitmenschen hinweg der Verantwortung fir die Kinder gerecht
werden zu kénnen.

Immer wieder merken wir in unseren Seminaren, dass die Themen
von Familien, in denen sowohl Eltern als auch Kinder eine Behinde-
rung haben, nicht angemessen bericksichtigt werden kénnen. Der
Pflegeaufwand und damit die korperlich anstrengende Zeit endet
bei Eltern mit behinderten Kindern eben nicht mit dem 4. Lebens-
jahr. Er wird dann erst richtig intensiviert und bedeutet bei chronisch
kranken und behinderten Eltern eine noch hdéhere Kraftanstren-
gung. Dies kann schnell Gber die Grenzen der eigenen Belastbar-
keit gehen. Nicht nur die Gesundheit der betroffenen Elternteile
(behinderter und nichtbehinderter) auch die Pflege und Férderung
der behinderten Kinder ist dann in Gefahr. Die vage Angst betroffe-
ner Eltern, dass die Kinder von ihnen getrennt aufwachsen missen,
wurde schon manchmal mit der Drohung einer Heimeinweisung sei-
tens fursorglicher Behdrden bekraftigt.

Inhalte des Wochenendseminars sollten sein:

? Wie schitzen wir unsere Gesundheit, um der Verantwortung ftr
uns und die Kinder gerecht zu werden? Wie gehen wir mit unse-
ren gesundheitlichen Grenzen um, wenn der Alltag keine Ruck-



sicht darauf zulasst? Welche Unterstitzungsmoglichkeiten kon-
nen wir nutzen?

? Pranataldiagnostik — Fluch oder Segen fir behinderte Eltern?
Wie kbnnen wir das Wissen um die Behinderung eines ungebo-
ren Kindes in unsere Familienplanung einbauen? Haben wir als
selbst behinderte Menschen auch ein Recht auf Nichtwissen?

? Vorurteile unserer Mitmenschen — Was machen sie mit uns?
Was machen wir mit ihnen?

? Wie kbnnen wir uns zuklnftig gegenseitig unterstttzen und ande-
re Eltern in dieser Situation erreichen?

Zielgruppen

An der Tagung sollten Familien mit behinderten und chronisch
kranken Elternteilen teilnehmen, die auch behinderte Kinder erzie-
hen. Eingeladen waren ausdrtcklich auch Partner und Partnerinnen
behinderte Elternteile, denn fur diese Gruppe gab es bisher keiner-
lei Forum. Fur die 17 mitgereisten Kinder der Familien, wurde eine
Betreuung angeboten, die den speziellen Bedurfnissen der Kinder
mit unterschiedlichen Behinderungen entsprach. So wurden neben
einer Erzieherin, einer Heilpadagogin und zwei personlichen Assis-
tentinnen auch zwei Gebardensprachdolmetscherinnen engagiert,
um den zwei gehorlosen Kindern eine gleichberechtigte Teilnahme
am gemeinsamen Spiel zu ermdglichen.

Ablauf

Nach einer ausfuhrlichen Vorstellungsrunde von 12 anwesenden
Familien am Freitag konnten alle den Abend nutzen, um personlich
ins Gesprach zu kommen. Die Kinder beschnupperten mit den Kin-
derbetreuerinnen das wunderbar eingerichtete Kinderhaus, welches
zur Betreuung zur Verfigung stand.

Samstag und Sonntag wurde zum Themenseminar parallel eine
Angebot flr Partner behinderter Eltern angeboten. Da kurzfristig ei-
nige Familien krankheitsbedingt absagen mussten, haben wir ande-
ren behinderten Eltern die Moglichkeit gegeben, am Elternseminar
teilzunehmen und ihnen ein offenes Seminarangebot gemacht.



2.

Dokumentation der Elterntagung

2.1 Vorstellung der Familienkonstellationen

Familie A:

?

?

Mutter hat seit Geburt die Glasknochenkrankheit und nutzt einen
Elektrorollstuhl, sie ist berufstatig,

Vater ist nicht behindert und Hausmann

Aufgrund der hohen Vererbbarkeit der Glasknochenkrankheit
entschied sich das Paar fur Adoption bzw. Aufnahme von Pflege-
kindern, was nach einigen Schwierigkeiten auch klappte

1. Kind: nach Mangelversorgung als Kleinkind hatte es die Prog-
nose auf Mehrfachbehinderung mitbekommen, es hat sich kor-
perlich unauffallig entwickelt

2. Kind: durch Geburt hat es eine Spastik, benutzt einen Roll-
stuhl, es hat leichte Wahrnehmungsstérungen und Krampfbereit-
schaft, es besucht eine Kérperbehindertenschule

3. Kind: durch frihe Frihgeburt in der Entwicklung verzogert,

Familie B:

?

?

?

