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Das vorliegende Handbuch ist entstanden im Rahmen von »Familie: bunt bewegt« - so
hieR der thematische Schwerpunkt der Lebenshilfe in Jahren 2012-2016. Eine Vielzahl
von Veranstaltungen, Aktionen und Publikationen hat sich wahrend dieser Zeit intensiv
mit dem Thema Familie auseinandergesetzt. Kernaussage war immer: Familien, in
denen ein Mensch mit Behinderung lebt, sind in erster Linie Familien. Sie sind ein
Aspekt von familidrer Vielfalt und bilden gleichzeitig die gesamte Vielfalt auch mit ihren
Familien ab. So gibt es etwa Einelternfamilien, Grol3familien, Patchworkfamilien oder
Regenbogenfamilien, in denen Menschen mit Behinderung leben. Ziel war es dabei
einerseits herauszustellen, was Familien im Alltag leisten und andererseits aufzuzeigen,
wo sie Unterstitzung gut gebrauchen kénnen.

Den Alltag bewaltigen

Es ist keine neue Erkenntnis, doch ist es evident: Arbeit und Familienleben; Kita,
Schule, Sportverein; Freundeskreis und, und, und ... Manchmal kann der Hut gar
nicht gro3 genug sein, um alles darunter zu vereinbaren. Eine Aufgabe von Familien
und zugleich eine ihrer zentralen Herausforderungen ist, den Alltag gemeinsam zu
bewaltigen. Damit das dauerhaft gelingen kann, braucht es familidren Zusammenhalt,
die Bundelung von Ressourcen und die gegenseitige Flrsorge in den Familien als
wesentliche Voraussetzungen. Sie beeinflussen die Stabilitdt des Systems Familie
insgesamt genauso wie die gesellschaftlichen Teilhabemdglichkeiten der einzelnen
Familienmitglieder.

Unter den aktuellen gesellschaftlichen Bedingungen fallt diese Alltagsbewaltigung
allen Familien zusehends schwerer (vgl. Jurczik und Possinger in diesem Band). Der
Druck auf das Familiensystem ist grof3 und die gefundenen Bewaltigungsstrategien
sind oft fragil. Schon minimale Anderungen der inneren oder dulReren Bedingungen
verursachen mitunter empfindliche Stérungen im familidaren Alltag. Eine an sich
harmlose, aber lang andauernde Erkrankung des Kindes etwa reicht aus, um bewahrte
Unterstutzungssysteme zur Vereinbarkeit von Familie und Beruf, wie Kita oder Hort,
auBer Kraft zu setzen. Fallen dann auch noch Grofeltern, Freunde oder Nachbarn als
Betreuungspersonen aus, mussen Eltern schnell tragfahige Losungen finden, auch um
langfristige berufliche Nachteile zu vermeiden.

Familien mit behinderten oder chronisch kranken Angehdrigen sehen sich
dieser Alltagsbelastung in erhohtem Malie ausgesetzt. Grund hierfir sind unter
anderem haufige Arzt- und Therapiebesuche sowie der damit einhergehende
Koordinationsaufwand, aber auch zeitintensive Pflege und Betreuung (vgl. Kaiser in
diesem Band; Eckert in diesem Band). Laut der Kindernetzwerk-Studie »Familien im
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Fokus« empfinden Familien dabei weniger die Krankheit oder Behinderung an sich
als belastend, sondern vielmehr die damit zusammenhangende wirtschaftliche und
soziale Situation. »Insbesondere die taglichen sozialen Einschrankungen wie Isolation
von Freunden und Nachbarn, weniger Zeit fir die Familie oder auch ganz allgemein
weniger Zeit fur gemeinsame Aktivitaten erleben die Eltern als sehr belastend.« (KoraHt
und Lupecke 2014, 21)

Familienunterstutzende Dienste

Unkomplizierte und niedrigschwellige Unterstitzung erhalten Menschen mit Be-
hinderung und ihre Familien durch familienentlastende bzw. familienunterstitzende
Dienste (FeD/FuD). Dem Normalisierungsprinzip als Leitidee folgend wurden die ersten
bereits in 70er und 80er Jahren des letzten Jahrhunderts gegrindet, um Menschen
mit Behinderung ein »moglichst normales« Leben in den Gemeinden und aullerhalb
von stationdren Grol3einrichtungen zu ermdglichen (vgl. THimm 1997). Die Angebote
umfassen neben Betreuung und Pflege auch Assistenz und Begleitung von Menschen
Behinderung. Klassische Ziele von familienunterstitzenden Diensten sind dabei die

* (zeitweise) Entlastung des Familiensystems insbesondere der Hauptbetreuungs-
personen,

+ Unterstutzung der Teilhabe und der Selbstbestimmung von Menschen mit Behin-
derung,

« Forderung der Selbststandigkeit von Menschen mit Behinderung und Begleitung von
Transitions- und Abldsungsprozessen aus familiaren Wohnformen (vgl. RoHrRmanN und
WEeINBACH 2017, 48; McGovern et al. 1999, 63).

