Chr. JanBen & M. Wortberg-Borner
Soziale Netze fiir Menschen mit geistiger Behinderung, www.sivus-online.de

Bielefeld, 1999

Soziale Netze fur Menschen mit geistiger Behinderung
Von Christian JanBen und Marie Wortberg-Bérner

Menschen mit geistiger Behinderung sind behindert in ihrer Alltagsbewaltigung; sie méchten leben wie
andere Menschen - mdglichst selbstbestimmt, mit individueller Hilfestellung wenn nétig. Anhand des Kon-
zeptes des Sozialen Netzes mochten wir darstellen, wie Menschen mit geistiger Behinderung in ihrer ei-
genen Wohnung leben kénnen. Uns interessiert, mit welcher Grundhaltung und unter welchen Rahmen-
bedingungen ambulante Hilfen ihren Platz im Sozialen Netz haben kann.

In den vergangenen zehn bis fiinfzehn Jahren hat sich die ambulante Betreuung als neue Form der Be-
gleitung fir Menschen mit geistiger Behinderung in Deutschland entwickelt und etabliert. Ausgehend von
den Entwicklungen in der Psychiatrie seit der Psychiatrie-Enquéte in den siebziger Jahren und der Er-
kenntnis das viele der Psychiatrie-Patienten ,unter elenden menschenunwurdigen Verhaltnissen® lebten
(Finzen & Schéadle-Deininger, 1978) wurde auch fir die in der Psychiatrie untergebrachten geistig behin-
derten Menschen eine Alternative gesucht. Fur diese Personengruppe wurde durch die Psychiatrie-
Enquéte eine ,Fehlplazierung“ konstatiert. Im Rheinland sind hieraus die Heilpadagogischen Heime ent-
standen (Bradl, 1996), in Bremen kam es zur Auflésung des Klosters Blankenburg und der Integration
geistig behinderter Menschen in ein stadtisches Umfeld (Gromann, 1991a, b). Aus den Psychiatrischen
Landeskrankenhausern und den Anstalten in Westfalen Lippe wurde mit finanzieller Hilfe eine Riickkehr in
die Heimatregion und der Aufbau von Auflenwohngruppen betrieben (Moser, 1996; Dorner & Snethlage,
1997).

Wir beziehen uns auf dreizehn Jahre Erfahrung des Vereins ,Gemeinsam Wohnen in Bielefeld e.V.“. Die-
ser gemeinnitzige Verein von Betroffenen, Angehdrigen und Fachleuten betreut mittlerweile Uber achtzig
Menschen mit geistiger Behinderung, die in ihren eigenen Wohnungen leben. Unsere Erfahrung zeigt,
dass es unterschiedlich weite und enge soziale Netze gibt. Dies bestatigte 1998 die Diskussion im Rah-
men der gemeinsamen Tagung von WGSP und Diakonischem Werk Westfalen ,20 Jahre Probezeit? -
Eine Zwischenbilanz zur Praxis des Betreuten Wohnens* (Westfalische Gesellschaft flir Soziale Psychiat-
rie, 1998). Gerade im ambulanten Bereich, so wurde deutlich, gibt es briichige individuelle soziale Netze
sowie Grenzen in der Nutzung der allgemeinen kommunalen Hilfemdéglichkeiten: Dies ist in besonderem
Mafe in den Bereichen Alltagsbewaltigung, Arbeit sowie fiir die Beratung/Psychotherapie der Fall, in de-
nen versorgungspolitisch ein ungedeckter Bedarf besteht.

Behinderung ist gesellschaftlich gepragt

Geistige Behinderung ist eine vage Sammelbezeichnung fir eine Vielzahl ursachlich und graduell unter-

schiedlicher Formen einer chronischen und zentralen Behinderung, deren Leitsymptom in einer umfas-

senden und massiven Beeintrachtigung der Aneignungs-, Adaptions- und Selbstdarstellungsméglichkeiten

besteht. Geistige Behinderung ist aber auch stets eine kulturabhangige Diagnose, die als soziale Isolation

wirkt (Jantzen, 1990).