Mutter: Athrocoposis (AMC —Muskel sind nicht voll entwickelt und
teilweise versteift), zum Teil vererbbar, z.Z. in Elternzeit

Vater: ADS, hatte selbst kdrperbehinderte Mutter
Kind: Down-Syndrom, 1,5 Jahre alt

Familie C:

?

Mutter: leichte cerebrale Bewegungsstdrung nach Unfall im Kin-
desalter, z.Z. in Elternzeit

Vater: nichtbehindert, berufstatig — Elternteilzeit

1. Kind: 11 Jahre alt, spinale Muskelatrophie 1. Grades, Pflege-
stufe 3, nutzt einen Elektrorollstuhl, besucht eine Korperbehin-
dertenschule

2. Kind: fast 2 Jahre alt, spinale Muskelatrophie 2. Grades, nutzt
einen Aktivrollstuhl



Familie D:

? Mutter: progressive Muskeldystrophie, nutzt seit 10 Jahren Elekt-
rorollstuhl vorher Aktivrollstuhl, Pflegestufe 3, alleinerziehend

? 1.Kind: erwachsen

? 2. Kind: 15 Jahre alt, verzogerte Entwicklung, Fieberkrampfe mit
3 Jahren, Wirbelsaulenversteifung, Muskelerkrankung unbekann-
ter Art diagnostiziert, nutzt Elektrorollstuhl und besucht eine For-
derschule fur kérperbehinderte Kinder, Pflegestufe 3

? 3. Kind: 9 Jahre alt, Muskelerkrankung unbekannter Art diagnos-
tiziert, gehdrlos, nutzt Faltrollstuhl, geht in Forderschule fir ge-
horlose Kinder, Pflegestufe 3

Familie E:

? Mutter: Multiple Sklerose, nach Diagnosestellung vor 15 Jahren
Trennung vom 1. Ehemann, leibliches Kind mit 2. Mann, lebt ge-
trennt mit gemeinsamer Sorge flr das Kind, Pflegestufe 1

? Vater: Halbseitenlahmung nach Unfall

? 1. Kind: erwachsen, vor 2 Jahren Krebserkrankung mit
Heilung

? 2. Kind: Asthma, Herzfehler, schwerhdrig, Eiweil3intoleranz, be-
sucht eine Schwerhorigenschule

? 3. Kind: Mukoviszodose, mit 12 Jahren adoptiert, besuchte eine
Realschule, vor 2 Jahren gestorben

2.2 Themensammlung

Zu Beginn des Seminars wurden Themen gesammelt, die fir den
Erfahrungsaustausch von den Teilnehmerinnen mitgebracht wur-
den.

? Reaktionen der Umwelt auf die spezielle Familienkonstellation
und der Umgang damit

? Wir erfullen nicht die Erwartungen der Umwelt, auch nicht der ei-
genen Herkunftsfamilien.

? Kinderwunsch und Vererbung, Umgang mit Pranataldiagnostik
? Trauer Uber eigene Behinderung und die der Kinder
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? Umgang mit dem Gefihl, andere stellen standig die Schuldfrage

? Umgang mit eigenen Belastungsgrenzen, Anerkennung dieser
durch andere Menschen

? Wunsch nach Akzeptanz in der Gesellschaft, ohne sich standig
erklaren zu missen

? Desinteresse an eigener Lebenssituation ,solange der Laden
l|auft®

? Angst vor Einmischung der Behotrden in Erziehungsfragen, wenn
Unterstitzungsbedarf formuliert wird

? Erfahrungen mit Jugendamtern

? Belastung im Alltag durch Schwierigkeiten in der Diagnostik und
der Behandlungsintensitat der Kinder

? Unzureichende Wohnsituation

? Unzureichende Hilfen, geringe Informationen Uber andere Hilfe-
formen (Assistenz)

? Vorteile des Arbeitgebermodells bei Assistenz
? Finanzierung von Assistenz

Im Folgenden werden einigen dieser Diskussionspunkte aus den
zum Teil sehr personlichen Gesprachen dokumentiert:

2.3 Eigene Grenzen und der Schutz vor Reaktionen der
Umwelt

Reaktionen der Umwelt, die die Teilnehmerlinnen erfahren ha-
ben, sind Bemerkungen wie:

? ,Aber das Kind ist doch jetzt gesund, oder?*

.Beim nachsten Kind lassen Sie sich aber vorher beraten!”
~Wausstet |hr nicht, dass das Kind auch behindert sein kénnte*
,Das kannst Du nicht!”

,Die Tante...“ wenn Mutter mit Kind unterwegs angesprochen
werden

.Nein, ich brauche die Mutter des Kindes!”, als die rollstuhlfah-
rende Mutter an die Information kam

N ) N Y

D
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Wie geht ihr mit der Reaktion der Umwelt oder der Verwandt-
schaft um?

