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1. Ziel und organisatorischer Rahmen der Tagung

Die jahrlichen Elterntagungen beschaftigen sich mit Themen, fur die
behinderte Eltern Bedarf anmelden. Nach den Themen Assistenz,
Hilfsmittel, besondere Situation innerhalb der Partnerschaft und flr
die Kinder sollte das Thema ,Geht nicht — gibt's doch! Folgen der
tagesformabhéangigen oder voranschreitenden Beeintrachtigungen
bei behinderten und chronisch kranken Eltern“ sein.

In Familien mit behinderten Eltern, deren Behinderung standige
wechselnde Fahigkeiten mit sich bringt, erfordert der Alltag nicht
nur viel Kraft. Es erfordert auch viel Toleranz und Geduld aller Fa-
milienmitglieder, um mit dem sich schnell dndernden Unterstiit-
zungsbedarf im Familienleben zurechtzukommen. Der gestern ver-
abredete gemeinsame Besuch im Schwimmbad oder die gemein-
same Teilnahme von Mutter und Kind am Ausflug der Klasse kann
plotzlich in Frage gestellt sein, weil es der Mutter mit chronischen
Schmerzen gerade heute nicht moglich ist, das Haus zu verlassen.
Schnell kommt es zu Einschatzungen des Verhaltens der Eltern
durch Lehrerinnen oder andere Eltern beziglich Verlasslichkeit und
Erziehungskompetenz der behinderten Eltern. Kinder bekommen
die Vorurteile der Mitmenschen sehr deutlich zu spuren und befin-
den sich oft zwischen dem Gefuhl ihre Eltern verteidigen zu wollen
und der eigenen Wut Uber geplatzte Vorhaben in einer schwierigen
Situation. Lebenspartner/innen fallt es nicht leicht, Situationen je-
weils neu einzuschatzen und dabei die Grenzen zwischen gegen-
seitiger Unterstlitzung und Bevormundung einzuhalten.

Unter dem Thema wollen die Eltern tGber folgende Aspekte ihre Er-
fahrungen austauschen und Wege zur Bewaltigung der Situation
diskutieren und anderen Eltern nutzbar machen:

? Was bedeutet es fur mich, die Partner, die Kinder, die Assisten-
ten und nahere Umgebung auf Gefiihlsebene und der Organisa-
tionsebene, wenn sich mein Gesundheitszustand und damit mei-
ne Fahigkeiten und Kompetenzen taglich verschlechtern und
auch wieder verbessern konnen?

? Wie gehen wir mit der Wut und der Trauer um, die durch wech-
selnde oder progressive Behinderungen in uns und anderen Fa-



milienmitgliedern entsteht? Was und wie vermitteln wir Kindern
altersgerecht?

? Welche Auswirkung hat es fir meine Partnerschaft und meine
Kinder, wenn ich Verabredungen im Familienalltag aufgrund des
wechselnden Gesundheitszustands nicht einhalten kann?

? Wie formuliere ich so, dass Verbindlichkeit dennoch vermittelt
werden kann?

? Die Notwendigkeit der stdndigen Neudefinition des Assistenz-
und Hilfsmittelbedarfs, wie kann ich die passenden Hilfen organi-
sieren? Wie erklare ich es Kostentragern?

Wahrend der Tagung sollte es ein spezielles Angebot fir Part-
ner/innen behinderter Eltern und auch fir die Assistent/innen zu
diesem Thema geben. Es ging einerseits um den Erfahrungsaus-
tausch unter den jeweiligen Peer-Gruppen aber auch um die Ver-
mittlung von Lésungsstrategien, die sowohl die Situation des behin-
derten Elternteils, als auch die jeweilige Rolle als Partner/in oder
Assistentln bertcksichtigt. Leider hatten sich fur die Gruppe der As-
sistent/innen zu wenig Teilnehmer/innen angemeldet.

Fur Kinder im Schulalter organisierten wir ein Seminarangebot. Die
Kinder sollten dabei eine Mdglichkeit erhalten, ihre Geflihle bezlg-
lich des nicht planbaren Alltags in ihrer Familie Ausdruck zu verlei-
hen.

Fur die mitreisenden Kinder unter 6 Jahren wurde ein Betreuungs-
angebot organisiert.

