Sonderpadagogik

Wege der Unterstlitzung
fir Familien behinderter Kinder

Die Arbeitsstelle REHAPLAN im Institut fur
Sonderpadagogik, Pravention und Rehabilitati-
on beschéftigt sich seit 1989 schwerpunkt-
mé&Rig mit der Lage von Familien mit
behinderten Kindern. Sie ist dabei ausgerichtet
an dem in Oldenburg theoretisch wie praktisch
ausdifferenzierten skandinavischen Reform-
konzept der Normalisierung, das eine
Gemeinwesenorientierung der Behindertenhil-
fe anstrebt. Beispielhaft werden Vorgehenswei-
se und erste Ergebnisse eines bis Ende 2001
laufenden bundesweiten Modellvorhabens
aufgezeigt, dessen Ziel die Weiterentwicklung
regionaler Hilfestrukturen ist.

The REHAPLAN Project Office, part of the
Institute for Special Education, Prevention and
Rehabilitation at the University of Oldenburg in
Northern Germany, is focused on the situation
of families with disabled children. The basic
orientation of the center is towards the
Scandinavian concept of normalization, which
has been further developed in Oldenburg, and
which seeks to establish help as a community-
based project. The methods and early results
of a model project for the whole of Germany
will be presented as an example. This project
is aimed at the development of better regional
support systems.
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ngesichts der aktuellen biopolitischen
Debatten um die Méglichkeiten von
Reproduktionsmedizin und Gentechnologie
und der damit einhergehenden philosophi-
schen Diskurse um eine diesen Entwicklun-
gen angepasste Ethik mussensich alleim Fel-
de der Behindertenhilfe tétigen Praktiker und
Wissenschaftler, nicht zuletzt aber Menschen
mit Behinderungen und deren Familien selbst
immer wieder von einem tiefen Gefuhl der
Resignation befreien. Die erreichten mordi-
schen und ingtitutionellen Standards der P&d-
agogik und Soziapolitik fir behinderte Men-
schen stehen zur Disposition. Waswollen wir
eigentlich ausrichten in unseren Bemiihungen
um die Sicherung und weitere Verbesserun-

You are
welcome!

gen der Lebenslagen von Kindern, Jugendli-
chen und Erwachsenen mit dauerhaften kor-
perlichen, geistigen und psychischen Beein-
tréchtigungen und ihrer Familien gegen den
weltweiten Trend einer vollstandigen gentech-
nischen Manipulation des Menschen, einer
»menschenmachenden” Praxis, bel der Bio-
logie, Medizin, Gesallschaftspolitik und Oko-
nomie eine unheilige Allianz eingehen?

In Verbindung mit offentlichen Einmischun-
gen behinderter Menschen und ihrer Verbiin-
deten - zu denen auch die an der Universitét
etablierte Sonderpadagogik zu zéhlen ist - in
die Diskussionen umdie ‘neue’ Bioethik und
um die Verantwortung der Wissenschaft be-
darf es aber auch immer wieder des konkre-
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ten Nachweises, wie dltégliche soziale Pra-
Xxis gestaltet werden kann, die eine gleichbe-
rechtigte soziale Teilhabe behinderter Men-
schenund ihrer Familien- ,,ein Leben so nor-
mal wieméglich - sicherstellt. Der chancen-
lose David hat schliefdich - wider aler Erwar-
tungen - Goliath zur Strecke gebracht!

