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VORWORT

Warum sprechen wir von »UNERHORTEN« Eltern im Titel dieses Buches? Wir
suchten nach einer passenden Bezeichnung der Eltern, die wir im Rahmen des
hierzu beschreibenden Projekts kennenlernen durften. Dabei entstand wahrend
einer Teambesprechung eine Gedankenkette von den Eltern, die nicht auffindbar
oder erreichbar waren, hin zu den Eltern, die tibersehen werden, zu den lautlosen
Eltern bis zu den UNERHORTEN. Die doppelte Bedeutung dieses Begriffs gefiel
uns im Projektteam auf Anhieb. Denn &ltere Eltern erwachsener Kinder mit
Behinderung werden von der Behindertenhilfe kaum bemerkt oder beachtet. Die
Stimmen der Eltern sind zu leise (geworden) und erhalten kaum Aufmerksam-
keit. Sie werden nicht gehort und ihre Anliegen und Bitten bleiben unerhért. Die
Zuschreibung »unerhort« wird aber auch gebraucht, um jemanden als »unver-
schamt« zu charakterisieren; entweder weil er oder sie iiberzogene Anspriiche
stellt, weil jemand unangemessene Kritik iibt oder weil er oder sie durch emotio-
nal tbertriebenes, ungebiihrliches Verhalten auffallt. Nicht selten sind altere
Eltern erwachsener Kinder solchen negativen Zuschreibungen ausgesetzt. Diese
Zuschreibungen sind schmerzlich und sie behindern in der Folge eine partner-
schaftliche Zusammenarbeit zwischen den Fachkriften der Behindertenhilfe
und den Eltern.

Am 22. Mdrz 2013 organisierten wir in Kooperation mit der Spastikerhilfe Ber-
lin eC eine Tagung mit dem Titel »Die unerhorten Eltern«. Inzwischen ist einige
Zeit vergangen. Aber die Brisanz des Themas hat sich seither nicht verandert.
Nach wie vor erfahren wir von Notlagen dlterer Eltern, die gemeinsam mit ihrem
erwachsenen Kind mit Behinderung in einem Haushalt leben. Und auf Veran-
staltungen und Weiterbildungen entstehen mit Fachkriften der Behinderten-
hilfe intensive Diskussionen iiber das Thema der dlter werdenden Eltern erwach-
sener Kinder mit Behinderung. In den letzten fiinf Jahren vertraten manche

1"
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Fachkrafte die Auffassung, dass sich die Probleme auf eine bestimmrte dltere Ge-
neration beziehen wiirden. Aber diese Auffassung teilen wir nicht. Die Sorgen
und N6te im Zusammenhang mit der Zukunft des behinderten Kindes sind nicht
gebunden an eine bestimmte Generation (z. B. die Nachkriegsgeneration), son-
dern die Sorgen und Noéte entstehen stindig neu. Eltern machen nach wie vor
dhnliche Erfahrungen und das seit Jahrzehnten: Sie fithlen sich allein gelassen
oder an den Rand der Gesellschaft gedriangt. Sie und ihre Familien erleben zahl-
reiche Verletzungen und Verlusterfahrungen, die durch individuelle Begegnun-
gen und strukturelle Diskriminierungen ausgelost werden.

Mit dem vorliegenden Handbuch wollen wir einen Beitrag zum besseren Ver-
stindnis der Lebenssituation von dlteren Eltern mit behinderten Kindern leisten.
Wir hoffen, damit ein wenig an Anerkennung und Wertschatzung an die Eltern
zuriickgeben zu konnen, die mit uns gemeinsam im Projekt zusammengearbei-
tet haben.