?

)

Geburtsbehinderte Mutter hatte schon als Kind k&dmpfen gelernt,
setzt sich Uber Bedenken des Elternhauses und der Umwelt hin-
weg und sucht ihren eigenen Weg durchzusetzen.

Bei negativer Bemerkung hilft mir der Glaube als Argument, ich
antworte: ,ist von Gott so gewollt®.

Eigenes Selbstbewusstsein lasst andere zuriuckhaltender mit d-
rekten Bemerkungen werden.

Erworbener Schutzpanzer lasst die Bemerkungen nicht so dicht
heran an mich.

Bei personlichen Angriff folgen von mir bissige Bemerkungen. Ich
lasse auch Menschen stehen, die mir zu nervig kommen.

Auch bei kurzfristigem Sieg in der Auseinandersetzung bleibt es
ein Angriff an das eigene Leben.

Bewaltigung fallt nicht leicht, negative Geflihle, stauen sich an
Manchmal fthle ich mich nicht personlich angegriffen, ich weil3,
dass es notwendige Schritte oder Folgen unserer Situation sind,
dennoch bleiben die Auseinandersetzungen und die standige
Kommunikation lastig.

Nach Behauptung der Erziehungsinkompetenz Verleumdungs-
klage gegen diejenigen eingereicht. Mit Kontrollinstanzen offen
und selbstbewusst umgehen. Trotzdem ist das schwer zu ver-
kraften. Das Verhaltnis zum Amt kann nachhaltig gestort werden
dadurch.

Vergleich mit Familien mit nichtbehinderten Eltern ziehen, auch
da gibt es Schwierigkeiten, ohne dass gleich die Heimeinweisung
droht.

Was tut Euch gut, bei solchen Erlebnissen?

?

?

Freude spuren daran, dass die Kinder doch Zuhause bleiben
kbnnen

Vergleich mit anderen Familien, die mit ,geringeren” Problemen
mehr Schwierigkeiten im Leben haben — Stolz auf das Erreichte
spuren

Reden mit Lebenspartner oder Freunden, ohne Verstandnis zu
erwarten, einfach nur aussprechen, alles loswerden

Yoga oder andere Entspannungstibungen machen
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? sich einen Wunsch erfillen, z.B. schdone Dinge kaufen auch
wenn es nur kurzfristig beruhigt
? Auszeit nehmen, Menschen um sich haben, die gut tun

Bei Problemen mit eigener Herkunftsfamilie:

? Die Verantwortung bei den Grol3eltern zu lassen, wenn diese die
eigenen Geflhle nicht bearbeitet haben.

? Ansprechen der vermuteten Schuldgefthle

? Klarmachen dass man selbst eine eigene Sicht auf die Dinge hat
und jeder flr sein Leben verantwortlich ist.

? Abgrenzen, wenn die Last grof3er als die Freude am Miteinander
ist.

2.4 Nutzung der Pranataldiagnostik durch behinderte
Frauen zur Suche nach Behinderungen beim Kind

? Eine Frau hat nach mehreren Fehlgeburten die genetische Bera-
tung aufgesucht, mit dem Ziel, von ihr vererbbare Erkrankungen
oder Behinderungen auszuschliel3en, die mit starken Schmerzen
verbunden sind. Sie betont ausdrtcklich, dass sie sich andere
Behinderungsformen beim Kind vorstellen konnte. Ihr Mal3stab:
kann sich der Mensch entwickeln, kann er Freude empfinden. Sie
hat Tests wahrend der Schwangerschaft abgelehnt, wollte das
Kind auch wie es kommt.

? Eine geburtsbehinderte Frau entschied sich gegen leibliche Kin-
der. Einerseits hatte eine Schwangerschaft fir sie selbst ein ho-
hes medizinisches Risiko bedeutet. Andererseits entschied sie
aufgrund einer hohen Wahrscheinlichkeit der Vererbung der a-
genen Behinderung. Sie differenziert bei der Nutzung der Prana-
taldiagnostik nach dem Zeitpunkt der Nutzung, ob sich jemand
vor der Schwangerschaft genetisch geraten lasst oder erst in der
Schwangerschaft, mit dem Ziel selektiv abzutreiben. Letzteres
lehnt sie ab und entschied sich flir Adoption auch von behinder-
ten Kindern, deren Behinderung sie sich gewachsen fihlte.

