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BegrifSung

Robert Anftretter, Vorsizender der Bundesvereinigung Lebenshilfe

Sehr geehrte Frau Ministerin Bergmann,
sehr geehrte Verireterinnen und Vertreter der Fraktionen des Deutschen Bundestags,

sehr geehrte Fachreferenten und Fachreferentinnen aus den Ministerien (stellverfretend
mdchte ich Frau Dr. Gabriele Conen, Abteilungsieiterin "Familie” aus dem Bundesministeri-
um fOr Familie, Senioren, Frauven und Jugend erwdhnen),

liebe Frau Kérner als Tagungsleiterin,

liebe Vertreterinnen und Vertreter unserer Partnerverbénde: der Anthroposophen, der Ca-
ritas und der Diakonie,

sehr geehrte Referentinnen, Referenten, Moderatorinnen und Moderatoren,

Und "last but not least" sehr geehrte Teilnehmerinnen und Teilinehmer aus den verschie-
densten Verb&nden und der Praxis,

am Anfang meiner BegriBung soll ein herzliches Dankeschdn stehen: zundchst einmal |h-
nen gegeniber, liebe Frau Ministerin Bergmann. Auf lhre Anregung hin und mit Ihrer finan-
ziellen UnterstUtzung ist diese Tagung erst mdglich geworden. Wir Fachverbdnde haben
Jhren Impuls vor zirka einem Jahr geme aufgegriffen und diese wichtige familienpolitische
Tagung vorbereitet. Bedanken mdchien wir uns im Hinblick auf die Austragung dieser
Fachtagung ganz herzich auch bei der Aktion Mensch, die 40 % der Kosten Ubernommen
hat. Ein besonderer Dank geht zu Beginn der Tagung in fachlicher und politischer Hinsicht
an unsere Kontakigesprachsverbdnde, die die Mitverantwortung fUr die Ausrichtung die-
~ ser Veranstaltung Ubemommen haben. Wir sind uns darbber bewusst, dass unser Tagungs-
thema "Familie mit behinderten Angehdrigen” der verstérkten Lobby bedarf, um vorhan-
dene Problemlagen zu beseitigen oder zumindest zu mildemn. Gerade deshadlb ist es so
wichtig, dass die Verbdnde mit vergleichbarer Zielsetzung sich heute immer wieder erfolg-
reich bemUhen, wichtige sozidlpolitische Anliegen gemeinsam zu formulieren und zu ver-
ireten. Mein Dank gilt an dieser Stelle ganz besonders auch den zahlreichen Teilnehmerin-
nen und Teilnehmern, die sich zu unserer Tagung nach Berlin begeben haben, um durch
ihren akfiven Beifrag, sei es als Referenten oder Moderatoren, zum fachlichen Gelingen
der Veranstaltung enfscheidend beizuiragen.

Meine Damen und Herren,

die vier groBen Fachverbdnde der Hifen fUr Menschen mit geistiger Behinderung in
Deutschland mdchien mit dieser Tagung ganz bewusst gemeinsam ein familienpolitisches
Zeichen sefzen. Unter den Leitbildern von Selbstbestimmung, Integration und Normalisie-
rung sind fOr Menschen mit geisﬁger Behinderung gerade in den letzten zwei Jahrzehnten
posiﬁvé Weiterentwicklungen im System der notwendigen Hilfen durch gemeinsame An-



strengungen aller Beteiligien erreicht worden, wenn auch nicht Ubersehen werden darf,
dass die akiuelle Sparpolitik viele Erfolge heute massiv infrage zu stellen dront. Bei aller
Freude Uber einen Zuwachs an Lebensqualitat for viele behinderte Menschen darf nicht
Ubersehen werden, dass das primdre Lebensumfeld behinderter Menschen, die Familie,
einen ganz eigenen Unterstitzungsbedarf hat, der nur allzu leicht Ubersehen wird und
damit Eamilien mit behinderten Angehérigen nur allzu oft an den sozialen Rand der Ge-
sellschaft drangf.

In einer pluralen Gesellschaft leben Famiien mit behinderten Angehdrigen in vielfaltigen
Lebensformen und Lebensiagen — genau wie andere Familien auch. Neben der klassi-
schen Kernfamilie (Eiternpaar mit leiblichen Kindern) begegnet uns Familie heute versiarkt
auch in anderen Formen: Alleiner?_'iehende, nicht eheliche Lebensgemeinschaften und
gleichgeschlechtliche Partnerschaften mit Kindern, Stieffamilien und Pflegefamilien.