12
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Einleitung und Uberblick

Die Angebote und Strukturen der Behindertenhilfe decken heute bereits weite
Teile des Unterstiitzungsbedarfs von Menschen mit Behinderung ab. Diese Be-
darfsdeckung findet ihren Ausdruck in der vielfdltigen Tragerlandschaft in der
Behindertenhilfe. Doch trotz des gegebenen Netzes an Unterstiitzung lebt nach
bundesweiten Schitzungen circa die Hilfte der Menschen mit einer geistigen
Behinderung in ihrer Herkunftsfamilie.* Diese hdusliche Familienkonstellation
kann mit dem Alterwerden der Eltern und mit zunehmendem Alter der Séhne
und Tochter mit Behinderung zu Konflikten fithren. Eltern erkennen, dass sie
die Hilfe nicht mehr in dem erforderlichen Mafie zu leisten imstande sind. Sie
machen sich Sorgen um die Zukunft ihrer Sohne und Téchter mit Behinderung.
Sie fiithlen sich unsicher in Bezug auf Fragen der Ablosung, sind tiberlastet mit
den Anforderungen des Alltags oder miissen nicht selten selbst Hilfe bzw. Pflege
in Anspruch nehmen. Auf das eigene Alterwerden reagieren Eltern unterschied-
lich. Im Extremfall kann es zu einem erweiterten Suizid kommen. Damit ist ge-
meint, dass die Eltern so verzweifelt sind, dass sie ihr Kind téten und sich dann
selbst das Leben nehmen.

Zum Gliick sind solche Familiendramen in Deutschland selten. Dennoch: Die
Herausforderung fiir Eltern von behinderten Kindern wichst mit zunehmen-
dem Alter. »Permanente Elternschaft«?> nennt man dieses Problem in der Behin-

1 DieSchitzungen schwanken zwischen 40% bis 60%. Vgl. Hennies, Irina/Kuhn, Eugen]J. (2004), S. 131;
Stamm, Christof (2008), S. 8

2 Fischer, Ute (2008), S. 202
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dertenhilfe. Der Begriff verweist darauf, dass sich Eltern ein Leben lang fiir die
Pflege und Betreuung verantwortlich fiithlen. In einem Familienzyklus nehmen
iblicherweise der Einfluss und das Verantwortungsgefiihl der Eltern ab, wenn
die Kinder dlter werden. Mit dem Erwachsenwerden der Kinder gewinnen die
Eltern wieder mehr an Autonomie zuriick. Das Erwachsenwerden von S6hnen
und Téchtern mit Behinderung bringt hingegen in dieser Hinsicht hiufig we-
niger bis keine Verdnderung. Im Gegenteil: meist kommen neue Aufgaben und
Unterstiitzungsleistungen fiir die Eltern hinzu, z.B. als gesetzliche Betreuer.
Solange die Eltern gesund und physisch vital sind, befindet sich das Familien-
system in einem funktionierenden Cleichgewicht. Eine Krankheit oder Behinde-
rung eines Elternteils kann aber zur akuten Krise fithren. Dann funktionieren
eingespielte Rollenverstindnisse und gewohnte Hilfestellungen nicht mehr.
Eine bis dahin nicht erfolgte Ablésung der erwachsenen S6hne und Téchter mit
Behinderung wird zum Problem auf beiden Seiten.

Das hier vorgestellte Projekt: »Alter werdende Eltern und erwachsene Fami-
lienmitglieder mit Behinderung zu Hause. Innovative Beratungs- und Unterstiit-
zungsangebote im Ablosungsprozess« (EIFamBe), wurde von 2011 bis 2013 vom
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung finanziert®* und von einer For-
schungsgruppe an der Katholischen Hochschule fiir Sozialwesen Berlin (KHSB)
durchgefiithrt. Im Rahmen unserer Praxisforschung erprobten wir neue Bera-
tungs- und Unterstiitzungsarrangements gemeinsam mit den Eltern und leis-
teten durch unser Handeln einen Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitdt
der Eltern. Wir wollten die Sichtweise der Eltern von erwachsenen Kindern mit
Behinderung verstehen lernen, bestehende Angebote der Behindertenhilfe sys-
tematisch erfassen und an die Eltern weitergeben. Mit dieser Publikation nun
versuchen wir, Liicken und Schwachstellen im System der Behindertenhilfe auf-
zuzeigen und eine Weiterentwicklung von Angeboten anzuregen.