Sie beobachtet in den letzten Jahren ein wachsendes Sicher-
heitsgefuhl werdender Eltern, die durch Check der Pranataldia-
gnostik glauben, kein behindertes Kind zu bekommen.
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? Eine Frau weist darauf hin, dass keiner sagen kann, wie der All-
tag des jeweiligen Kindes aussehen wird. Untersuchungen sind
nicht differenziert mdglich. Nach Diagnose in einer Schwanger-
schaft haben sie sich gegen das Kind entschieden. Die Abtrei-
bung war aber nur schwer zu verarbeiten, keiner half, mit dem
Danach fertig zu werden. Spatere Fehlgeburten vergré3erten die
Trauer um das nicht ausgetragene Kind. Erst die bewusste Ent-
scheidung, ein weiteres Kind ohne Sicherheits-Check zu be-
kommen, hat eine Geburt ermdglicht.

? Eine andere Frau hat eine Fruchtwasseruntersuchung nach er-
hohtem Trippeltestergebnis abgelehnt, sie lehnt Abtreibung
grundséatzlich ab und wollte das Kind, wie es ist.

? Eine weitere Frau hinterfragt Diagnostik, da sie beim Ungeboren
nicht moglich ist.

2.5 Therapienutzung durch behinderte Eltern flr ihre be-
hinderten Kinder

Auf die Frage, inwieweit behinderte Eltern behinderter Kinder das
Therapieangebot flr ihre Kinder nutzen, gaben die anwesenden El-
tern folgende Antworten:

? stellen sich die Frage nach dem individuellen Nutzen fur das el-
gene Kind, zuruckhaltend gegeniber immer neuen Therapiefor-
men

? keine Therapieform, die Schmerzen verursacht oder unter
Schmerzen durchgefuhrt wird

? Abbruch, wenn das Kind weint

? nach Grenzsetzung gegenuber behandelnden Medizinern, keine

Probleme mehr, den eigenen Weg durchzusetzen

Einbeziehen der alteren Kinder in Therapieentscheidung

? Die Mehrzahl der Eltern nutzt schulmedizinische Behandlungs-
methoden in Kombination mit verschiedenen Naturheilverfahren
(z.B. Homo6opathie)

)
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Umgang mit intensivmedizinischer Behandlung (z.B. Luftréhren-
schnitt) bei lebensbedrohlichen Zustanden:

?

Die Frage nach der Mitbestimmungsfahigkeit der Kinder und ab
welchem Alter die Einbeziehung mdglich ist, wurde kontrovers
diskutiert.

Unsicherheit, ob eigener Mal3stab resultierend aus den eigenen
Erfahrungen auf Kinder tbertragen werden kann/darf

Einige Kinder im Schulalter auf3ern konkrete Vorstellung, die die
Eltern auch respektieren wollen, sich aber fragen, ob die Fach-
krafte diese im Notfall akzeptieren.

Gesprach mit Fachkraften sollte erst nach intensiver Auseinan-
dersetzung zwischen den Elternteilen erfolgen und das Ergebnis
schriftlich in der Klinik vorliegen.

Durch intensive Beobachtung kann man einschéatzen lernen, ob
ein betroffenes Kind sich vom Leben verabschiedet.

2.6 Assistenz

Finanzierungsmoglichkeiten in den einzelnen Familien:

Die Erfahrungen mit Assistenz sind sehr unterschiedlich ausge-
pragt, alle Familien haben aber in der einen oder anderen Form Un-
terstiitzung bei der Versorgung der Kinder:

?

Bis vor 1,5 Jahren hatte eine Mutter die Kinder mit Nachbar-
schaftshilfe selbst versorgt, seit einem Jahr bekommt sie 38
Stunden Assistenz pro Woche im Arbeitgebermodell fir sich und
die 2 Schulkinder zusammen (alle Pflegestufe 3), dieses Modell
konnte sie nach Androhung der Heimeinweisung und anschlie-
Rendem 6 monatigem Kampf beim Sozialhilfetrager durchsetzen.

Tagesmutter Uber Jugendamt, wobei der Stundensatz fiur die
Helferin 2,4 € betragt und vom Amt direkt an Tagesmutter be-
zahlt wird. Das geht nur, weil die Helferin kurze Wege hat und
flexibel einsetzbar ist.

Schulassistenz fiir behinderten Sohn, die erstmals auch in den
Ferien Zuhause eingesetzt wird, aber nicht alle Tage

Familienentlastender Dienst, Kurzzeitpflege, Verhinderungspfle-
ge Uber die Behinderung/Pflegebedurftigkeit der Kinder
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?

?

Assistenz Uber selbstbeschaffte Pflegekrafte tber Pflegestufe fi-
nanziert

Einige Mutter hatten Haushaltshilfe im eigenen Krankheitsfall o-
der nach Geburt der Kinder beantragt, aufgrund der eigenen
Pflegestufe wurde das aber abgelehnt.

Frage an Teilnehmerlnnen: Fallt es leicht, Assistenz anzuneh-
men?

?

Wenn ich die Person kenne, geht es. Haufiger Assistenzwechsel
ist innerhalb einer Familie schwerer zu verkraften, als wenn nur
einer Assistenzbedarf hat.

