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Vorwort

Durch Beschluss des Deutschen Bundestages ist die Bundesregierung aufgefordert, dem
Deutschen Bundestag in jeder zweiten Wahlperiode einen Bericht iiber die Lage der Fami-
lien in der Bundesrepublik Deutschland mit einer Stellungnahme der Bundesregierung vor-
zulegen.

Der Neunte Familienbericht ,Eltern sein in Deutschland — Anspriiche, Anforderungen
und Angebote bei wachsender Vielfalt. Empfehlungen fiir eine wirksame Politik fiir Fami-
lien“ wurde am 11. Juli 2018 mit der Einberufung einer aus sieben Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftlern interdisziplindr zusammengesetzten Sachverstindigenkommission
durch die Bundesministerin fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend Franziska Giffey in
Auftrag gegeben. Ziel des Neunten Familienberichts war es, mit einem Fokus auf Eltern-
schaft ein allgemeines Thema der Familienpolitik aufzugreifen, eine umfassende Darstel-
lung der Situation von Familien in Deutschland vorzulegen und Vorschlige fiir eine nach-
haltige und zukunftsorientierte Familienpolitik zu erarbeiten. Der Neunte Familienbericht
wurde am 3. Mirz 2021 zusammen mit der Stellungnahme der Bundesregierung veréffent-
licht.

Wie auch bei vorangegangenen Berichten war der Entstehungsprozess des Neunten Fa-
milienberichts nicht nur von intensiven kommissionsinternen Diskussionen geprigt, es
wurde auch auf Fachkenntnisse externer Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler zu-
ruckgegriffen. Um das interdisziplinire Thema Elternschaft in seiner ganzen Vielfalt zu
beleuchten, wurden — neben Anhorungen und fachbezogenen Workshops — Expertisen zu
Fragestellungen aus Forschungsgebieten und Disziplinen vergeben, welche durch die
Kommission nicht reprasentiert wurden. Dartiber hinaus wurden detaillierte Analysen von
Kolleginnen am Deutschen Jugendinstitut — dem Sitz der Geschiftsstelle des Neunten Fa-
milienberichts — erarbeitet, die ebenfalls in den Neunten Familienbericht eingeflossen sind.

Die Kommission hat beschlossen, die Expertisen als Online-Publikationen einer breiten
Offentlichkeit zuginglich zu machen. Die einzelnen Beitrige, deren Inhalte ausschlieflich
von den Autorinnen und Autoren selbst verantwortet werden, konnen auf der DJI-Web-
seite der Geschiftsstelle des Neunten Familienberichts unter www.dji.de/9_familienbe
richt abgerufen werden.

Die Sachverstindigenkommission dankt allen Autorinnen und Autoren der Expertisen
fur ihre wertvolle Unterstiitzung bei der Erstellung des Neunten Familienberichts.

Miinchen, im Mirz 2021

Prof. Dr. Sabine Walper,
Vorsitzende der Sachverstindigenkommission fiir den Neunten Familienbericht
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Abstract

Die vorliegende Expertise erldutert spezifische Bedingungen und Herausforderungen von
Elternschaft im Kontext einer intellektuellen Beeintrichtigung (ID) der Eltern und erar-
beitet mégliche Handlungsempfehlungen fiir die (Familien-)Politik. Sie beruht auf einer
Analyse des internationalen, wissenschaftlichen Forschungsstandes, auf eigenen Untersu-
chungen der Autorin in Deutschland sowie einer Analyse von fiir Deutschland relevanten
rechtlichen, statistischen und konzeptionellen Dokumenten.

Fir Deutschland gibt es aktuell keine validen Angaben zur Inzidenz (Auftretenshiufig-
keit pro Jahr) und Privalenz (Anteil in Bezug auf eine Population) von Elternschaft bei
ID. Internationale Schitzungen gehen davon aus, dass ca. 1 bis 3 von 100 Personen mit ID
im Laufe ihres Lebens auch Eltern werden, und dass etwa 1 von 10.000 bis 2 von 1.000 Ge-
burten pro Jahr eine Frau mit ID betreffen.

Fir eine intellektuelle Beeintrichtigung (ID) sind Einschrinkungen in der Intelligenz
(IQ < 70) sowie in den adaptiven Kompetenzen (Alltagskompetenzen) konstituierend. Zu-
dem besteht bei Personen mit ID eine erhohte Vulnerabilitat fiir bestimmte psychische
und somatische Erkrankungen. Im Vergleich zur allgemeinen Bevolkerung liegen bei El-
tern mit ID hiufiger risikoreiche Lebensumstinde vor, wie z.B. soziale Isolation oder
schwierige biografische Erfahrungen. Im Zusammenwirken der genannten Faktoren ergibt
sich in vielen Fillen eine erschwerte Ausgangssituation fiir die Bewiltigung elterlicher
Rechte und Pflichten.

Internationale Studien belegen Probleme von Eltern mit ID bei der adiquaten Sorge fiir
thre Kinder (hiufig als Vernachlissigung beschrieben) sowie hohes Stresserleben bei der
Wahrnehmung von Erziehungsaufgaben. Kompetenzerwerb ist moglich, allerdings zeigen
sich oft Probleme der Stabilitit und des Transfers erlangter Kompetenzen. Eine besondere
Bedeutung kommt der sozialen Unterstiitzung dieser Familien zu. Langfristigkeit, hohe
Intensitit sowie direkter Alltagsbezug sind Merkmale, welche die Wirksamkeit sozialer
Hilfestrukturen auszeichnen.