Die Anpassungsleistungen im Alltag bedeuten fir Menschen mit geistiger Behinderung besondere An-

strengungen, da sie behindert sind in der Orientierung und im strukturierenden Erfassen und Planen un-

bekannter oder neuer Situationen. So kann es schwer fallen, Erfahrungen aus einer Situation auf eine

neue zu Ubertragen, Informationen von anderen aufzunehmen und zu verstehen, es ist schwer, sich Kon-

sequenzen vorzustellen, gezielt Fragen zu stellen oder eigene Gewohnheiten zu hinterfragen und zu ver-

andern, eigene Gefihle in Worte zu fassen und mitzuteilen oder in Konfliktsituationen Ldsungsmdglichkei-

ten zu entwickeln.

.Behinderung® ist mehr als eine medizinisch fassbare Schadigung, ,Behinderung® ist gesellschaftlich ge-

pragt. Ebenso sind ,Hilfen fur Menschen mit Behinderung“ mehr als Funktionsersatz oder technisches

Hilfsmittel.

So sind Menschen mit Behinderung nicht einfach ,rundum hilflos* oder ,rundum pflegebedirftig®. Vielmehr

ist Behinderung und Hilfebedarf abhangig davon,

e wie die Person selbst mit der Behinderung umgehen kann,

e welche Méglichkeiten das soziale Umfeld, soziale Kontakte und die Familie bieten und schlieRlich
auch davon,

e wie die dulReren Bedingungen wie die Wohnsituation und die Verflgbarkeit von Diensten aussehen.
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Somit ist es wichtig, Hilfen individuell und bedarfsgerecht zu gestalten. Betroffene und Angehdrige muis-
sen bei der Hilfeplanung einbezogen werden.

Menschen mit Behinderung haben wie alle Menschen ein Recht auf Respekt, Menschenwdrde, individuel-
le Entwicklung und auf Hilfestellung, wenn dies nétig ist. Integration und Selbstbestimmung sind unver-
zichtbar fur eine menschliche Gesellschaft.

Allen neueren Ansatzen in der Begleitung geistig behinderter Menschen ist das Gbergeordnete Ziel ge-
meinsam: eine Starkung des Selbstbewusstseins und die Férderung von Selbstvertrauen, um Selbstbe-
stimmung und Selbsténdigkeit zu verwirklichen (Walujo, 1991; Schwarte & Oberste-Ufer, 1997; JanRen &
Begemann, 1998; Hahner, 1999). Allen diesen Ansatzen - ob LEWO, SIVUS oder anderen Konzepten - ist
die konsequente Ubernahme einer ,Starkeperspektive® in der Begleitung von Menschen mit Behinderun-
gen gemeinsam, die sich am umfassendsten als Empowerment beschreiben lasst (Stark, 1996; Theunis-
sen & Plauta, 2001).

Selbstbestimmung erfordert ein Soziales Netz

Die Hilfeplanung fir Menschen mit geistiger Behinderung Iasst sich im Rahmen des Modells eines ,Sozia-
len Netzes* darstellen. Das Soziale Netz wird durch die Bereiche gebildet, in denen ein Mensch seinen
Bezug begriindet. Die individuelle Einbettung jedes Menschen in einen sozialen Bezugsrahmen ist unab-
hangig von der Tatsache, ob er behindert ist oder nicht. Das Soziale Netz eines Menschen ist individuell
dichter oder weiter gestrickt. Es wird gebildet durch die Menschen, die in einem ndheren Lebenszusam-
menhang einer Person stehen oder die zur Hilfe bendtigt werden, um Defizite aufzufangen. Unter Defizit
soll in diesem Zusammenhang die Begriindung eines Hilfebedarfes verstanden werden - ob dieser Hilfe-
bedarf in der Ausflihrung von Renovierungsarbeiten, in der Gestaltung des Alltags oder in Pflege- oder
psychotherapeutischen Maflnahmen liegt. Das soziale Netz lasst sich daher zur Spezifizierung des Hilfe-
bedarfes einer Person nutzen. Es besteht aus unterschiedlichen Lebensbereichen und Aspekten wie
Wohnen, Arbeit, Alltagsbewaltigung, soziale Kontakte/Freizeit und materielle Existenz. Aber auch Partner-
schaft, Familie, Angehdrige und Freunde oder Gesundheit und psychisches Wohlbefinden sind mégliche
Kategorien. Alle Aspekte sind in einen gesellschaftspolitischen und kommunalen Rahmen eingebettet.