Gemeinwesenorientierung

eit 1980 gehen von der Oldenburger

Behindertenpadagogik Impulse aus zu
Reformen des Systems der Behindertenhilfe
mit dem Ziel, am Alltag orientierte Hilfen
fr behinderte Menschen und ihre Famili-
en mit grofRtmoglichen Chancen zur Selbst-
bestimmung (,, Regiekompetenz*) zu eta-
blieren. Eine Voraussetzung dazu ist die
konsegquente Gestaltung Uberschaubarer
Sozialrdume, die Orientierung am Ge-
meinwesen. Das von Oldenburg aus maf-
geblich weiterentwickelte skandinavische
Reformkonzept der Normalisierung ist
dabei so etwas wie ein Markenzeichen ge-
worden. Unter der Leitvorstellung der Nor-
malisierung mussfir behinderte Mitbirger-
innen und Mitburger und ihre Famlien ein
Leben unter den gleichen 6konomischen,
sozialen und kulturellen Bedingungen ge-
wéhrleistet werden, wie es fur nichtbehin-
derte Mitbirger als selbstversténdlich ange-
sehen wird: Partizipation durch Lebenswelt-
und Gemeinwesenorientierung der Hilfen!
Weiterentwicklung und Implementation des
Normalisierungskonzeptes erfolgten in gro-
Beren, von der Deutschen Forschungsge-
meinschaft (DFG) und verschiedenen Bun-
desministerien geférderten Projekten:
Normalisierungsprojekt Deutschland-Dane-
mark; Netzwerkprojekt; Begleitprojekt zum
bundesweiten Ausbau Familienentlastender
Dienste (FED) in der Bundesrepublik, vor
allem in den neuen Bundesléndern sowie
das zur Zeit laufende bundesweite Modell-
vorhaben ,, Wege der Unterstiitzung von Fa-
milien mit behinderten Kindern®, das n&
her vorgestellt werden soll.
DieArbeitsstelle REHAPLAN hat dabei als
Tréger dieser Projekte u.a. Uber Gutachten,
Expertisen, Vorlagen zur Sozialberichter-
stattung der Bundesregierung sowie tber
konkrete Behindertenhilfepléne politisch
wie praktisch Einfluss nehmen kénnen auf
Entwicklungen der Behindertenhilfe in der
Bundesrepublik. Nicht zu unterschétzen ist
dabei der Transfer, der von zahlreichen in
diesen Projekten qualifizierten Diplom-
studierenden der Sonderpadagogik an ver-
antwortlichen Stellen des auRerschulischen
Behindertenhilfesystems geleistet wird.

Familien mit behinderten Kindern

n der Bundesrepublik lebt in etwa drei
Prozent aller Mehrpersonenhaushalte (ab
zwel Personen) ein behindertesKind imAl-

Untersuchungs- und Interventionsbereiche des
Modellvorhabens

Sozialpolitische, familienpolitische,
sozialrechtliche, behindertenpadagogische
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ter bis zu 18 Jahren. Inshesondere bei
schwerst- und geistig behinderten Kindern
ist davon auszugehen, dass viele dieser
Kinder bisins mittlere Erwachsenenalter
in ihren Familien leben. Trotz des Aus-
baues vieler padagogischer und sozialer
Hilfen in den letzten Jahrzehnten bestéati-
gen Untersuchungen bis auf den heutigen
Tag, dass sich Familien mit einem behin-
derten Kind vielfaltigen und unterschied-
lichsten Belastungen ausgesetzt sehen, die
sich benachteiligend auswirken und das
insbesondere fir die Mtter als die Haupt-
betreuungspersonen. Den Mtternist, wie
es sozialpolitisch gefordert wird (so im
Bericht der Bundesregierung zur Lage der
Behinderten 1998) eine
»ihnen geméfe Lebens-
fahrung* haufig nicht
moglich. Dabei lassen
vorliegende Untersuchun-
gen folgende Schllisse zu:
® |mmer wieder konsta-
tierte Uberbelastungen
der Familien an pflegeri-
schen und betreuenden
Aufgaben - oft Uber viele
Jahre—resultieren daraus,
dass vorhandene Hilfs-
moglichkeiten nicht be-
kannt sind, nicht genutzt
werden oder dass an sich
mogliche Hilfen vor Ort
unkoordiniert nebenein-
ander herlaufen oder im
Kompetenzgerangel un-
terschiedlichster Zustan-
digkeiten erst gar nicht
etabliert werden. Auf ei-
nen Nenner gebracht: Die problematische
Situation dieser Familien ist auch ein Pro-
blem der mangelnden Effektivitét und Dis-
lokation vorhandener Ressourcen. Die
Hilfestrukturen zeigen im Landervergleich,
aber auch in regionalen Vergleichen einegro-
[3e Disparitét auf. Von Chancengleichheit in-
nerhalb der Bundesrepublik sind wir weit
entfernt!