Zielgruppen

2 An der Tagung haben 15 Familien mit behinderten und chronisch
kranken Elternteilen teilgenommen, deren Behinderung durch ta-
gesformabhangige oder voranschreitende Behinderungen Ver-
anderungen im Unterstltzungsbedarf erfordert. Dazu waren auch
Paare eingeladen, die noch keine Kinder haben, aber der Bedeu-
tung dieses Themas bei der eigenen Familienplanung Rechnung
tragen wollen. Eingeladen waren ausdricklich auch die nichtbe-
hinderten Partner/innen der behinderten Elternteile, denn flr die-
se Gruppe gibt es bisher kaum ein Forum.



2. Dokumentation der Elterntagung

Das Elternseminar widmete sich dem Thema, welche Auswirkun-
gen tagesformabhangige Behinderungen und chronische Erkran-
kungen auf das Familienleben behinderter Eltern hat. Wahrend ei-
ner ausfuhrlichen Vorstellungsrunde haben alle Teilnehmer/innen
ihr Interesse und ihre Erwartungen an die Tagung geaul3ert. Bereits
hier war zu spuren, welche unterschiedlichen Erfahrungen die Ein-
zelnen gemacht haben und in welchen Bereichen es aufgrund der
unterschiedlichen Fahigkeiten haufiger zu Konflikten kommt.

Im Einfihrungsreferat erlauterte Tilo BOsemann seine Erfahrungen
mit einer progressiven Muskelerkrankung, die dazu fuhrt, dass der
Alltag alles andere als planbar wird. Er sprach auch von der hohen
Toleranz, die alle Beteiligten — Partnerin, Kinder, Assistenz, sozia-
les Umfeld und er selbst - aufbringen mussten, damit es im Famili-
enleben nicht immer zu Konflikten kommt. Das Referat ist im Kapi-
tel 3 abgedruckt.

Die nachste Seminareinheit erfolgte in Arbeitsgruppen. Drei Klein-
gruppen kehinderter Elternteile beschaftigten sich mit dem Thema,
welche Erfahrungen jeder mit tagesformabhangigen Behinderungen
gemacht hat. Die Teilnehmer/innen haben zusammengetragen,
welche Auswirkungen tagesformabhéngige Behinderungen auf
Partner und damit die Partnerschaft, die Kinder, das soziale Netz
haben. Ein wichtiger Punkt der Diskussion war, welchen Einfluss es
auf den Alltag hat, wenn sich der behinderte Elternteil selbst als Be-
lastung flr seine Familie empfindet. Das Protokoll befindet sich im
Kapitel 4.

Das Forum nichtbehinderter Partner/innen hat eine eigene Arbeits-
gruppe mit 7 Teilnehmer/innen durchgefiihrt. Hier ging es darum,
welchen Einfluss die tagesformabhangige Behinderung des Part-
ners/der Partnerin auf ihren Alltag hat und welche Lésungsansatze
sie aus ihrer Sicht sehen. Einige Teilnehmer/innen berichteten von
guten Erfahrungen mit Auszeiten flr jeden und Konfliktldosungsan-
satzen wie Ehrlichkeit, Respekt und Aufeinanderzugehen. Im nach-
sten Jahr soll es im Workshop der nichtbehinderten Elternteile dar-
um gehen, wie sie ihre Interessen auch in die Offentlichkeit tragen
kbnnen, um gemeinsam mit den behinderten Elternteilen fir eine



bessere Unterstitzung der gesamten Familie zu werben. Das Pro-
tokoll dieser Arbeitsgruppe ist im Kapitel 5 abgedruckt.

Die letzte Tagungseinheit verbrachten alle Teilnehmer/innen ge-
meinsam damit, ihre Erfahrungen zusammenzutragen und sich die
unterschiedlichen Sichtweisen gegenseitig vorzustellen. Dabei kam
es zu einer grof3en Offenheit, die alle Beteiligten als anregend emp-
fanden. Als Fazit wurde in der Abschlussrunde festgestellt, dass ge-
rade diese Offenheit Gber behinderungsbedingte Konfliktherde, eine
Voraussetzung fir die gemeinsame Suche nach Losungen ist. Auch
der Einfluss von Assistent/innen und anderer Hilfspersonen auf das
Familienleben und die elterliche Erziehungskompetenz war ein
wichtiges Thema.

Am Ende wurden Themen gesammelt, die in der nachsten Elternta-
gung in Form von Workshops mit der Methode Zukunftswerkstatt
bearbeitet werden sollen.