Menschen mit geistiger Behinderung sind in ihrem Alltag auf Interessenvertretung, Vermittlung und Assis-
tenz durch vertraute Personen und konstante Beziehungen angewiesen. Dies ist notwendiger Bestandteil
ihres sozialen Netzes. Mit diesem Netz bezeichnen wir daher auch das Umfeld, in dem ein behinderter
Mensch lebt und das er benétigt, um fiir sich und flr andere sein Leben zu gestalten. Individuelle Hilfepla-
nung ist dabei von verschiedenen Faktoren abhangig. Sie ist beispielsweise flr Kinder anders strukturiert,
als fur Erwachsene. Darlber hinaus ist das soziale Netz auch abhangig von der aktuellen Lebenssituation
eines Menschen in unterschiedlichen Lebensphasen. Das soziale Netz gibt die nétige Sicherheit, mit den
taglichen Anforderungen zurechtzukommen. Angehdérige, Nachbarn und die Infrastruktur des Stadtteils
wie z.B. Einkaufsmdglichkeiten gehéren dazu, aber z.B. auch die Werkstatt fur behinderte Menschen als
Arbeitsplatz und sozialrechtliche Absicherung.

Das Netz der Lebensbereiche kann aus verschiedenen Blickwinkeln gesehen und auf diese Weise unter-
schiedlich strukturiert werden. Fir die Diskussion im Feld des Unterstitzten Wohnens haben wir das
Wohnen in den Mittelpunkt des Netzes gestellt, um die Hilfemdglichkeiten vor dem Hintergrund der Wohn-
situation zu beleuchten (vgl. Abbildung).

Das Netz der Lebensbereiche und der Hilfemoglichkeiten kann immer nur als eine Momentaufnahme von
Leben und Hilfebedarf dargestellt werden. Dies bedeutet, dass eine ,Zeitdimension® berticksichtigt werden
muss, in die die gelebte Lebenszeit als Biographie zu jedem Zeitpunkt einflieRt. Aus Griinden der Uber-
sichtlichkeit haben wird diese Zeitdimension nicht in die Abbildung integriert.

In der Darstellung des Sozialen Netzes geht es uns um eine Synthese aus der Gegenlberstellung des
Netzes der allgemeinen kommunalen Hilfemdglichkeiten gegenliber dem Netz im Rahmen einer stationa-
ren Betreuung. Hieraus sollen die Méglichkeiten und Notwendigkeiten, aber auch die Begrenzungen fir
ein Netz der ambulanten Betreuung entwickelt werden.
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Ambulante Hilfen unterstiitzen gezielt die Entwicklung von Selbstbestimmung

Stationare Hilfen vermitteln den Menschen mit Behinderung ein ,Rund-um-Paket®. Dies entlastet, schrankt
aber die Selbstbestimmung ein, da die Hilfen in der Regel nur begrenzt individualisiert werden kénnen.
Der Vorrang ambulanter Hilfen ist im Bundessozialhilfegesetz verankert. Sie unterstiitzen die Menschen
mit Behinderung in ihrer Wohnung. Sie kdnnen zwischen verschiedenen Anbietern auswahlen. Die Hilfen,
die sie bzw. ihre Familie nicht leisten kdnnen, werden im individuell bendtigten Umfang finanziert. Mégli-
cherweise mull daher mit mehreren Kostentragern verhandelt werden (z.B. Pflegekassen, Sozialhilfetra-
ger). Kurz: die Eigenverantwortung ist gefordert.

Die Erfahrung zeigt, dass Menschen mit geistiger Behinderung haufig mit einer selbststandigen Hilfepla-
nung Uberfordert sind. Die ambulanten Dienste fir Menschen mit Behinderung bieten daher im Vorfeld
Beratung und koordinieren die Hilfeplanung, die dadurch gezielte, individuell abgestimmte Alltagsbeglei-
tung ist.