® Die Ineffektivitét mancher Hilfearten re-
sultiert auch daraus, dass auf einen gesell-
schaftlichen Rollen- und Bedurfniswandel,
der auch die Mitglieder einer Familie mit
einem behinderten Kind betrifft - und hier
wiederum insbesondere die Mutter als
Hauptbetreuungsperson - nicht angemessen
reagiert wird.

® Trotz des global anerkannten Grundsat-
zes, dass ambulante Hilfen Vorrang haben
sollen gegeniiber stationdren Angeboten, ist
unter den Bedingungen der geltenden
Leistungsgesetze, die immer noch primér
institutionenorientiert sind, eine auf tber-
schaubare Sozialrdaume ausgerichtete,
lebensweltlich orientierte Gestaltung der
Hilfen nur schwer zu verwirklichen.

Holle!”

,Das ist die Holle"

Zu den heutigen Moglichkeiten der vor-
geburtlichen Selektion geschadigten men-
schlichen Lebens schreibt eine Mutter:

,Karolina, ein dreijahriges, gliickliches
Mé&dchen mit Down-Syndrom, meine
Tochter: lieb, laut, lustig. lhr kleines Le-
ben ist nicht die Holle, auch wenn es un-
wissende Zeitgenossen nicht glauben
mdgen. Mit meinem heutigen Wissen
wirde ich mich klar gegen eine Abtrei-
bung eines Kindes mit Trisomie 21 aus-
sprechen, trotz Herzfehler, dauernder
Infektgefahrdung und Einschrénkungen
der geistigen Fahigkeiten unserer Toch-
ter. Die héufige - ausgesprochene oder
unausgesprochene - Frage von Verwand-
ten, Freunden und Nachbarn: Konnte das
nicht verhindert werden? - Das ist die

Wege der Unterstutzung

ier setzt das vom Bundesministerium fur

Familie, Senioren, Frauen und Jugend
gefdrderte Modellvorhaben ,, Wege der Un-
terstiitzung von Familien mit behinderten
Kindern* (1998 bis Ende 2001) an, das
»Vorschlage zur Koordinierung formeller
und informeller Hilfen und Impulse zur
Weiterentwicklung regionaler Hilfe-
systeme" erarbeiten soll. Aus dieser gene-
rellen Zielsetzung wurden in Orientierung
an dem L eitkonzept der Normalisierung fol -
gende Teilziele abgel eitet:
® Dokumentation familienunterstiitzender
Angebote der Behindertenhilfe, familien-
bezogener Hilfen der
allgemeinen Infra-
struktur (z.B. aus der
Kinder- und Jugend-
hilfe) und vorhande-
ner Potenzialefreiwil-
ligen sozialen Enga-
gements in ausge-
suchten Regionen der
Bundesrepublik.
® Einschatzungen der
regionalen Infrastruk-
tur , Hilfen fur Fami-
lien* durch dieAdres-
saten der Hilfen, die
Familien selbst.
® Aussagen zum Ver-
haltnis, Angebot” und
,Bedarf*.
® Ableitung notwen-
diger und moglicher
Mal3nahmen zur Ver-
besserung des Unter-
stiitzungssystems in diesen Regionen.
Aus einer dem Modellvorhaben vorange-
gangenen Pilotstudie zur Entwicklung des
stationéren Sektorsder Hilfen fir behinder-
te Kinder wurden dringend abzuklarende
Fragestellungen in diesem Bereich als ei-
gener Schwerpunkt aufgenommen mit dem
Ziel, Vorschlége zur Positionierung von
Heimen/stationéren Angeboten in einem
regionalisierten System der Hilfen zu ent-
wickeln.
Jedes Bundesland ist mit einer Modell-
region vertreten (Stédte, Gemeinden, Land-
kreise), die Partner sind Vertreter eines Tré-
gers/Anbieters in der Region, Leiterinnen/
Leiter eines Angebotes, z.B. einer Friih-
forderstelle oder einesambulanten familien-
entlastenden Dienstes, in einem Falle der
kommunale Koordinator der Behinderten-
hilfe. Hinzu kommen - ebenfalls Uber alle
Bundeslénder verteilt - 17 Vertreterinnen/
Vertreter eines stationdren Angebotes fir
behinderte Kinder im Umfeld einer Modell-
region.
In der hier gebotenen Kirze I&sst sich der
wissenschaftliche Rahmen so beschreiben:

Auf den Wissenschaftsbereich und Wissen-
schaftstyp bezogen, handelt essich bei dem
Modellvorhaben um ein gemeindepsycho-
logisch und netzwerktheoretisch ausgerich-
tetes, praxisbegleitendes und praxis-
gestaltendes Projekt der Rehabilitations-
forschung. Das forscherische Vorgehen
zeichnet sich durch eine Vielfalt von
Untersuchungsbereichen im Praxisfeld
sowi e durch die Anwendung unterschied-
lichster Methoden aus. Beispielhaft sei-
en einige Untersuchungsbereiche kurz
vorgestellt.

Familienratgeber im Internet

sist in Fachkreisen bekannt, dass vor al

leminder aktuellen Ausgangssituation ei-
ner Familie, mit der Diagnose einer Behinde-
rung konfrontiert zu werden, Fragen nach
Hilfen auf ein (auch fur Fachleute!) undurch-
schaubares Labyrinth von untereinander
kaum koordinierten Hilfeangeboten, Insti-
tutionen und zustandigen Behdrden stofZen.
Dazu entwickelten wir in der ersten Projekt-
phase ein Internet-Informationssystem
»Familienratgeber. Beispielhaft wird in
dieser Mustervorlage eine weitgehend aus-
differenzierte Angebotspal ette der Behinder-
tenhilfe aufgezeigt. Informationen lassen
sich Uber verschiedene Suchstrategien ab-
rufen. Mit dieser internetbasierten Plattform
sollen Stédte, Gemeinden und Landkreise
angeregt werden, eine gebietsspezifische
Version fur den , Familienratgeber” zu er-
stellen. Ein solcher regionsspezifischer Rat-
geber kann leicht fortgeschrieben werden,
ermoglicht unterschiedlichen I nteressenten
einen schnellen Zugriff auf Adressen und Er-
l&uterungen zu Angeboten, zeigt aber auch
Angebotslicken in einer Region auf.
Wie notwendig ein solcher zentraler Zugang
zu Informationen tber alle Angebotefur be-
hinderte Menschen und ihre Familien ist,
haben auch unsere Angebotserhebungen in
den Modellstandorten gezeigt. Trotz erheb-
licher Anstrengungen waren in den meis-
ten Féallen schnelle, zuverlassige und um-
fassende Informationen Uber alle Hilfs-
mdglichkeiten nicht zu bekommen. Selbst
Fachleute aus einem Bereich sind nicht zu-
verlassig informiert Uber andere Angebote.
Auchfur dieAnbieter von Hilfen selbst und
ihr Personal kdnnte also ein solches Info-
system in einer Region von hdchstem Nut-
zen sein.

Rggionale Angebote

ber Einzelkontakte des Forschungs-

teams mit den Kooperationspartnern
vor Ort, Adressenrecherchen und schrift-
liche Befragungen wurde in Abstimmung
mit den Partnern in den Modellregionen
ein Uberblick Uber die ‘Versorgungs-
landschaft’ erstellt. Die Ergebnisse wur-
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den Uber Zwischenberichte allen Projekt-
partnern zugénglich gemacht und auf
Gesamtkonferenzen mit dem Forschungs-
team und untereinander diskutiert. Dadurch
wurden Vergleiche zwischen den Regionen
moglich, Disparitéten sichtbar, hochst un-
terschiedliche regionale Ausgangsiagen und
Besonderheiten diskutiert und Anregungen
fur die ,eigene" Region aufgegriffen. Mit
wenigen Ausnahmen stellten sich fir ale
Regionen vorrangig folgende Aufgaben:

® \/erbesserung der Informationslage;