Familien, die mit behinderten Angendrigen zusammenteben, winschen sich —wie andere
Familien auch — vor allem Lebensgliick, Zufriedenheit und die Aussicht fir alle Familienmit-
glieder, eigene Ziele und Winsche redlisieren zu kdnnen. Familien mit behinderien Ange-
harigen haben ein Recht auf einen selbstgewdhiten Lebensentwurf und hieraus abgelei-
tet auf Unterstitzung bei der Redlisierung dieses Lebensentwurfes.

AuUf diesem Weg entstehen fUr Familien mit behinderten Angehdrigen heute vielfdliige
Anforderungen, Herausforderungen und auch Belastungen. Einige seien an dieser Stelle
genannt:

Die neue Diensileistungs- und Wissensgesellschaft verlangt zunehmende zeifliche und so-
Jsiale Flexibilitat und stellt zudem vor einigen Jahren noch nicht gekannte réumliche Mobili-
tatsanforderungen.

Die Erziehung und Betreuung eines behinderten Kindes stellt vielfdltige Anforderungen an
dlle Beteiligten, die selost bei aller Bejohung gegenlber dem Kind nicht selten auch zu
Phanomenen der Uberlastung fOhren.

Aufgrund einer immer noch erlebten Distanz im personiichen Umfeld betroffener Familien
enistehen Situationen der emotionalen und sozialen lsolierung, vornandene Regelange-
bote in der Gemeinde (z. B. Bldungsstétien, Vereine u. @. m.) sind haufig noch nicht offen
genug fur die Einbeziehung behinderter Familienmitglieder und ihrer Angehdrigen. Dié
Gesellschaft reagiert aus Sicht der betroffenen Famiien héufig nicht solidansch.

Aus beiden vorgenannten Blickwinkeln — versténdliche Mofive von Familien einerseits und
benachteiligende Faktoren andererseits — erwachsen eine Vielzahl von Anforderungen an
unterschiedliche gesellschaffiche Gruppen, um die Lebenslagen und die Lebensqualitaf
von Eamilien mit behinderten Angehérigen zu verbessern:

in einer verstarkt auf Leistung und Perfektion ausgerichieten Wohlstandsgesellschaft erie-
ben zunehmend mehr Menschen mit Sorge, wie sie Gefahr laufen, abgedrangt zu wer-
den. Sie erleben das Risiko, von gesamtgeselischafilichen Teilhabeprozessen ausgeschlos-
sen zu werden, wei sie sich auf der Seite der "Schwdcheren” befinden. Das Bild einer sich

10



ent-solidarisierenden Gesellschaft nimrt zu, in der nur die vermeintlich "Starkeren” zur frei-
en Entfattung ihrer Persénlichkelt kommen.

Das Bewusstsein fOr die Selbstverstéindlichkeit von Verschiedenheit und die Akzeptanz und
Toleranz fur das Anderssein von Mitmenschen ist zu schérfen. Und zu einem friedvollen Zu-
sammenleben in der Gemeinschaft gehdrt auch: Gewalt zu verhindem, Gewalt abzu-
bauen und Gewalt zu &chten. Dazu braucht es Ziviicourage selbstbewusster BUrger{in-
nen), vor allem aber ein Klima des Vertrauens und der Sicherheit, das Solidaritat erfahrbar
werden [dsst.

"Dieses Kind brauchte es nicht zu geben' — nicht selten héren Eltern behinderter Kinder Sat-
ze dieser Art. Familien und Menschen mit Behinderung empfinden angesichts der bio-
technologischen Entwicklung und Bioethik-Debatte Angst und Bedrohung.

Die Politik ist gefordert, diese Erkenninis aufzunehmen, gegenzusteuern und alle Tenden-
zen abzuwehren, die das Lebensrecht behinderter Menschen in Frage stellen. Es darf kei-
ne Selektion behinderten Lebens geben. Es muss dabei bleiben: Das Grundrecht auf Men-
schenwirde steht Uber Forschungsinteressen!

Familienunterstitzende und -entlastende Dienste sind die ambulante Hilfeantwort auf die
vielféitigen hauslichen Belastungen von Familien mit behinderten Angehdrigen. Als relativ
"lunge" Dienstleistungsform ist ihnen bisher die konsequente rechtliche Absicherung ver-
wehrt geblieben. Das Sozialgeseizbuch (SGB) X greift sie erstmals auf und benennt sie in
§ 19 Abs. 2 — in Zusammenhang mit medizinischer Rehabilitation an einer Sielle, die ihrer
Bedeutung nicht gerecht wird und zudem keinen Leistungsanspruch formuliert. Dagegen
wurde die urspronglich geplante Aufnahme dieser Leistungen in den § 55 des SGB IX {Leis-
tungen der Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft} aus dem Referentenentwurf wieder
gestrichen.