Diese grundsatzlichen Zielstellungen haben sich in den letzten Jahrzehnten kaum
verandert. Es lasst sich jedoch eine deutliche Verschiebung der Schwerpunkte
erkennen. Stand bei den FuD noch Ende der 90er Jahre das System Familie und seine
Entlastung im Vordergrund, so liegt heute der Fokus starker auf der Unterstutzung von
Selbstbestimmung und Teilhabe von Menschen mit Behinderung (vgl. RoHrMANN und
WEINBACH 2017, 48).

Die familienunterstitzenden Dienste sind Teil der ambulanten Dienste bzw. Offenen
Hilfen und haben sich, wie diese insgesamt, in den zurlckliegenden Jahrzehnten
zunehmend professionalisiert. Sie sind zweifelsohne etablierter und anerkannter
Bestandteil der sogenannten Behindertenhilfe (vgl. Huppert 2015, 209 f.). An den
grundsatzlich prekaren Rahmenbedingungen und Strukturen hat dies allerdings
nur wenig geandert. Es fehlt noch immer - und vor allem - an einer gesicherten
Finanzierungsgrundlage, an verbindlichen Uberregionalen Vereinbarungen zwischen
Leistungstragern und Leistungserbringern. So »erfahren familienunterstitzende
Dienste zwar fachliche und auch politische Anerkennung, es geht damit jedoch keine
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sozialrechtliche Absicherung dieser Leistung einher« (RoHrRmANN und WEinBacH 2017,
46). Sich fur bessere Rahmenbedingungen der Familienunterstitzung einzusetzen,
ist daher weiterhin wichtige Aufgabe und politisches Ziele der Selbsthilfe- und
Wohlfahrtsverbande.

Das Handbuch »Familien unterstiitzen«

Die Grundlagen der Konzeption, der Organisation und der Finanzierung eines FuD/
FeD haben Kursitza-Grar und Kolleg(inn)en im Praxishandbuch FuD bereits um-
fassend dargestellt (vgl. Kursitza-GraF, ScHerrLer und WacNer-Storp 2009). Das vor-
liegende Handbuch wahlt einen anderen Zugang und legt den Fokus starker auf die
programmatischen und inhaltlichen Aspekte. In Fachartikeln werden neben den theo-
retischen Grundlagen zum Themenfeld Familie und Behinderung besondere Ziel-
gruppen und Unterstitzungskonzepte genauer betrachtet. Zudem werden Ideen und
Konzepte aus der Praxis kurz und pragnant vorgestellt.

Einleitend betonen die Mitglieder des Bundesvorstands der Lebenshilfe, Rolf FLATHMANN
und Barbel KeHL-MAURER, in einem Interview mit Jeanne NickLas-Faust die Bedeutung und
die Tradition der Lebenshilfe als Selbsthilfeorganisation von Familien mit behinderten
Angehdrigen.

Der erste Teil des Handbuchs liefertim Anschluss die Grundlagen fur die Unterstitzung
von Familien. Karin Jurczik und Johanna Possinger widmen sich in ihrem Betrag der
Frage: Was heil3t eigentlich Familie heute? Sie bieten eine Bestandsaufnahme fami-
liensoziologischer Erkenntnisse. Dabei nehmen sie sowohl den familialen Wandel als
auch die wachsende soziale Ungleichheit in den Blick. Als theoretischer Bezugspunkt
dient dabei das Konzept des Doing Family - der Familie als Herstellungsleistung.

Andreas Eckert betrachtet die Situation von Familien mit behinderten Kindern
genauer. Er gibt einen Uberblick zum Stand der Wissenschaft und stellt dabei einen
Perspektivenwechsel in Wissenschaft und Praxis fest: Weg von den Belastungen hin zu
den Bedurfnissen und Ressourcen von Familien.

Die beiden ersten Artikel stecken den theoretischen Rahmen fur die Unterstitzung von
Familien. ab. Siewerden erganzt um die anschauliche Schilderung der Elternperspektive
durch den Text von Mareice Kaiser. Anhand des Familienalltags mit ihrer schwer
beeintrachtigten Tochter verdeutlicht sie, was sich in unserer Gesellschaft grundlegend
andern muss, damit Familien selbstbestimmt an ihr teilhaben zu kénnen.

Der zweite Teil des Handbuchs schaut noch einmal genauer hin. Hier geht es

um besondere Familiensituationen und um passgenaue Unterstitzung. Es geht
einerseits darum, fir die unterschiedlichen Lebenswirklichkeiten heutiger Familien
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zu sensibilisieren und die daraus resultierenden vielfdltigen Bedarfe sowie erste
Ansatzpunkte und Unterstiutzungsmoglichkeiten aufzuzeigen. Andererseits werden
besondere Formen der Unterstitzung in den Blick genommen und vorgestellt.