Manchmal ist es mir zuviel — zuviel an Personen im Haushalt,
zuwenig Ruckzugsmadglichkeit, obwohl ich die Hilfe bendétige.

Wenn aufgestellte Regeln von Assistentinnen in Frage gestellt
werden, kann es lastig werden, sich immer wieder erklaren zu
mussen, immer wieder erneut Forderungen aufzustellen.

Vermittlung fur Aul3enstehende ist schwer, Vorurteile wie Faul-
heit oder Unlust, sich selbst zu kiimmern, stehen im Raum,
Nachteile wie Verlust der Privatsphare und der Intimsphéare ist
schwer zu verkraften. Das vergessen Aulienstehende oft, oder
sind sich dessen nicht bewulf3t.

Ausbildung zur Assistenznehmerin wird zu selten angeboten,
Ausbildung zur Assistentin als Berufsausbildung fehlt vollig, wr-
de aber dringend bendtigt.

Probleme entstehen oftmals, wenn Assistentinnen in Erzie-
hungskompetenz eingreifen.

Durch Abh&ngigkeit von den Assistentinnen ist es bei Auseinan-
dersetzungen schwierig, sich kurzfristig aus dem Weg zu gehen,
um nachste Schritte zu Gberlegen.

Hoher Grad an eigener Flexibilitat ist n6tig, wenn man Arbeitge-
bermodell durchfuhrt, aber es schafft auch viele eigene Ent-
scheidungsmaoglichkeiten.

Auch fir Kinder ist die Assistenz in der Familie gewdhnungsbe-

durftig. Rolle der Assistentinnen muss vermittelt werden: nicht

Spielgefahrte sondern Helfer bei Dingen die ich als Familienmit-
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glied altersgemald tun kann — vom Kinobesuch ohne Eltern bis
Helfen im Haushalt. Kinder versuchen erst einmal, die Assisten-
tin fur sich zu nutzen, die Eltern mussen vermitteln und helfen,
die Rollen zu finden.

Hilfe Uber Jugendamter:

Unterschiedliche Erfahrungen lagen hier vor. Wenn Hilfe gewahrt
wird, dann Uber den Hilfebedarf der Kinder, die behindert sind, nicht
far die behinderungsbedingt eingeschrankten Mdglichkeiten der El-
tern, mit den Kindern etwas zu unternehmen.

Bei Auseinandersetzungen mit dem Jugendamt und Beantragung
der Hilfen bei der Erziehung hatten einige Eltern keinen Erfolg. Es
kam eher das Gefuhl auf, ihnen wird jetzt bei Hilfebedarf die Erzie-
hungskompetenz abgesprochen, trotz bisher guter Zusammenarbeit
z. B. bei Aufnahme von Kurzzeitpflegekindern oder Aufnahme von
Jugendlichen, die Bewé&hrungsauflagen in der Familie ableisten
sollten.

2.7 Zusammenfassung

? Umgang mit der Umwelt und den Verwandten ist nicht leicht,
trotz einiger Mechanismen verletzen abwertende AuRerungen die
betroffenen Eltern. Der Umgang mit diesen Verletzungen ist un-
terschiedlich. Einig waren sich die Teilnehmerinnen aber, dass
sie bearbeitet werden sollten, denn sie kommen immer mal wie-
der vor, stauen sich sonst an und verursachen langfristig seeli-
sche Probleme.

? Die meisten der Anwesenden lehnen die Selektion behinderten
Lebens durch Abtreibung ab, beflirworten jedoch die Nutzung der
genetischen Beratung vor einer Schwangerschaft, um sich infor-
miert zum Kinderwunsch entscheiden zu kdnnen. Die Entschei-
dung zum Kinderwunsch sollte generell eine Entscheidung auch
zum Thema eventueller Behinderung des Kindes einbeziehen.,
Wer sich ein Leben mit einem behinderten Kind grundséatzlich
nicht vorstellen kann, sollte den Kinderwunsch generell Gberden-
ken. Ein Kind kann auch wahrend seiner Entwicklung eine Be-
hinderung bekommen.
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? Assistenz fiur die Erziehungsarbeit ist schwer durchzusetzen,
durch die Behinderung der Kinder aber leichter, als bei behinder-
ten Eltern nichtbehinderter Kinder.

? Assistenz innerhalb der Familie bedarf einer besonders guten
Schulung der Assistentinnen, um das Familiensystem nicht zu
storen.

? Auch bei Anerkennung des Wachteramtes durch das Jugendamt
bleibt der Druck auf die Familie hoch, alles gut machen zu mus-
sen, sich standig erklaren zu missen, um mit den Kindern ge-
meinsam leben zu kdnnen.