Es bleibt kritisch zu beobachten, inwieweit sich auf dieser Basis die angezielte Absicherung
dls ein verédssich in Anspruch zu nehmendes Dienstleistungsangebof bei den Kostentrd-
gern durchsetzen I&sst.

An vielen Stellen unserer Hiffestrukiuren brauchen wir — soweit noch nicht umgeseizt —eine
neue Orienfierung: Der Perspekiivenwechsel bedeutet die Hinwendung und Ausrichtung
der Hilfen am Alltag behinderter Menschen und ihrer Familien. Sie bestimmen als "Kunden"
tber den Zuschniit der Hilfen, und auf dieser Grundiage muss die Bereitstellung der Ange-
botsprofile erfolgen.

Die Fachleute der Traigerorganisationen, inrer Eindchtungen und Dienste nehmen Famili-
enangehdrige heute verstarki als Partner wahr, die auf dem Weg zur Selbstbestimmung
behinderter Menschen eine wichtige Rolle spielen. Die Ausgestalfung partnerschaftlicher
Zusammenarbeit bahnt den Weg fUr eine mdglichst "blockadefreie” Lebensgestalfung des
behinderten Menschen, dem Eltern und Fachleute gemeinsam eine weitgehende "Regie-
kompetenz"im Allfag zugestehen.
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Neben diesen Anforderungen an unterschiedliche geselischaftiche Gruppen sind aber
vor allem auch die betroffenen Familien selbst anzusprechen und in ihrem BemUhen um

"eamilienselbsthilfe zu bestarken:

_ Familien sind aufgerufen, sich Uberall da einzumischen, wo es um ihre Belange gent
und nicht nachzulassen, aus der Erfahrung ihrer eigenen Lebenssituation heraus kon-
krete Forderungen zur Verbesserung ihrer Lebensqualitéit zu stellen also Perspekiiven
und Visionen fOr ein Zusammenleben behinderter und nicht behinderter Menschen zu

formulieren;
. durchaus auch streitbar fur deren Umseizung einzutreten und

- von der Vereinzelung zur Btemn{selbsthilfe]gruppe. zur Eterninitiative und zum Interes-
senverband zu finden.

Gesellschaft im Allgemeinen, Politik irn Besonderen, die Trisger der Angebote fUr betroffe-
ne Eamilien und damit ebenso wir Verbdnde, aber nicht zuletzt auch die Famiien selost
sind somit aufgerufen, durch gemeinsames Handeln das Recht der Familien mit behinder-
ten Angehdiigen auf ein moglichst selbstbestimmies Leben emst zu nehmen und auszu-
gestalien. Den hierfur notwendigen Dialog zwischen allen Betelligten, die gegenseitige
wWahrmehmung berechfigter Interessen, machten wir dls Veranstalter dieser Fachtagung
wirkungsvoll unterstitzen, der ich nun einen guten Erfolg winschen mochte!
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Eroffnung

Ingrid Korner, steflverfretende Vorsifzende der Bundesvereinigung Lebenshilfe

Sehr geehrte Frau Ministerin,

sehr geehrte Herren und Damen Abgeardnete, sehr geehrte Teilnehmer und Teilnehme-
- finnen dieser Familientagung, als Moderatorin der Tagung darf ich Sie herzlich willkommen
heiBen und damit die Veranstaltung der vier Fachverbénde eréffnen. Ich werde den Auf-
bau und den Ablauf der drei Tage, die wir zusammen verbringen werden, nidher erldutern,
- Wirwollen im Wesentlichen drei programmatische Anliegen auf den Weg bringen:

1. Lebenswelien und Lebensalltag von Familien mit behinderten Angehdrigen deutlich
machen und ebenso

Bedarfslagen von Familien mit behinderten Angehérigen und
Anforderungen hieraus fUr die unterschiedlichen Zielgruppen entwickeln, for

+ Gesellschaft,

» Politik,

» Dienstleister, und damit ebenfalls die Verbdnde,
» die groBe Gruppe der betroffenen Familien.

Wir haben vorgesehen, uns zundchst mit der allgemeinen Entwicklung familicler Lebensla-
gen zu befassen, dies wird insbesondere vorgetragen werden durch Frau Ministerin Berg-
mann und Frau Dr. Onnen-lsemann, um dann im folgenden etwas zu den speziellen As-
pekten von Familien mit behinderfen Angehdrigen zu hiren. Hier wird auf einen Punkt
besonderer Wert gelegt, der meines Erachtens héufig zu kurz kommt: das Erdeben nicht
_ behinderter Geschwister.