Kinderbetreuung wurde fur die Kinder unter 6 Jahre angeboten,
welche von 7 Kindern genutzt wurde.

Insgesamt konnten 15 Familien teilnehmen, darunter waren ein al-
leinerziehender Vater und 2 Familien in denen beide Elternteile be-
hindert oder chronisch krank sind. Die Familien hatten zwischen 1
und vier Kinder und kamen aus 8 verschiedenen Bundeslandern.

2.1 Folgen der tagesformabhangigen oder voranschrei-
tenden Behinderungen bei behinderten und chronisch
kranken Eltern

EinfUhrungsreferat von Tilo B6semann

In Partnerschaften mit behinderten und chronisch kranken Eltern,
deren Behinderungen standigen Veradnderungen und somit perma-
nent wechselnden Fahigkeiten unterliegen, erfordert der Alltag viel
Kraft. Der Alltag mit diesen behinderungs- und krankheitsbedingten
Veranderungen erfordert Toleranz, Verstandnis und Geduld aller
Familienmitglieder, um mit den sich z. T. schnell d&ndernden Un-
terstitzungs- und Hilfebedarfen im Familienleben zurechtzukom-
men. Verabredungen welche man noch am Abend getroffen hat,
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konnen am nachsten Morgen zum Teil nicht mehr gehalten werden.
Oder der Tagesablauf andert sich gravierend, dass es allen Famili-
enmitgliedern aufRerst schwer fallt, Situationen jeweils neu einzu-
schatzen. Lebenspartnern féallt es dabei besonders schwer die
Grenzen zwischen Unterstitzung und Bevormundung einzuhalten.
Daraus resultieren zum Teil groRe Konflikte. Kinder befinden sich
hierbei in einer besonders schwierigen Lage: zwischen dem Gefuhl
den betreffenden Elternteil verteidigen und verstehen zu wollen und
der eigenen Wut Uber geplatze Vorhaben.

Eltern mit fortschreitenden und tagesformabhangigen Behinderun-
gen und chronischen Erkrankungen machen Erfahrungen dahinge-
hend, dass bei sich &ndernden Situationen der eigenen Fahigkeiten
und einer daraus resultierenden erhdohten Assistenz-, Unterstit-
zungs- und Hilfebedarf die Partnerschaft auf den ,Prufstand* gerat
und neu definiert werden muss. Daraus resultieren Angste, so dass
viele Betroffenen diese Auseinandersetzungen scheuen! Folge
dessen ist eine manchmal noch starkere Uberforderung des behin-
derten oder chronisch kranken Elternteils. Diese Uberforderung
birgt wiederum ein grol3es Konfliktpotential. Eltern mit wechselnden,
fortschreitenden und tagesformabhangigen Behinderungen und
chronischen Erkrankungen mussen sich mit der eigenen Wut und
der Trauer Uber den Verlust von Kompetenzen und Fahigkeiten
auseinandersetzen. Daraus resultiert nicht selten das Gefiihl der
Gefahrdung ihrer selbstbestimmten Elternschatft.

Um diesen Teufelskreis zu durchbrechen wollen wir gemeinsam an
diesem Wochenende LoOsungsstrategien entwickeln, bei welchen
die gegenseitigen Forderungen der behinderten oder chronisch
kranken Elternteile, der nichtbehinderten Partner/innen, die Forde-
rungen der Kinder befinden Bertcksichtigung finden. Nicht zu ver-
gessen ist die Situation, in welcher sich Assistentlnnen im Famili-
enalltag befinden.

Ziel ist es glnstige Rahmenbedingungen im Familienalltag zu
schaffen, um Konflikte abzubauen bzw. rechtzeitig vorzubeugen.
Dies ist gerade fir unsere Kinder von grof3er Bedeutung, da sie das
System der Familie benétigen, um sich positiv entwickeln zu kén-
nen. Das bedeutet, dass wir Verstdndnis, Toleranz und Geduld,
welche sich Eltern mit Behinderungen und chronischen Erkrankun-
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gen einfordern, auch unseren nichtbehinderten Partner/innen und
gerade gegentiber unseren Kindern zugestehen. Ich bin der Uber-
zeugung, dass durch eine altersgerechte Kommunikation mit den
Kindern und einer verstandnisvollen Kommunikation mit den nicht-
behinderten Partner/innen ein gelassenerer Umgang mit pl6tzlichen
Veranderungen, resultierend aus einer Behinderung oder chroni-
schen Erkrankung, erreicht werden kann.