Eindriicke zum Seminar:

? Es gab Raum, Schwierigkeiten benennen zu kdnnen, nicht immer
nur stark sein zu mussen. Gut war es, die Losungen der anderen
zu horen.

? Geflhl, sich nicht erklaren zu missen, die eigene Lebenssituati-
on ist nicht neu fur andere Teilnehmerinnen.

? Andere in ahnlicher Situation zu treffen, tut mir gut.

3 Dokumentation des offenen Begleitseminars in Uder

Zunachst wurden in offener Runde Themen gesammelt, Uber die
die Teilnehmerinnen in der Gruppe sprechen wollten. Anschliel3end
wurde ein Zeitplan aufgestellt, nach dem die gesammelten Themen
abgearbeitet werden sollten.

3.1 Umgang der Kinder mit der Behinderung der Eltern

Ausgangssituation war die Beobachtung einer Mutter, dass ihr Kind
im Alter von sieben Jahren sich nicht flr die Ursachen der Behinde-
rung ihrer Mutter zu interessieren schien. Im Laufe der Diskussion
wurde deutlich, dafd es fur diese Mutter (und sicherlich fir viele an-
dere Menschen mit Behinderung auch) eine alltdgliche Erfahrung
ist, von Mitmenschen auf ihre Behinderung angesprochen zu wer-

den. Es ist ungewohnt, dass es einen Menschen gibt, flir den die
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Behinderung das Normalste auf der Welt ist, dass man nicht zu hin-
terfragen braucht.

Es wurde aul3erdem das eigene Bedirfnis deutlich, mit dem Kind
die eigene Behinderung zu reflektieren. In diesem Zusammenhang
scheint es ratsam zu sein, das Kind selbst den Zeitpunkt bestim-
men zu lassen, wann es sich mit dem Thema auseinandersetzen
will.

Ein wichtiger Aspekt in der Diskussion war die Aufarbeitung eigener
Ausgrenzungserfahrungen und das Bestreben, dem Kind diese Er-
fahrungen zu ersparen.

3.2 Probleme in der Partner- und Elternschaft, die im Zu-
sammenhang mit der Behinderung stehen

Urspringlich wollten die cohandicappten (nichtbehinderten — aber
von der Behinderung der Partnerin ebenfalls im Alltag beeintrach-
tigten) Elternteile eine eigene Arbeitsgruppe zu diesem Thema bil-
den, da aber auch von einigen behinderten Elternteilen das Bedurf-
nis nach Teilhabe an diesem Austausch bestand, entschied sich die
Gruppe, diesen Punkt gemeinsam abzuhandeln.

Als erstrebenswertes Ziel fir die gemeinsame Elternschaft stand
der Wunsch nach Toleranz, den behinderte Partnerin in ihrer
selbstbestimmten Ausflihrung der Familienaufgaben zu unterstit-
zen. In diesem Zusammenhang wurden verschiedene Rollenkonflik-
te deutlich. Der nichtbehinderte Elternteil ist sich zeitweise nicht
eindeutig dartber im Klaren, wann er Assistent und wann er Eltern-
teil, bzw. Ehepartner ist. Fur den behinderten Elternteil besteht die
Diskrepanz in dem Bediirfnis, eigenstandig mit dem Kind umzuge-
hen, andererseits aber Hilfe vom anderen Elternteil einfordern zu
mussen.

Hieraus kann auf beiden Seiten ein schlechtes Gewissen gegen-
uber dem Partner entstehen, wenn namlich der behinderte Elternteil
eigentlich den nichtbehinderten Elternteil schonen will, aber trotz-
dem dringend auf eine Hilfestellung angewiesen ist und anderer-
seits der nichtbehinderte Partner die gewtnschte Hilfestellung nur
missmutig ausfihrt, weil er vom Alltag erschopft ist. Die Losung zu
diesem Dilemma kann nur in einer bedarfsgerecht finanzierten Fa-
milienassistenz liegen.
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3.3 Familienassistenz
a) Finanzierung / Organisation

Zu diesem Thema erfolgte ein Austausch innerhalb der Gruppe U-
ber die individuellen Finanzierungs- und Organisationsformen von
notwendigen Hilfen im Haushalt.

Es wurde wieder einmal deutlich, dass die Forderung von Familien
allgemein von Bundesland zu Bundesland unterschiedlich ist. Her-
ausragend war ein Beispiel aus Baden-Wirtemberg, wo es ein ge-
nerelles Forderprogramm fur Familien mit Kindern bis zu drei Jah-
ren gibt. In dem speziellen Fall, gab es fir die Familie ein Unter-
stitzungsmodell, dass von Sozialamt, Jugendamt und Krankenkas-
se finanziert wurde. Mit Eintritt des Kindes in den Kindergarten, en-
dete die Finanzierung durch das Sozialamt. Seitdem das Kind in
der Schule ist, leistet auch das Jugendamt keine weitere Unterst(i-
zung mehr.