Fir die ambulante Begleitung lassen sich aus dem Gesagten drei Grundsatze formulieren: Da ist zu-
nachst der Respekt vor der Eigenstandigkeit und Privatheit der zu begleitenden Menschen, das Prinzip
der Normalisierung und des Empowerments sowie die Beriicksichtigung der Biographie zu nennen. Ein
weiterer Grundsatz nimmt die Einbeziehung des sozialen Umfeldes und der Angehdrigen in den Blick und
ein dritter bezieht sich auf die Bereitstellung einer dem aktuellen Bedarf angepassten ganzheitlichen Hilfe-
stellung durch eine fachlich qualifizierte und erfahrene Bezugsperson.

Eine eigene Wohnung ist fir viele der Menschen befriedigender, weil selbstbestimmter, als ein Leben im
Heim. Diese Eigenverantwortung kann dabei eine Last sein, sie ist anstrengend und ungewisser - aber sie
Iasst Platz fur Neues. Eigenverantwortung schlielt aber auch ein Risiko fur Misserfolge ein. Wichtig ist in
diesem Zusammenhang ein Netz differenzierter, individuell unterschiedlich intensiver Hilfs- und Wohn-
moglichkeiten, aus denen ein Mensch mit geistiger Behinderung auswahlen kann. Auswahlen vor dem
Hintergrund seiner aktuellen Bedirfnisse, seiner Vorstellungen und dem subjektiven Hilfebedarf. Die
Auswahl muf’ dabei kontinuierlich immer wieder Uberprift werden, ob sie (noch) gewtinscht wird bzw.
(noch) nétig ist.

Im Rahmen der Kostendiskussion fragen jedoch Politiker und auch Eltern: Mul® das soviel kosten? Wel-
che Leistung bekommt man dafuir? Was ist hier Qualitat? Die Qualitat der Begleitungsarbeit I&sst sich an
der erreichten Lebensqualitat der betreuten Menschen messen, an der Zufriedenheit der Betroffenen und
des Umfeldes und an den Kooperationen des Dienstes. Ein fachlich differenziertes Angebot ist dabei in
der Kommune nur méglich, wenn es durch die Kommunal- und Landespolitik gewollt und finanziell abge-
sichert ist.

Ambulante Hilfe als konkretes Angebot

Auf der Basis dieser konzeptioneller Uberlegungen und der Vereinbarungen mit der Stadt hat der Verein
Gemeinsam Wohnen in Bielefeld e.V. ein Angebot flir Menschen mit Behinderung entwickelt, die definiert
sind als ambulante Eingliederungshilfe nach §§ 39ff BSHG: Hilfen zur Alltagsbewaltigung und zur Teil-
nahme am Leben in der Gemeinschaft, Hilfen mit dem Ziel der Verselbstandigung und Férderung der
Selbsthilfe. Mit dem Kostentrager - in der Regel das 6rtliche Sozialamt bzw. in NRW neuerdings der Gber-
Ortliche Kostentrager - wird ein durchschnittliches monatliches Stundenbudget fir den einzelnen behinder-
ten Menschen vereinbart. Die Abrechnung erfolgt monatlich nach einem festen Stundensatz in der Hohe
der tatsachlich mit und fur die einzelne Nutzerln geleisteten Stunden ohne Fahr- und Regiezeiten.

Das Verfahren der Stundensatzverhandlung erfordert in der Abstimmung mit dem Kostentrager den Willen
zum Konsens, zunachst Uber die Notwendigkeit der Hilfen und anschlieRend tber ihren Umfang. Bei ei-
nem deutlichen ,Einsparwillen® des Kostentragers und einem restriktiven Vorgehen bei der Begutachtung
stehen Betroffene wie Leistungsanbieter jedoch schnell ,im Regen*.

Ob die vereinbarte Finanzierung der Hilfen in NRW durch den Uberdrtlichen Kostentréger mehr Chancen
eroffnet als Probleme wird die Zukunft zeigen.

Wie oben dargestellt, ist die Grundlage unserer ambulanten Arbeit die Annahme einer Entwicklungsmdg-

lichkeit in jedem Menschen. Die Angebote versuchen daher, die Hilfe zur Selbsthilfe anzuregen. Sie sollen
im Sinne einer Assistenz Unterstiitzung geben, dort wo es nétig und gewiinscht wird und so ein méglichst
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selbstbestimmtes Leben in der eigenen Wohnung begleiten.