Dennoch haben unsere Kinder aber auch unsere nichtbehinderten
Partner/innen das Recht auf Wut und Enttauschung Uber geplatzte
gemeinsame Verabredungen und Vorhaben!

Welche Fragen sollten uns an diesem Wochenende begleiten?

- Was bedeutet es fur mich, fir den Partner, fur Kinder, fur die
Assistent/innen und fur die nahere Umgebung, wenn sich der
Zustand einer Behinderung oder chronischen Erkrankung
plotzlich verandert, so dass sich Fahigkeiten und Kompeten-
zen verandern?

- Welche Auswirkungen hat es fur die Partnerschaft und meine
Kinder, wenn ich Verabredungen im Familienalltag auf Grund
einer fortschreitenden Behinderung oder chronischen Erkran-
kung nicht einhalten kann?

- Wie gehen wir mit der Wut und der Trauer innerhalb der Fami-
lie um, die durch wechselnde oder fortschreitende Behinde-
rung entstehen? Was und wie vermitteln wir unseren Kindern
altersgerecht?

- Wie kann ich passende Hilfen organisieren? Wie erklare ich
die Notwendigkeit der stdndigen Veranderungen des Assis-
tenz- und Hilfsmittelbedarfs den Kostentragern?
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2.2 Protokoll der Vorstellungsrunde

Situationsbeschreibungen der Eltern:

?

Hin und Her der Befindlichkeit durch epileptische Anfalle belastet
mich und die Familie

Geht nicht - gibt’s doch, mein noch kleines Kind akzeptiert es
noch, wie es spater ist, z.B. in der Pubertat, weil3 ich noch nicht

von ,ich bin gut drauf* bis ,,es geht mir schlecht” ist bei mir inner-
halb eines Tages alles moglich

Manchmal kann ich Baume ausreil3en, aber wenn ich zu viele
ausgerissen habe, wirkt sich das wochenlang auf das Familien-
leben aus, Vorhaben werden wochenlang vor sich hergeschoben

trotz chronischer Erkrankung kann ich Tagesform gut abschéat-
zen, kann sich aber zukinftig verandern

Progressive Muskeldystrophie: manchmal geht es mir abends
sehr gut, am nachsten Tag kann ich nur wenig, dann argert mich
meine Behinderung, Einfluss auf Partnerschaft und damit auch
auf Kinder — System Familie

trotz MS geht es einer Teilnehmerin in der Schwangerschaft sehr
gut, besser als vor der Schwangerschaft

Erwartungen an das Seminar, die die Teilnehmer/innen zusam-
mentrugen :

?

?

Gedankenaustausch, Problemlésungen bei Pubertatskrisen

Horbehinderung I6st Irritation bei anderen aus, sehr tagesform-
abhangig

Tagesformabhangigkeit bei Spastik ins Seminar einbringen

Gedankenaustausch nichtbehinderter Partner/innen untereinan-
der ist mir als behinderter Elternteil sehr wichtig

Erfahrungsaustausch, wie Alltagsbewaltigung mit Kindern gelin-
gen kann

Austausch von Tipps im Umgang mit Tagesform
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? Kind kann jetzt im Seminar bewusst andere Kinder kennenler-
nen, die in ahnlicher Situation sind

? Kind kennt keine anderen Familien mit behinderten Eltern, Sohn
muss damit umgehen lernen, wenn ich Dinge nicht kann

? Meine chronische Erkrankung ist in den letzten drei Jahren we-
sentlich schlechter geworden, die Auswirkungen auf das Famili-
enleben sind grof3, Erfahrungsaustausch ist mir wichtig

Vorhaben fiir das Seminar:

Austausch in jeweiligen Peergroup: behinderte Elternteile und
nichtbehinderte Partnerin

2.3 Was bedeutet eine tagesformabhangige Behinderung fur
mich als behinderten Elternteil, fir die nichtbehinderten Part-
ner/innen, fur Kinder, fir die Mitmenschen in meiner Umwelt?
Eigene Erfahrungen sollten ausgetauscht und aufgeschrieben
werden —

Protokoll der Arbeitsgruppe behinderte Elternteile

Arbeitsgruppe 1:
Auswirkungen fur Kinder:

? Kinder lernen frih, sich selbst zu beschaftigen, sich ihre Interes-
sen zu organisieren, lernen, dass es viele Lebensvarianten gibt,
dass es Grenzen gibt.