Ein andere Teilnehmer berichtete von einer Unterstitzung in Form
des Tagesmduttermodells. Von Unterstlitzung nach dem KJHG §
20 bzw. im Rahmen von Hilfen zur Erziehung wurde ebenso berich-
tet, wie von der (aufgezwungenen) Hilfe von Familienmitgliedern.
Es wurde innerhalb der Gruppe dartber informiert, dass Pflege-
und Blindengeld sowie Sozialhilfe immer personengebunden sind
und daher nur eingeschrankt fur die Finanzierung von Familienas-
sistenz einsetzbar sind. Allerdings sieht das KJHG die Unterstit-
zung von Eltern mit Behinderungen nicht ausdrtcklich vor, so dass
auch hier individuelle Einzellésungen ausgehandelt werden mus-
sen.

b) Umgang mit einer untersttitzenden Person in der Familie

Um zu verhindern, dass die helfende Person zu stark das Familien-
leben beeinflusst, ist es notwendig, die Beziehung und Zustandig-
keiten zwischen den Familienmitgliedern und der helfenden Person
klar zu strukturieren und auf die Einhaltung dieser Strukturen zu
achten. Diese Kontrolle ist gerade dann schwierig, wenn die eigene
Verfassung geschwacht ist oder die Anforderungen des Alltages
sich, etwa durch die Entwicklung des Kindes, verandern.

Wird die Beziehung zwischen der Familie und der unterstiitzenden
Person zu eng und freundschatftlich, kann es ndétig sein, das Assis-
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tenzverhaltnis zu beenden, um die Freundschaft nicht zu gefahr-
den.

Wie bekommen wir die Kinder dazu, ohne viel Stress im Haushalt zu hel-
fen?

Zu dieser zugegeben sehr allgemeinen Fragestellung kamen die
Gruppe gegen Ende der Veranstaltung, als deutlich wurde, wie an-
strengend die taglichen Machtkampfe mit den Kindern sein kdnnen.
Hilfe im Haushalt von den Kindern einzufordern, sah die Gruppe als
etwas selbstverstandliches, dass flr alle Kinder gilt. Es fand ein all-
gemeiner Austausch dartber statt, unter welchen Voraussetzungen
bzw. mit welchen Konsequenzen die Kinder motiviert werden kon-
nen, ihre Pflichten im Haushalt zu erfullen. (Christiane Rischer)

4. Abschlussrunde - Seminarkritik

Wie oft schon in den Elternseminaren blieb am Ende nicht nur den
Seminar-Leiterinnen das Gefuhl, dass in der kurzen Zeit viele The-
men angesprochen wurden und einiges offen blieb, wo wir weiter-
diskutieren kdnnten.

Die Eltern waren es aus friheren Seminaren gewohnt, dass gerade
die kleinen Kinder drekt dabei waren bzw. nur zeitweise in der Kin-
derbetreuung blieben. Dies war in diesem Seminar nicht der Fall.
Ein besonderer Dank galt deshalb dem Team der Kinderbetreuung
fur ihre wertvolle Arbeit. Sie haben die Kinder mit ihrem Angebot in
den Bann gezogen. Und Spald hat es den Kindern — wie wir in der
Abschlussrunde alle sehen konnten — auch gemacht. Sie haben ei-
nen Sonne flr das Gastebuch gestaltet, an die jedes Kind einen
Strahl nach seinen Vorstellungen gemalt hat.

Ein gro3er Dank gilt auch der Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben Deutschland — ISL e.V. fur die gute Zusammenarbeit und
dem Bundesministerium flr Gesundheit und Soziale Sicherung, die
es uns mit der finanziellen Férderung ermaoglicht haben, das Eltern-
seminar durchzufihren.

Trotz zum Teil weiter Anreise und grol3er Gruppe waren die ange-
reisten Eltern sehr froh, an dem Seminar teilgenommen zu haben
und fragten nach dem Thema der nachsten Tagung.

(Kerstin Blochberger fir den bbe e.V., 18.11.04)
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Wichtige Adressen:

Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern —
bbe e.V., Lerchenweg 16, 32584 Lo6hne, Tel.. 05732/6307,
Fax: 05732/689572, e-mail: Behinderte.Eltern@gmx.de, Ho-
mepage: www.behinderte-eltern.com

Informations- und Dokumentationsstelle fir behinderte und
chronisch kranke Eltern, bbe.V., Am Mittelfelde 80, 30519 Han-
nover, Tel.. 0511/6963256, Fax: 0511/6963257, mail:
bbe.indokus@gmx.de, Homepage: www.behinderte-eltern.com,
bundesweite Adressen behinderter Eltern und regionaler Bera-
tungsangebote sind hier erhéltlich