Christiane Sprung, Ulla Riesserg, Birgit RoTHENBERG UNd Albert Lenz befassen sich mit dem
Konzeptder Begleiteten Elternschaft. Zentral hierbeiist die Frage: Wie kann es gelingen,
Eltern mit sogenannter geistiger Behinderung und ihren Kinderein méglichst normales
und selbstbestimmtes Zusammenleben als Familie zu ermdglichen und dabei zugleich
das Kindeswohl zu sichern?

Schatzungen zur Folge leben in etwa die Halfte der erwachsenen Menschen mit so-
genannter geistiger Behinderung in ihren Herkunftsfamilien. Trotzdem wissen wir
bisher wenig Uber diese Familien. Markus ScHArers beleuchtet in seinem Artikel ihre
Lebenssituation und gibt Hinweise darauf, wie familienorientierte Unterstitzung fur
diese Zielgruppe gestaltet werden kann.

Elke ScHon geht in ihrem Artikel der Frage nach, wieso Familien mit Migrationshinter-
grund und Angehorigen mit Behinderung sowohl in Diensten und Einrichtungen
als auch in Selbsthilfeinitiativen unterreprasentiert sind. Beispielhaft stellt sie drei
Konzepte vor, die besonders bewahrt haben, dieser Personengruppe den Zugang zum
System zu ebnen.

Fur Eltern von Kindern mit schwerer und mehrfacher Behinderung stellt Pflege einen
pragenden Bestandteil des Familienlebens dar. Helga ScrucHtin gibt einen Uberblick
darUber, welchen besonderen Belastungen viele dieser Familien ausgesetzt sind,
etwa durch die Sorgen im Zusammenhang mit Nahrungsaufnahme, bei Kranken-
hausaufenthalten oder lebensbedrohlicher Krisen.

Einelternfamilien, also alleinerziehende Mutter oder Vater, sind oft starker belastet
als andere Familienformen. Die Verantwortung fur Existenzsicherung, Erziehung und
Organisation der Familien lasten ausschliel3lich auf einem Elternteil. Dorothee RaHAB
beschreibtinihrem Artikel die Situation von alleinerziehenden Eltern eines behinderten
Kindes. Sie stellt die Bedeutung von Selbsthilfeinitiativen dar und sieht vor allem in
internetgestutzter Selbsthilfe flr Einelternfamilien groRRes Potenzial.

Auch wenn sich die Situation in den letzten Jahren stetig gebessert hat: Es fehlt noch
immer an Angeboten fur Geschwister von behinderten Kindern. llse AcHiLLes nimmt die
Situation der Geschwister in den Blick und gibt Hinweise darauf, wie ihnen das Leben
leichter gemacht werden kann.

Kurze Zeit woanders wohnen - fur viele Familien von schwer beeintrachtigten Kindern

bleibt das wichtige Entlastungsangebot »Kurzzeitpflege« ein Wunschtraum. Bundesweit
gibt es zu wenig fur Kinder geeignete Platze. Die Folge sind lange Wartelisten, gerade
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dann, wenn der Platz am dringendsten gebraucht wird. Zudem haben viele Familien
Vorbehalte, das Kind mit Behinderung »abzuschieben« wahrend der Rest der Familie
beispielsweise in den Urlaub fahrt. Dorte Cuas stellt ein Kurzzeitunterbringungskonzept
vor, welches Familien ermdglicht, sich gemeinsam mit dem pflegebedurftigen Kind in
einer solchen Einrichtung zu erholen.

Rabea DORSTEN betrachtet das Thema Inklusion und Familie sozialraumlich. Ihr Modell
eines Familienzentrums basiert auf der Idee einer Gesamtstrategie zur Unterstitzung
von Familien. So kann durch die Vernetzung aller Unterstitzung- und Hilfesysteme
»Hilfe aus einer Hand« realisiert werden.

Medien und Mediennutzung stellen Familien im Alltag immer wieder vor Heraus-
forderungen. Der Artikel von Katrin ScHior und Jan-René ScHLucHTER bietet einen
theoretischen Uberblick zur »Medienbildung mit und in Familien«. Anhand von Praxis-
modellen wird dargestellt, wie Medienbildung im familialen Alltag bzw. im Rahmen
eines padagogischen Settings umgesetzt werden kann.

Der dritte und letzte Teil von »Familien unterstitzen« stellt die Ergebnisse der
Recherche von gelingender Praxis vor. Es ist eine Ideensammlung fur alle, die
Familien unterstitzen wollen. Kurz und knapp auf jeweils zwei Seiten werden die
unterschiedlichsten Konzepte prasentiert, es werden Tipps zur Umsetzung gegeben
und Ansprechpartner fir Nachfragen genannt.
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