? Neue Schule hat fir meine Kinder wieder neue Auseinanderset-
zung mit anderen Kindern und Thema der Behinderung der El-
tern, Kinder stellen inzwischen andere Fragen: ,Stort es dich
nicht, dass dich andere wegen deiner Behinderung anstarren?”
Sie machen sich Gedanken, wie fuhlen sich meine Eltern.

? Geschwisterkinder haben es einfacher, wenn Eltern schon be-
kannt sind.

? Nachaffen von Kinder stort mich inzwischen mehr, oder ich neh-
me es anders wahr. Auch bei Kommunikation mit Erwachsenen
ist mein Selbstbewusstsein schneller erschittert.
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Auswirkungen auf Menschen in meiner Umwelt:

?

Im Vollzeitkindergarten ist die Kommunikation mit anderen Eltern
verandert, viele Eltern dort sind berufstatig und konnen auch
nicht allein fur Kinder sorgen.

Ganztagsschule oder Ganztagsbetreuung erspart uns das Neid-
gefuhl anderer Eltern: wir bekommen Personal fur unsere Kin-
dererziehung,

Manchmal habe ich das Geflhl, andere Eltern laden Kinder bei
mir gern ab. Ich habe das Geflihl, dass sie meinen, ich hatte ja
Unterstltzung.

Der Erklarungsbedarf gegenlber eigenen Mittern und Schwie-
rigkeiten ist grof3, Trennung zwischen; du hilfst mir, weil ich be-
hindert bin oder du hilfst mit, weil ich Kinder habe und berufstatig
bin. Einflussnahme auf Erziehung muss immer wieder verhandelt
werden.

Alleinerziehender Vater hat es gegentiber der eigenen Mutter
schwer, hat das Geflhl, kein Einfluss zu haben, sie entscheidet
ohne zu fragen, gibt mir das Gefluhl, dass sie glaubt, es nicht zu
konnen, es nicht organisieren zu konnen.

Neid

Auswirkungen auf mich als behinderten Elternteil:

?

Ich muss Prioritdten setzen. Die Assistenz und Haushaltshilfe
bendtige ich, um mehr Zeit mit den Kindern verbringen zu kon-
nen. Zum Beispiel das Putzen ben6tigt bei mir viel mehr Zeit, als
bei anderen, dafir lasse ich mir Hilfe kommen. Putzen bendétigt
viel Kraft, bringt mich an meine Grenzen — Tagesform ist davon
stark beeinflusst, ich kdnnte dann viele Sachen mit den Kindern
nicht machen.

Auswirkungen fur alle:

?

Unzufriedenheit, Stress, Umorganisation, Konflikte, Verzicht
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Was bedeutet es fur:

Persdnlich Partner Kinder Umwelt
Verzicht Verzicht Verzicht Unplanbarkeit
Umorganisation Umorganisation Unverstandnis
Schlechte Stim- Abgrenzungsbe- |Schuldgefihle Unsicherheit
mung darf
Unzufriedenheit Doppelbelastung |Orientierungslo- |Neid

sigkeit, Lernen es

Dreifachbelastung

auszunutzen

Sich erklaren mus-
sen

Unklarheit

Eltern gegeniber
anderen verteidi-
gen wollen

Unsicherheit

Aufgaben abgeben

Mehrbelastung

Verschiedene
Bezugspersonen

Mehrbelastung

Sorgen — wie rege-
le, wie organisiere
ich alles

inkonsequent sein
mussen, auf Einhal-
tung der Regeln
nicht beachten
kbnnen

Frage, ob Erzie-
hungskompetenz
gewahrleistet ist

Kompetenz
nicht einschéat-
zen kénnen

Arbeitsgruppe 2
fur uns selbst:

? Unsicherheit, Verletztheit Uber die Tatsache, dass ich mich im-

mer erklaren muss und dass ich es nicht selbst kann

? Wenn Kinder &lter werden, muss Partnerschaft neu austariert
werden, Unterstitzung fir Kinder ist nicht mehr so umfangreich
notig, jeder muss fir sich wieder neue Lebensschwerpunkte fin-

den
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fur Kinder:

?