LEBE-NRW e.V., Landesverband von Eltern mit Beeintrachtigun-
gen und chronischen Erkrankungen NRW e.V., Mitterzentrum
Dortmund, Hospitalstr. 6, 44149 Dortmund, kontakt@lebe-nrw.de,
www.lebe-nrw.de

bifos e.V., Kolnische Stral3e 99, 34119 Kassel, Tel.: 0561/7288540,
Fax: 7288544, service@behindertefrauen.de, Homepage:
www.behindertefrauen.org

Forum selbstbestimmter Assistenz behinderter Menschen,
ForseA e.V., Nelkenweg 5, 74673 Muzlfingen-Hollenbach; Tel.:
07938/515, Fax: 07938/8538, e-mail: info@forsea.de, Homepage:
www.forsea.de

Adressen der inzwischen ca. 20 Zentren fur selbstbestimmtes
Leben in Deutschland unter: Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland — ISL e.V., E.-Schneller-Str. 10, 07747 Jena,
Tel.: 03641/234795, Fax: 03641/396252, e-mail: bvieweg@isl-
ev.org, Homepage: www.isl-ev.de

21



Literaturverzeichnis

bbe e.V.: Assistenz bei der Familienarbeit fir behinderte und chro-
nisch kranke Eltern, Ratgeber fir die Organisation von personellen
Hilfen bei der Pflege und Erziehung der Kinder, L6hne, 2. Auflage
2002

bbe e.V.: Kinderanhédnger fir E-Rollstuhl gesucht — Spezielle
Hilfsmittel fur die Familienarbeit behinderter und chronisch kranker
Eltern, Lohne, 2002

bbe e.V.. Ideenwettbewerb ,Barrierefreie Kinder und Babymdbel®,
Dokumentation, Lohne, 2004

Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(Hrsg.): Live, Leben und Interessen vertreten — Frauen mit Behin-
derung: Lebenssituation, Bedarfslagen und Interessenvertretung
von Frauen mit Korper- und Sinnesbehinderungen, BMFSFJ,
Schriftenreihe Band 183, Kohlhammer, Berlin, 2000

Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(Hrsg.): Behinderte Eltern: (Fast) unsichtbar und doch tberall. Ex-
pertise zur Lebenssituation von Eltern mit Korper- und Sinnesbe-
hinderungen in der Bundesrepublik Deutschland. Materialien zur
Familienpolitik Nr. 7, bifos, Kassel, 2000

bundes organisationsstelle behinderte Frauen, Info 8, Zur Situa-
tion behinderter Mutter, Kassel, Dez. 2001

Dr. R. Bieritz-Harder: ,Besondere Bedurfnisse” behinderter Frauen
Im Sinne des 8§ 1 S. 2 SGB IX — Selbstbestimmung, Teilhabe am
Arbeitsleben, Elternschaft, Expertise, teilweise veroffentlicht in SGb
4/2002

Hermes, Gisela (Hrsg.): Kriicken, Babys und Barrieren. Zur Situa-
tion behinderter Eltern in der Bundesrepublik, Kassel, bifos — Schrif-
tenreihe, 1998, 2. Auflage 2001, jetzt erhaltlich unter bifos e.V.,
Tel.: 0561/7288540

Hermes, Gisela: Behinderung und Elternschaft leben— Kein
Widerspruch! Eine Studie zum Unterstltzungsbedarf kdrper- und
sinnesbehinderter Eltern in Deutschland AG SPAK Bilicher 2004 |
ISBN 3-930830-46-9, 193 S., 18 Euro

22



Hessisches Sozialministerium (Hrsg.): Unser Baby ist da — Rat-
geber fir gehorlose Eltern, Hessisches Sozialministerium, Wiesba-
den, 2001

Kobsell, S.: Was wir brauchen. Handbuch zur behindertengerech-
ten Gestaltung von Fraue nprojekten. Bifos, Kassel, 1996

Mitterzentrum Dortmund e.V. (Hrsg.): Wie schaffen sie das
blol3? Christiane Rischer 1998

Landesverband der Mutterzentren in NRW e.V. (Hrsg.): Mit Zu-
ckerbrot und .... Mittel und Wege zur Uberwindung eigener Hilflo-
sigkeit in der Kindererziehung. Dortmund, 2000

Seipelt-Holtmann, C.: Muss das denn auch noch sein?!, aus ,Nicht
ohne uns. Zur Lebenssituation, Interessenvertretung und Selbsthilfe
von Frauen und Madchen mit Behinderungen NRW*, Netzwerkbtro
— organisierte und nicht organisierte Frauen und Madchen mit Be-
hinderungen Nordrhein-Westfalen, Minster

SGB IX — Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen, In
der Fassung der Bekanntmachung vom 19. Juni 2001, BGBI. | S
1046, 2001

23