Der erste Tag wird abgerundet durch einen Begegnungsabend, der beai einem Buffet hier
im Rathaus Schdneberg sicher viele Méglichkeiten zur Diskussion miteinander bietet.

Am zweiten Tag werden wir viel Zeit in kleinen Gruppen verbringen, um Uber die Passung

von Bedarfslagen der Familien mit den Angebotssirukturen zu sprechen. Vorher allerdings

werden wir am Vormittag im Plenum zundchst Uber Forschungsergebnisse der Universitéit

Oldenburg informiert und ein ermutigendes Praxisbeispiel aus MUnster vorgestellt bekom-

men. In den Gruppen des Nachmittags werden dann wichiige Einzelaspekte intensiver

aufgegriffen: _

* das Lebensrecht behinderter Menschen im Rahmen von Prénataldiagnostik und Bio-
ethik,

s der Hintergrund unterschiedlicher Kulturen,

* die Eltemnselbsthilfe im Wechselspiel mit professioneller Behindertenhilfe,

*  Angehdrige mit sehr hohem Hilfebedarf aufgrund einer schweren und oft mehrfachen
Behinderung

* dieVernetzung régionoler Angebote,

* der Prozess des Alterwerdens behinderter Angehdriger,



« neue Herausforderungen fir die vorhandenen Dienstleistungserbringer im Hinblick auf
veranderte familiale Bedarfslagen,

« die neuen Chancen vor dem Hintergrund von birgerschaftichem Engagement und
Freiwiligendiensten.

Diese vielen Einzelaspekte werden dabei qus jeweils unterschiedlichen Blickrichtungen

beleuchtet, aus:

e der Wissenschaft, dafr stehen u. a. Namen wie z. B. Thimm, Engelbert, WeiB, Wachtel,
Metzeler oder Baldus;

o der Praxis, z. B. der LebenshilfeH MUnster oder der Frohférderung Abensberg;

« der Sicht der Beiroffenen, dls Beispiel ware hier die Selbsthifegruppe ,Infensivkinder*
aus Sinsheim zu nennen

und aus
» behordicher Sicht, wie z.B. dem Landesgesundheitsamt Baden-Wirttemberg oder
der Sozialbehdrde Hamburg. '

Falis Sie sich bis jefzt noch nicht die Zeit nehmen konnten, das Programm ganz genau bis
-um Ende durchzulesen, dann merken Sie sicher jetzt, dass wir uns eine Menge vorge-
nommen haben.

Am Freitag sollen dann die sozial- und familienpolitischen Erfordernisse abgeleitet werden.
Bei diesem fur die Tagung wesentlichen Punki werden wir Beifréige aus wissenschadftlicher
Sicht von Frau Dr. Wachtel, Berlin und Hern Prof. WweiB, Reutiingen, héren und auch die
sozialpolitische Analyse von Herm Lachwitz aus der Bundesvereinigung Lebenshilfe, Mar-
burg. Diese drei Referenfen werden uns noch die letzten nétigen Argumente for die Podi-
umsdiskussion mit den politisch Verantwortlichen aus dem Deutschen Bundestag bringen.

Wir méchien zum Schluss der Tagung einen wichtigen Appell verabschieden: Das wBerliner
Memorandum®, das in thren Tagungsunterlagen in Form einer Entwurfsfassung zu finden ist,
beschreibt den dréngenden Bedarf, der aus Sicht der betroffenen Familien und ihrer Le-
bensqualitét rasches und zUgiges Handeln in Gesellschaft und Politik einfordert. '

Bitte bleiben Sie bis zu diesern wichfigen Punkt hier bei uns, damit wir gemeinsam diesen
notwendigen Appell verabschieden.

Lassen Sie mich noch ganz kurz etwas zur Leitung dieser Veranstaltung sagen: Frau Clau-
dia Beck, Pressereferentin des Deutschen Caritasverbands, und ich als stellvertretende
Bundesvorsizende der Lebenshife, wir teillen uns diese Aufgabe. Wir wollen auch damit
das gemeinsame Anliegen und Engagement der vier Fachverbdnde der Hilfen fur geistig
behinderte Menschen zum Ausdruck bringen.

ich bedanke mich bei lhnen fir Ihr Interesse an der Tagung, freue mich auf die Referate
und die Diskussionen.

1ch darf nun Ihnen, Frau Ministerin Bergrnann, das Wort geben fr lhren Beilfrag Familien
heute aus Sicht der Politik’.
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