Mit zunehmenden Alter verandert es sich, beim Kleinkind ist Ak-
zeptanz grofR3er, im Grundschulalter wachst die Wut, in der Pu-
pertat wird Abstand eingefordert — Eltern werden ,Uncool”

far Partner/innen:

?

Y N YN

Gefahr ist grol3, die Hilfe dem behinderten Partnern lberzustul-
pen

Helfende Partner/innen — schwierig sind feste Vorstellungen
Angst des anderen fuihrt zur Ubervorsicht und Uberfursorge
Unplanbarkeit

Planbare Freiraume sind erforderlich

Alltagssituation bestimmt die Partnerschaft, wenig Zeit flreinan-
der als Lebenspartner, muss organisiert werden

fur Umwelt:

?

?

Unverstandnis fur Situation

Mutter — (manchmal auch Schwiegermitter) — selten Akzeptanz
der nicht planbaren Behinderung durch eigene Mitter

Arbeitsgruppe 3:
fr uns personlich:

?

?

S N AV

Tag muss je nach Tagesform (Kraftmenge) organisiert werden

Gefluhl wird vermittelt — unzuverlassig zu sein — Kritik von ande-
ren

Arger und Enttauschung tber sich und seine Behinderung
Trauer und Verlustgefihl — verlorene Fahigkeiten
manchmal fehlt die Kraft, es anderen zu erklaren

innere Konflikte bestimmen die Unfahigkeit, es Kindern zu erkla-
ren
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fur die nichtbehinderten Partner/innen:
? Gefuhl der Vernachlassigung
? Unsicherheit

fur die Kinder:
? bekommen klare Grenzen gesetzt

fur die Umwelt:
? standige Bewertung der Familiensituation

? Unverstandnis — warum Kinder in Ganztagsbetreuung gehen,
obwohl ein Elternteil Zuhause ist

2.4 Wie kbnnen wir mit den Kindern umgehen, damit
sie besser mit dem Alltag zurechtkommen kdnnen?

? Eigene Ungeduld hindert mich daran, mit Abstand zu reagieren.
Ich reagiere oft schnell und merke, dass das den Druck verstarkt.
Wenn ich mir Zeit nehme, kann ich besser mit Wut der Kinder
umgehen.

? Gehorlose Mutter ist in Stresssituationen uberfordert, weil sie
nichts hort. Aufschreiben ware Alternative, da sie auch nicht ge-
nug Gebardensprache spricht, hilft auch kein Dolmetscher.

? Kinder kennen uns ziemlich gut und spuren unser Gefthl der
Angst, dass wir ihnen nicht genug bieten kdénnen. Bewusstma-
chen unseres schlechten Gewissens hilft auch den Kindern.

? Schwierigkeiten im Pubertatsalter zwischen altersbedingten
Problemen der Jugendlichen und den Problemen durch Behinde-
rung zu unterscheiden. Hier sollten wir genau hinsehen und uns
Hilfe in Erziehungsberatungen holen, wie andere Eltern auch.
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? Argument ,andere Kinder dirfen ...“, begegnet vielen Eltern, das
hat nicht nur was mit unserer Behinderung zu tun.

? Wie kann ich mit Eifersucht umgehen, wenn Kinder in Anwesen-
heit des Partners die Mutter links liegen lassen? Liegt es an der
Behinderung? An dem Mal, konsequent zu sein? Eine andere
Mutter nutzt diese Situation flr sich zum Ruckzug und flr eigene
Hobbys.

3 Bericht der Arbeitsgruppe nichtbehinderter Part-
ner/innen

3.1 Erfahrungen der nichtbehinderten Elternteile

Grundsétzlich ist es schwierig, zwischen den Belastungen beider
Eltern aufgrund der Erziehung der Kinder und/oder dem Beruf und
der behinderungsbedingten Mehrbelastung zu trennen. Die Anlasse
fur Partnerschaftskonflikte sind oft ahnlich wie bei Eltern ohne Be-
hinderung. Sie werden aber aufgrund der Behinderung verstarkt
und lassen sich durch die Abhangigkeit von Assistenzleistungen
schwerer losen.

? Besuche mit der ganzen Familie bei Freunden sind nur einge-
schrankt mdglich, Urlaubsziele missen immer am Bedarf des
behinderten Elternteiles ausgerichtet sein, Spontanitat im Famili-
enalltag ist sehr eingeschréankt.