Arbeit nach dem Bezugspersonensystem bedeutet die Begleitung als verlassliche Ansprechpartnerin, bei
der Organisation und Bewaltigung des Alltages, bei Krankheiten und persénlichen Krisen, beim Umgang
mit Geld, Sozialleistungen und sonstigem Schriftverkehr, beim Aufbau und dem Erhalt von sozialen und
familidren Kontakten oder bei der Sicherung und dem Erhalt des Arbeitsplatzes.

In den letzten Jahren hat der Verein Qualitatsmerkmale fir die Arbeit entwickelt, die konkretisiert und -
berprifbar in der Beschreibung der Begleitangebotes werden: ein eigenes Mietverhaltnis unabhangig von
der freiwilligen ambulanten Hilfe, Unterstitzung und Férderung im Alltag durch vertraute Bezugspersonen,
eine regelmafige Hilfeplanung mit dem jeweiligen betreuten Menschen und in vereinbarten Abstédnden mit
dem Gesundheitsamt, Sicherung der Qualitat der Arbeit durch ein Team erfahrener und qualifizierter Mit-
arbeiterinnen, Durchschaubarkeit und Belegbarkeit der Abrechnungen, Erreichbarkeit durch offene
Sprechstunden nicht nur zu Birozeiten, Hilfen auch am Abend und am Wochenende und durch Rufbereit-
schaft oder die Forderung von Kontakten und Eigeninitiativen durch Treffs und gezielte Freizeitangebote.

Fazit

Wie selbstbestimmt und integrativ ein behinderter Mensch sein Leben gestaltet bzw. gestalten kann,
héngt von dem persoénlichen Streben, dem sozialen Netz, der ambulanten Begleitung und den gesell-
schaftlichen Rahmenbedingungen ab. In Bielefeld ist in den letzten zehn Jahren in Kooperation mit der
Stadt das soziale Netz durch eine Vielzahl von Angeboten erweitert worden. Insgesamt bringt eine ambu-
lante Begleitung mit sich, dass jeweils individuell und in Abhangigkeit von der Art des Hilfebedarfes, des
Entwicklungsstandes und des Verselbstandigungsprozesses die Grenzen ausgelotet werden missen.
Dies unterscheidet diese Betreuungsform vom stationaren Rahmen, in dem diese Fachkompetenz per-
manent vorgehalten werden kann. Die Frage in der ambulanten Betreuung lautet immer wieder, in wel-
chem Fall reicht das kommunal bestehende allgemeine Hilfeangebot aus und wann ist eine spezialisierte
Fachkompetenz notwendig? Diese Frage ist nicht allein durch die Mitarbeiterlnnen im Rahmen ihrer Ta-
tigkeit zu bewerten, sondern besitzt immer auch eine kommunal- und sozialpolitische Dimension: Welche
Kompetenzen miissen im sozialpolitischen Rahmen von den Verantwortlichen in der Stadt oder der Ge-
meinde in welchem Umfang fiir welchen Zeitraum gefordert werden. Insofern verbindet sich mit dem En-
gagement in der ambulanten Begleitung meistens auch ein sozialpolitisches Engagement. In Bielefeld hat
sich daraus ein breites Netz behindertenpolitisch engagierter Menschen und Gruppen gebildet, die auf
unterschiedliche Weise und in verschiedenen Bereichen aktiv sind. Als Beispiele fir Aktivitaten Betroffe-
ner oder Angehdriger seien hier das Projekt Keimzeit des Vereins Eltern fir Integration zur Berufsausbil-
dung, die Aktivitaten des Arbeitskreises behinderter Menschen (AKBM) oder das Cafe 3b des Vereins In-
tegrative Begegnungs- und Beratungsstatte in Bielefeld - als Méglichkeit zur Begegnung und zu nie-
derschwelliger Beratung - genannt. Allen Aktivitdten ist gemeinsam, dass sie das Netz der Angebote fir
Menschen mit geistiger Behinderung in unterschiedlichen Bereich aufbauen, aufrechterhalten und auswei-
ten.