® \Verbesserung der Kooperation innerhalb
desAngebotssystems der Behindertenhilfe;
® Vernetzungen mit anderen auf Familien
und Kinder bezogenen Hilfestrukturen
(Kinder- und Jugendhilfe; regionale Schul-
und Familienpolitik; Selbsthilfeaktivitaten
und freiwilliges burgerliches Engagement).
Auf den Gesamtkonferenzen wurden mog-
liche Wege dazu angeregt. Zusammenfas-
send wird diesim Abschluf3bericht erfolgen.
Auf einer Gesamtkonferenz (September
2000 in Oldenburg) standen Fragen des
familialen Wandels in der Bundesrepublik
und mogliche Folgen fur die an Familien
mit behinderten Kindern gerichtete Hilfen
im Vordergrund. Zu dieser Tagung waren
auch eine Reihe von Experten geladen. Hier
wurde - zum erstenmal in der Behinderten-
padagogik - eine Briicke zu den Arbeiten
des Deutschen Jugendinstitutes M inchen an
dem regionale familiale Lagen darstellen-
den , Familienatlas* geschlagen. Als eine
spannende Zukunftsaufgabe steht die Mo-
difizierung der familienbezogenen sozialen
Hilfen angesichts allgemeiner familiarer
Wandlungsprozesse vor uns (so z.B. die
stérkere Beachtung der besonderen Bed(irf-
nisse in Ein-Eltern-Familien, Berticksich-
tigung des Berufswunsches auch fur Mit-
ter behinderter Kinder).

Die Stimme der Adressaten

Angeﬂ chts der Ausgangslagen in den Re-
gionen it es fur die Entwicklung ange-
messener regionaler Strukturen von hochster
Bedeutung, genauere Informationen zum
Passungsverhaltnis zwischen Angebots-
strukturen und dem Bedarf der Familien als
Hilfeadressaten zu haben. Eine schriftliche
Befragung von Eltern in unseren Modell-
regionen (Rucklauf N=1074) befindet sichin
der Auswertung. Daten zur I nanspruchnahme
von Hilfen, zum Nachfrageverhalten und zur
Einschétzung des Angebotes durch die Fami-
lien sollenin Beziehung gesetzt werden zu den
Angebotserhebungen und familienrel evanten
Strukturdaten der jeweiligen Modellregion.
Diese Arbeit wird bis Ende diesen Jahres ab-
geschlossen werden. Vom Umfang her han-
delt essich bei unseren Familienbefragungen
um eine der groRten in Deutschland durch-
geflihrten Untersuchungen.

Eine vergessene Minderheit

ach unseren auf Lénderrecherchen be-

ruhenden Schétzungen lebenin Deutsch-
land 13.000 bis 14.000 behinderte Kinder
und Jugendliche auf Dauer von ihren Fa-
milien geldst in Heimen der Behinderten-
hilfe (stationdren Einrichtungen). Sowohl
auf die Bundeslénder als auch auf kleinere
Einheiten der Gebietskdrperschaften bezo-
gen zeigen sich extrem ungleiche geogra-
fische Verteilungen. Zwar hat der kontinu-
ierliche Ausbau der nichtstationaren Hilfen
far Kinder und Jugendliche in den letzten
40 Jahren (z.B. Friherziehung; Kindergér-
ten, Schulen, offene Hilfen zur Therapie und
Betreuung) zum Abbau von Plétzen in den
grof3en stationdren Einrichtungen gefiihrt.
Dennoch hat sich - in erstaunlicher Weise
weitgehend von den Fachleuten, auch an
den Universitdten, Uberhaupt nicht beach-
tet - ein harter Kern stationarer Platze ge-
halten bzw. auch neu etabliert. Unserefor-
scherischen Bemuhungen in diesem Feld
(Detailerhebungen; Bestandsaufnahmen
bei den mit uns kooperierenden Heimen;
Diskussionen auf Projektkonferenzen)
lassen bislang folgende Schlussfolgerun-
gen zu:
® Der stationdre Sektor bedarf dringend
der Einbindung in die regionalen (wohn-
ortnahen) Hilfestrukturen. Damit kommt
auf einige Heime die Aufgabe einer kon-
sequenten Dezentralisierung zu. Nur so
kann die Néhe zwischen den Eltern und
ihren Kindern und damit eine angemes-
sene Elternmitwirkung gewahrl eistet wer-
den. Gleichzeitig stellen sich damit Fra-
gen eines Funktionswandels dieser Hei-
me (Ubernahme von Angeboten, die in
einer Wohnregion allein nicht vorgehal-
ten werden kdnnen, z.B.spezielle thera-
peutische Hilfen; Kurzzeit-Entlas-tungs-
Angebote).
® Es kristallisieren sich drei spezielle
Bedarfsgruppen heraus, bei denen spezifi-
sche extreme Dauerbelastungen zur Zeit
nicht mehr im héuslichen Umfeld abgefan-
gen werden kénnen: Behinderte Kinder mit
sehr komplexen Beeintrachtigungen, dieei-
nen hohen Pflegebedarf und/oder die stén-
dige Begleitung durch hochspeziaisierte
medi zinische Fachkréfte bendtigen; behin-
derte Kinder mit zusétzlichen erheblichen
Verhaltensproblematiken; behinderte Kin-
der, bei denen zeitweise oder auf Dauer
keine tragfahigen familiéren Strukturen
bestehen.
Auf einer unserer Projektkonferenzen
(Mérz 2001 in Nordkirchen) haben wir zur
Entwicklung des stationéren Sektors detail-
lierte Planungsvorschlége vorgestellt und
Beispiele fiir Regionalisierungsbestre-
bungen an einem konkreten Standort eror-
tert. Auch hier wurden Schritte zur Verén-