? Unser Eindruck ist: Kinder haben Wut auf Behinderung als Sa-
che, nicht auf die Person der Mutter / des Vaters.

? Manchmal mache ich lieber selbst die Assistenz, als schon wie-
der einen Assistenten in unserer Wohnung zu haben.

? Unser Eindruck; behinderte Partner/innen sind mit Kindern ofter
uberfordert, weil sie an ihre kdrperlichen Grenzen kommen

? Die Konflikte, die durch die Mehrbelastung von Kindern, Beruf
und Behinderung entsteht, wird manchmal auf dem Ricken der
Partner/innen ausgetragen.

? Auch nichtbehinderte Partner/innen haben tagesformabhangige
Krafte und Grenzen, die beachtet werden sollten.

? Darf es den nichtbehinderten Partnern auch mal schlecht gehen?

? Wenn man es schafft, sollte man sich eine Auszeit nehmen,
wenn man nach Hause kommt.
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Wir mussen viel Ricksicht nehmen und stellen fest, dass auch
wir an unsere Grenzen kommen.

Es ist schwer nachzuvollziehen, warum kann er/sie das heute
nicht, was gestern noch kein Problem war?

Gedankenaustausch und Weitergabe von Erfahrungen ist uns
wichtig.

Einige von uns haben das Geflhl, dass die Behinderung gegen-
uber Umwelt als Ausrede benutzt wird.

Nichtbehinderte Partner tendieren zum Helfersyndrom, Frage
-Wann darf ich helfen, wann muss ich helfen?” ist im Alltag
schwer zu beurteilen.

Zurtckhaltung des nichtbehinderten Elternteils ist wichtig: Wenn
der behinderte/r Partner/in Hilfe braucht, muss sie/er es sagen
oder sich Hilfe organisieren. Wir kdnnen nicht alle Assistenzleis-
tungen Ubernehmen.

3.2 Losungsansatze

?

Hilfe organisieren, um mehr Zeit fur die Kinder zu haben und die
tagesformabhéangigen Einschrdnkungen wieder gut zu machen.

Unterstutzung einfordern innerhalb der Familie, fur jeden Eltern-
teil FreirAume schaffen

Unterstlitzung fur die Familien mit behinderten Eltern als politi-
sche Forderung nach Auf3en tragen, auch vom Forum nichtbe-
hinderter Partner/innen

Assistenz kann Entlastung und Belastung im Familienleben sein,
gut ist aber auch, wenn man sich assistenzfreie Zeiten organisie-
ren kann, z.B. auch mal im Urlaub was ohne Assistent machen

gegenseitiges Verstandnis und Geduld ist nétig, um Mehrbelas-
tung durch die Behinderung im Alltag konfliktfrei zu meistern

Alleinerziehender Vater berichtet, dass er seine Ausruhphasen
dann einrichtet, wenn Kinder nicht da oder im Bett sind. Er geht
dann oft Uber seine Grenzen und kann die Alltagsanforderungen
keiner Partnerin Gberlassen.

Personliches Wohlergehen sorgt daftir, dass bei tagesformab-
hangigen Behinderungen vieles gelassen hingenommen werden
kann. Sich etwas schones gbnnen, was einem selbst gut tut.
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? Nichtbehinderte Elternteile kénnen sich oftmals nicht in den/die
behinderten Partner/in hineinversetzten, aber Empfindungen mit-
zuteilen, ist ein erster Schritt zum Verstandnis.

? Gegenseitige Anerkennung, wir loben viel zu wenig, vieles
wird als selbstverstandlich angesehen und ist im Alltag aber
eine Leistung.

4 Kinderseminar

Hier sollten den Kindern Wege vermittelt werden, wie sie eine Ba-
lance zwischen eigenen Bedirfnissen und Verstandnis und Rick-
sicht auf die Situation der behinderten Eltern finden kénnen. Ein
wichtiger Aspekt ist dabei, dass sie andere Kinder in &hnlicher Situ-
ation treffen und so eine Mdglichkeit der gegenseitigen Unterst(i-
zung durch Erfahrungsaustausch ausprobieren kénnen.