1.1 Welche Inhalte finden Sie in diesem Handbuch?

Um der Leserin und dem Leser einen Uberblick zu geben, skizzieren wir die ein-
zelnen Kapitel dieses Handbuchs. Die Kapitel bauen aufeinander auf, dennoch
sind sie inhaltlich in sich geschlossen. Die Lese-Folge kann je nach Interesse frei
gewdhlt werden. Die hier vorgestellten Ergebnisse fassen jeweils einen Aspekt

3 Kennzeichen 17S08X10, Forderlinie Forschung an Fachhochschulen
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unserer praktischen Forschung zusammen, die einzelnen Kapitel beinhalten aber
keine vollstandige Analyse unserer Arbeit. Dominique Heyberger und Thomas
Schmidt tibernehmen in ihren jeweiligen Dissertationen weitere Fragestellun-
gen im Kontext des Projekts EIFamBe. Es sollte sich lohnen, diese Veroffentli-
chungen ebenfalls zu beachten.

Das 2. Kapitel:

Im Mittelpunkt: dlter werdende Eltern

In diesem Kapitel beschéftigen wir uns intensiv mit den Eltern als Zielgruppe
unseres Projekts und klaren zentrale Begrifte, die wir im Projekttitel verwenden.
Am Kapitelende verweisen wir auf die Grenzen, auf die wir im Projekt EIFamBe
gestoflen sind, und geben Anregungen fiir weitere Forschungsvorhaben.

Das 3. Kapitel:

Zahlen aus Berlin: Ergebnisse unserer Umfrage

Hier finden Sie ausgewdhlte quantitative Ergebnisse aus unserem Projekt. Wir
schildern unsere Versuche und wie es uns schlief3lich gelang, mit Eltern von er-
wachsenen Kindern mit Behinderung in Kontakt zu kommen. Die tiber unsere
Befragung gesammelten Daten werden analysiert und interpretiert. Sie bildeten
die Basis fiir unsere weiteren Aktivititen.

Das 4. Kapitel:

Partizipative Projektentwicklung: Unsere Veranstaltungspraxis

Wir beschreiben unsere Unterstiitzungspraxis im Projekt EIFamBe und wollen
dazu ermutigen, dhnliche Veranstaltungsangebote zu erproben und schliefRlich
flichendeckend zu etablieren. In den von uns durchgefiihrten Veranstaltungen
bestimmten die Eltern die Inhalte. Als EIFamBe-Team der Hochschule versuchten
wir, ihre Fragen und Interessen aufzunehmen und sie gemeinsam mit ihnen zu
bearbeiten. Eine wichtige Aufgabe war, zwischen Eltern und bestehenden Bera-
tungs- und Unterstiitzungsangeboten eine Vernetzung herzustellen.

Das 5. Kapitel:

Lebensgeschichten und ihre Bedeutung

Hier prasentieren wir Ergebnisse aus Interviews mit Eltern von erwachsenen Kin-
dern mit Behinderung. Die Lebensgeschichten und Originalzitate sind person-
lich und einmalig. Dennoch sind wir der Uberzeugung, dass sich darin die Er-
fahrung abbildet, die viele dltere Eltern teilen. Was fithrt uns zu dieser Annahme?
Tatsdchlich glauben wir, bei verschiedenen Punkten erkennen zu kénnen, dass
sich die Kernaussagen wiederholen - auch wenn jeweils andere Worte verwen-
det werden.

15
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Das 6. Kapitel:

»Wir haben gute Griinde!« Das Zusammenleben im elterlichen Haushalt

Das Zusammenleben im gemeinsamen Haushalt ist fiir viele Eltern und ihre
erwachsenen Kinder mit Behinderung eine sinnvolle Wohnform. In diesem Ka-
pitel dokumentieren wir unterschiedliche Pro- und Kontra-Argumente aus der
Perspektive der Eltern, der erwachsenen Kinder mit Behinderung und der Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter der Behindertenhilfe. Wir beschreiben sogenannte
»Turdffiner« und »TiirschliefRer«, die im Erstkontakt zu den Familien entscheidend
sein konnen.