Nach wie vor sind geistig behinderte Menschen benachteiligt und behindert in ihren Wohn-, Arbeits- und
Freizeitmdglichkeiten. Aber aufgrund der Entwicklung neuer Lebensformen fordern Betroffene und ihre
Angehdrigen mit neuem Selbstbewusstsein neue selbstbestimmte Wege der Begleitung und Hilfestellung.
Angehdrige vertreten als Experten ihre Themen, Selbsthilfegruppen bieten gegenseitige Unterstiitzung,
Initiativen gehen mit Fachleuten in einen Dialog und in eine gemeinsame Planung. Sie werden politisch
aktiv.

Folgende Forderungen unterstiitzen diese Bestrebungen:

e Ambulant vor stationar - dies bedeutet eine regionale Bedarfsplanung im Rahmen einer Regionalkon-
ferenz mit Betroffenen und Angehdrigen, den Tragern der Behindertenhilfe, der Kommune und dem
Kostentrager. Auf der Basis fachlich-inhaltlicher Kooperation muss dabei das Ziel eine Vernetzung von
regionalen Hilfeangeboten sein. Sinnvoll ist der Aufbau eines regionalen Verbundsystems, das eine
Versorgungsgarantie und klare Zusténdigkeiten fir alle ambulant betreuten Menschen mit geistiger
Behinderung in der Region tibernimmt.
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o In der direkten Begleitung ist der Respekt vor der Person als Grundhaltung gefordert. Das ist ein
achtsames und respektvolles Miteinander fiir Menschen mit und ohne Behinderung als der erstre-
benswerte Preis fir Selbstbestimmung.

o Eine Unterstlitzung von Selbsthilfeaktivitaten und Selbstvertretung geistig behinderter Menschen in
der Politik (z.B. people first Gruppen) dient gleichfalls der Férderung von Selbstbestimmung.

o Notwendig ist die Unterstiitzung von Elternstammtischen oder Angehérigenselbsthilfegruppen und -
seminaren als Entlastung v.a. der Eltern.

o Tragerunabhangige psychotherapeutische und psychosoziale Beratungsangebote flir Menschen mit
geistiger Behinderung, deren Familien und fur Professionelle sind bedarfsdeckend auszubauen.

o Wichtig ist der Aufbau bzw. Verbesserung der Hilfe in Krisensituationen und der psychiatrischen Ver-
sorgung im ambulanten Bereich z.B. durch den Aufbau einer tragertbergreifenden Krisenintervention
im regionalen Verbundsystem als Alternative zur Einweisung in die Akutpsychiatrie.

¢ Die Schulung und Qualifikation der Mitarbeiterinnen von Angeboten fir nicht-behinderte Menschen
auf kommunaler Ebene - z.B. in Verwaltung, Arztpraxen, Beratungsstellen oder Freizeiteinrichtungen.

e Und schlieBlich ist eine Sensibilisierung der professionellen Kommunikation gefordert. Denn nur so ist
eine angemessene Berlicksichtigung der Bedirfnisse von Menschen mit geistiger Behinderung mittel-
bis langfristig mdglich.

Diese Forderungen sind aus einer gesundheitspolitischen Sicht nur mit weitgehender Kooperation und
Vernetzung der Angebote sowie der Weiterentwicklung bestehender Dienste einzuldésen. Einzulésen sind
sie von der Landes- und Kommunalpolitik, den Tragern der Hilfe und von der Gesellschaft. In einzelnen
Regionen der Bundesrepublik zeigen sich Ansatze zu einem solchen Weg, andere sind weit davon ent-
fernt. Es wird sich zeigen, ob die Verbesserung einer wirklichen Partizipation von Menschen mit geistiger
Behinderung in der bestehenden 6konomisch orientierten Gesellschaft mdglich ist. Abhangen wird es
nicht zuletzt davon, ob die Politik den Sozialbereich weiterhin als Einsparpotential ersten Ranges in wirt-
schaftlich angespannten Zeiten begreift oder ob die Teilhabe aller Menschen an den Méglichkeiten und
Errungenschaften der Gesellschaft Prioritat erhalt. Die Qualitat dieser Bemihungen wird sich in der kon-
kreten Hilfeplanung von Menschen mit Behinderung - sprich in der Verbesserung ihrer Lebensqualitat -
zeigen.
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Abbildung

Ambulante Hilfen , stricken“ mit am Sozialen Netz

(nach Janf3en und Wortberg-Borner, 1998)
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