Das Kinderseminar verlief in diesem Jahr im Vorfeld konfliktreicher
als der erste Versuch im Jahr 2003. Das die Halfte der Kinder le-
reits vor 2 Jahren an einem Seminar teilgenommen hatte, konnten
wir nicht mehr ausreichend in die Vorbereitungen einbeziehen. Ei-
nige Kinder und Jugendliche hatten sich sehr auf ein Wiedersehen
mit den Freunden gefreut. Mit einem Seminar, welches ihr gemein-
sames Wochenende nun gestalten sollte, waren sie nicht einver-
standen.

Nachdem die Seminarleiter Ute und Holger Jungnick den Kindern
ihren interessenorientierten Ansatz vorstellen konnten und ihnen
genugend Zeit fur freies Spiel lieRen, haben die Kinder und Jugend-
lichen sich doch auf das Angebot eingelassen. Mit Eifer nutzten sie
die unterschiedlichen kreativen Moglichkeiten. Mit Farbe, Knete,
Puppen, Schminke, Kamera und viel Phantasie haben sie
sich mit der Thematik beschaftigt und Wege gesucht, sich auszu-
dricken.

So entstand ein Schattentheaterstlick und eine Prasentation mit Fo-
tos, in der die Kinder ihre eigenen Erfahrungen mit dem Thema Be-
hinderung in der Familie ausdriicken konnten. Auch ihre Wut, A-
ger, Zuricksetzung hatten dabei Raum. In mehreren Interviews und
einer Gesprachsrunde haben sie Uber ihre schonen und negativen
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Erlebnisse mit der Behinderung der Eltern berichtet und dies dann
den Eltern mit einem Video vorgefuhrt. Insgesamt haben 16 Kinder
und Jugendliche am Seminar teilgenommen.
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5 Abschlussrunde — Seminarkritik

Wie immer blieb am Ende nicht nur dem Seminarleiter Tilo Bose-
mann das Gefihl, dass in der kurzen Zeit viele Themen angespro-
chen wurden und einiges offen blieb, wo wir weiterdiskutieren kdnn-
ten.

Insgesamt haben wir eine erfolgreiche Tagung hinter uns. Die an-
wesenden Familien méchten gern bei vielen Themen eine Vertie-
fungsmaoglichkeit und freuen sich auf eine Fortsetzung der Diskus-
sion. In der Abschlussrunde sagte eine Teilnehmerin, sie nutze das
Elternseminar immer, um ihre Situation zu reflektieren, Anregungen
zu bekommen, weiter Uber ihre Situation nachzudenken. Mehre
Teilnehmer/innen sprachen davon, dass die Diskussionen beim
Seminar Ansto3 zu intensiveren Auseinandersetzungen mit
dem/der Partner/in gegeben haben.

Wahrend der Pausengesprache ergaben sich viele weitere M6g-
lichkeiten der Zusammenarbeit, vor allem in Offentlichkeitsarbeit
und bei der Sammlung von Beispielen, wie behinderte Eltern und
ihre Familien mit und ohne Assistenz in Deutschland leben.

Fir die nachste Tagung wurde angeregt, mehrere Themen in Klei-
neren Workshops parallel zu bearbeiten. Als Methode wurde Zu-
kunftswerkstatt vorgeschlagen. Dabei sollte sich auch das Forum
nichtbehinderter Partner/innen dem Thema zuwenden, wie gemein-
sam mit den behinderten Elternteilen auf politischer Ebene flr eine
Verbesserung der Situation eintreten kbnnen.

Fur die Kinder und Jugendlichen wurde vorgeschlagen, Spiel- und
Sportaktionen wie gemeinsamer Schwimmbadbesuch, Nachtwan-
derung und viel Zeit fur freies Spiel miteinander vorzubereiten.

Bei allen Teilnehmer/innen, dem Seminarleiter, den Kinderbetreue-
rinnen, den Kinderseminarleiter/innen und den Arbeitsgruppenlei-
ter/innen bedanke ich mich fur die gute Zusammenarbeit. Wir dan-
ken dem Bundesministerium flr Familie, Senioren, Frauen und Ju-
gend sehr fur die finanzielle Unterstitzung.

Kerstin Blochberger flr den bbe e.V., 25.9.05
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Wichtige Adressen:

Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern —
bbe e.V., Lerchenweg 16, 32584 Lohne, Tel.: 05732/6307,

Fax: 05732/689572, e-mail: Behinderte.Eltern@gmx.de, Ho-
mepage: www.behinderte-eltern.com

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

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., Kdlnische Stralle 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 fir 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
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