Das 7. Kapitel:

Eltern zwischen Lachen und Weinen

Hier systematisieren wir die Verhaltensweisen von Eltern mit erwachsenen Séh-
nen und Tochtern mit Behinderung und suchen nach Begriindungen in seeli-
schen Verletzungen und Verlusterfahrungen. Wenn es darum geht, die Lebens-
qualitit der dlteren Eltern behinderter Kinder zu steigern, dann ist der Blick iiber
den Tellerrand der Behindertenhilfe angebracht. Wir halten die Vernetzung
unterschiedlichster Systeme und Angebote - insbesondere auch unter Berticksich-
tigung der allgemeinen Cesundheitsférderung - fiir dringend erforderlich.

Das 8. Kapitel:

Die Eltern »erhdren« - Empfehlungen fiir die Praxis

Im Abschlusskapitel fassen wir unsere Empfehlungen fiir die Praxis zusammen.
Wir differenzieren die Bediirfnisse von Eltern erwachsener Kinder mit Behinde-
rung unter individuellen, institutionell-organisatorischen und gesellschaftlich-
politischen Aspekten und beschreiben Einflussfaktoren bei der Inanspruchnahme
von Hilfen. Mit konkreten Vorschldgen zur Verbesserung der Angebotsstruktur
in Berlin versuchen wir schliefflich, Losungsansatze aufzuzeigen, die moglicher-
weise auf andere Lander und Stddte in Deutschland tibertragbar sind.

1.2 Wer hat uns im Projekt begleitet und beraten?

Im Projekt gab es zwei Cremien, die sich wahrend der gesamten Laufzeit mehr-
mals im Jahr mit dem ElFamBe-Team trafen. Das waren zum einen die Praxis-
partner und zum anderen der Projektbeirat. Durch den intensiven Austausch mit
beiden Gruppen war es uns im Projektteam moglich, auftkommende Zweifel zur
Sprache zu bringen, Fragen zu kliren und neue Ideen zu erzeugen. Die Beteili-
gung beider Cruppen war ein wichtiger Beitrag zur Qualitdtssicherung.

16
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1.2.1 Praxispartner
Die Praxispartner hatten die Funktion, das EIFamBe-Team der Hochschule mit
ihrer Praxiserfahrung zu beraten. Sie waren Partner in der Durchfithrung und
Umsetzung von Angeboten und unterstiitzten uns beim Zugang zu den Fami-
lien, die mit erwachsenen S6hnen und Tochtern in einem Haushalt wohnen.
Sie forderten in verschiedensten Veranstaltungen den Austausch und Dialog
zwischen Eltern, Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Behindertenhilfe und
uns. Ohne ihre Beteiligung hdtte das Projekt EIFamBe nicht realisiert werden
kénnen.

Unsere Praxispartner waren:

* Eltern beraten Eltern von Kindern mit und ohne Behinderunge.V.

* Eltern fiir Integration e.V.

* Eltern helfen Eltern e.V. in Berlin-Brandenburg

* Lebenshilfe Berlin gCmbH

* Spastikerhilfe Berlin eG

* IN VIA Projekte Berlin gGmbH

e Der Paritdtische Wohlfahrtsverband Landesverband Berlin e. V.

e Humboldt-Universitit zu Berlin, Institut fiir Rehabilitationswissenschaften
als Projektpartner im Rahmen der Dissertationsvorhaben

1.2.2 Projektbeirat

Der Projektbeirat war ein interdisziplindrer Zusammenschluss von Expertinnen
und Experten, die sich regelmaflig mit dem ElFamBe-Team trafen, um Teilergeb-
nisse kritisch zu diskutieren. Zusammen mit dem Projektbeirat wurde iiber wei-
tere Methoden nachgedacht, die auf der Suche nach Antworten zu aktuellen
Fragen behilflich sein konnten. Auch die Pline und Ziele des Projekts wurden
in diesem Kreis beraten. Im Projekt EIFamBe profitierten wir auflerordentlich
von den unterschiedlichen Erkenntnissen und Perspektiven der Mitglieder des
Projektbeirats.