derung in gemeinsamen Diskussionen zwi-
schen den Praxisvertretern aus den Modell-
regionen und den Heimen sichtbar. Weitere
Aufschlusse fur zukunftsorientierte L 6sun-
gen der Zusammenarbeit zwischen fami-
lienorientierten Hilfen aus dem Wohn-
umfeld und den Heimen erhoffen wir uns
von einer Elternbefragung. Insgesamt ste-
hen hier 250 schriftliche Befragungen von
Eltern, deren Kinder in einem der in unse-
rem Modellvorhaben mitwirkenden Heime
leben, zur Auswertung an.

Im Oktober wurden auf einer Experten-
konferenz in Berlin unter der Schirmherr-
schaft der Bundesfamilienministerin die
wichtigsten Ergebnisse des Modellvor-
habens présentiert. Eine Publikation ist fir
2002 vorgesehen. Die Mustervorlage zum
Familienratgeber kann abgerufen werden
unter www.familienratgeber.de, Dokumen-
tationen zu Einzelfragen (z.B. Familialer
Wandel; Heime der Behindertenhilfe und
Alternativen) sind Uber die Arbeitsstelle
REHAPLAN erhéltlich (Tel. 0441/798-
2175, E-Mail: walter.thimm@uni-
oldenburg.de).

Der Autor und sein Team

Prof. Dr. Walter Thimm (2.v.r.) ist Hochschul-
lehrer fur Allgemeine Behindertenpadagogik
am Fachbereich 1 Padagogik. Er studierte
Padagogik, Psychopathol ogie und Soziologie
in Dortmund, Hamburg und Hannover und
war zunachst Lehrer und Sonderschullehrer
(Blindenpadagogik). 1970 promovierte er in
Soziologie, 1972 wurde er Professor fur So-
ziologie der Behinderten an der Padagogi-
schen Hochschule Heidelberg. 1980 folgte er
einem Ruf an die Universitéat Oldenburg. Sei-
ne Arbeits- und Forschungsschwerpunkte:
Theorie der Behinderten-padagogik; For-
schungen zur Lage behinderter Menschen und
ihrer Familien; Verhatnis Medizin - Behin-
dertenhilfe (ethische Fragestellungen).
Thimm ist Initiator des Dokto-
randenzentrums Sonderpadagogik und Reha-
bilitation sowie Grunder und Leiter der Ar-
beitsstelle REHAPLAN.

Zum REHAPLAN-Team gehoren auf3erdem
(v.l.):  Dipl.-Pad. Martina Kemme; Dipl.-
Sozialwiss. Annette Hirchert; Ralf Drabent,
Dr. Bettina Lindmeier; M.A.; Dipl.-Pad. De-
nise Kursawe; Gerhard Haack;  Dr. Grit
Wachtel (Berlin, nicht im Bild).