Der Projektbeirat hatte folgende Mitglieder:

* Prof. Dr. Gabriele Kuhn-Zuber (Prof. fiir rechtliche Grundlagen Pflege. Schwer-
punkte: Pflegeversicherung, Betreuung und Cleichstellung, Mitglied Sozial-
verband Deutschland - Arbeitskreis Rehabilitation)

* Prof. Dr. Claudia Schacke (Prof. fiir soziale Gerontologie. Schwerpunkte: Zu-
sammenarbeit mit Angehorigen, Demenz, Gewalt in der Pflege)

* Prof. Monika Treber (Prof. fiir Theorien, Methoden und Konzepte der Sozialen
Arbeit. Schwerpunkte: Forschungsmethoden, Konzepte der Erwachsenenbil-
dung und des interkulturellen Lernens)

17

© Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.
Raiffeisenstr. 18, 35043 Marburg, Tel.: 0 64 21/4 91-0, Fax: 0 64 21/4 91-1 67
Bundesvereinigung@Lebenshilfe.de, www.lebenshilfe.de


http://www.lebenshilfe.de
http://www.lebenshilfe.de

www.lebenshilfe.de

Die »unerhorten« Eltern

e Prof. Dr. Stefan Bestmann (Gastprof. fiir Theorien und Methoden Sozialer
Arbeit. Schwerpunkte: Praxisforschung, Sozialraumanalysen, Gesundheits-
forderung)

* Prof. Dr. Michael Wright (Prof. fiir Methoden empirischer Sozialforschung.
Schwerpunkte: Partizipative Qualitdtsentwicklung in der Gesundheitsférde-
rung)

e Prof. Dr. Ute Fischer (Gastprof. fiir Heilpddagogik. Schwerpunkte: Menschen
mit (schwerer) geistiger und mehrfacher Behinderung iiber die gesamte Le-
bensspanne, Zusammenarbeit mit Familien)

e Thomas Kegel (Leiter der Akademie fiir Ehrenamtlichkeit Deutschland Frei-
willigenmanagement, NCO/NFP-Management, Organisationsentwicklungs-
beratung/Coaching)

* Uwe Lehmann (Senatsverwaltung fiir Gesundheit und Soziales, ReferatII B)

* Franz-Heinrich Fischler (Di6zesan-Caritasdirektor des Caritasverbandes fiir das
Erzbistum Berline.V.)

* Jens-Uwe Scharf (Fachreferent Kinder-, Jugend- und Familienhilfe des Caritas-
verbandes fiir das Erzbistum Berlin e.V.)

* Wolfgang van Gulijk (Ceschaftsfiihrer des Berufsverband der Heilpddagogin-
nen und Heilpddagogen, Fachverband fiir Heilpadagogik e.V.)

* Dr. Jiirgen Schneider (Landesbeauftragter fiir Menschen mit Behinderung)

1.3 Und nun...

Unsere Darstellung sollte es Ihnen ermoéglichen zu verstehen, wie sich Eltern
von erwachsenen Kindern mit Behinderung in ihrer Lebenssituation fiihlen.
Bitte nehmen Sie eine kritische Haltung ein und vergleichen Sie die vorliegen-
den Ergebnisse mit Ihren Erfahrungen. Wir hoffen, dass am Ende eine neue
Qualitdt in der Zusammenarbeit zwischen professionellen Fachkriften und El-
tern von erwachsenen Kindern mit Behinderung entsteht und dass wir Impulse
setzen konnen fiir eine Weiterentwicklung von Unterstiitzungsangeboten.

Einen Eindruck davon, wie sich die betreffenden Eltern fihlen und wie sie
sich duflern, vermittelt ein von uns gemachtes Video, das Sie auf YouTube Video
einsehen konnen: http:/www.youtube.com/watch?v=gsfuqm4P2H8
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