Bei Kindern von Eltern mit ID ist haufiger als in der Grundgesamtheit mit kognitiven,
sprachlichen und sozial-emotionalen Entwicklungsproblemen zu rechnen. Ein Teil der
Kinder entwickelt sich auch vollig altersgerecht. Derzeit wichst ein erheblicher Teil der
Kinder von Eltern mit ID lingerfristig nicht bei seinen Eltern auf.

Handlungsempfehlungen fiir die (Familien-)Politik miissen von dem Grundsatz ausge-
hen, dass fiir Eltern mit ID sowohl die gleichen Rechte als auch die gleichen Pflichten gel-
ten wie fir alle anderen Eltern auch. Die Rechtsgleichheit ergibt sich aus dem Grundgesetz
sowie spezifischen nationalen und internationalen Rechtsgrundlagen (BGB, BTHG, SGB,
UN-BRK). Ubergreifendes Ziel muss es sein, Familien auch unter den Bedingungen einer
ID der Eltern eine dauerhaft gemeinsame Lebensperspektive unter Sicherung des Kindes-
wohls zu ermoglichen. Auf struktureller Ebene werden dafir flichendeckend ambulante
Strukturen am Wohnort der Familien benétigt, welche sich flexibel an verinderliche Hilfe-
bedarfe anpassen lassen und auch bei hohem Unterstiitzungsbedarf dem Normalisierungs-
prinzip entsprechen. Derartige Strukturen lassen sich durch quantitativen und qualitativen
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1.1

Ausbau der schon bestehenden Begleiteten Elternschaft realisieren. Inhaltlich miissen die
Hilfen auf die Alltagskompetenzen der Erwachsenen mit ID, die elterlichen Aufgaben und
die kindliche Entwicklung ausgerichtet sein, wobei die Leistungen in den beiden erstge-
nannten Bereichen als qualifizierte Assistenz von sozial- oder sonderpadagogischen Fach-
kriften zu erbringen sind.

In Deutschland sind auf rechtlicher Ebene alle Voraussetzungen gegeben, um Eltern mit
ID und ihre Kinder gemdfl den genannten Grundsitzen und Merkmalen unterstiitzen zu
konnen.

Einfihrung

Auftrag und Ausgangslage

Die Autorin wurde von der Sachverstindigenkommission zur Erstellung des 9. Familien-
berichts der deutschen Bundesregierung mit einer Expertise zur Thematik Elternschaft bei
intellektueller Beeintrachtigung beauftragt. Die Expertise soll spezifische Bedingungen
und Herausforderungen von Elternschaft im Kontext einer intellektuellen Beeintrichti-
gung der Eltern erliutern sowie mogliche Handlungsempfehlungen fiir die (Familien-)Po-
litik herausarbeiten.

Eine intellektuelle Beeintrichtigung (intellectual disability — ID, im deutschen Sprachge-
brauch: geistige Behinderung) liegt gemiaf} international anerkannter Kriterien dann vor,
wenn sowohl die kognitive Leistungsfihigkeit (Intelligenz) als auch die adaptiven Kompe-
tenzen (zur Definition vgl. Kap. 3) deutlich eingeschrinkt sind und diese Einschrankungen
vor dem 18. Lebensjahr auftraten. Als diagnostische Kriterien gelten ein IQ < 70 sowie
Schwierigkeiten in mindestens zwei adaptiven Bereichen, wobei der Schweregrad einer ID
neu anhand der adaptiven Kompetenzen bestimmt wird!.

Elternschaft als soziale Rolle beinhaltet Rechte und Pflichten, welche von Miittern und
Vitern eigenstindig in einem gesellschaftlich kontrollierten Rahmen wahrzunehmen sind.
Die kindliche Vulnerabilitit begriindet dabei die elterliche Verantwortung in Bezug auf
Versorgung und Pflege, Schutz und Forderung des Kindes2. Die Angepasstheit der elterli-
chen Verhaltensweisen in Bezug auf die kindlichen Bediirfnisse gilt als Mafistab fiir die zu-
friedenstellende Austibung der Pflichten.

Bei Eltern mit ID ergibt sich bereits aus den die Behinderung konstituierenden, kogniti-
ven und adaptiven Einschrinkungen eine schwierige Ausgangslage fiir die Erfiillung elter-
licher Aufgaben, welche sich bei Kumulation mit weiteren Risiken noch verschirfen kann.
Uberforderungssituationen sind wahrscheinlicher als bei anderen Eltern, und in vielen Fal-

I AAIDD, American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (2010); American Psychiatric As-
sociation (2013).
2 Hoghughi (2004).
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len ist erheblicher Unterstiitzungsbedarf zu erwarten. Fundierte Kenntnisse tiber Beson-
derheiten von Familien mit intellektuell beeintrichtigten Eltern konnen (dem Staat) helfen,
auch diese Familien so zu unterstiitzen, dass Kindeswohl und Elternrechte gesichert wer-
den.

Zielstellungen und Methodisches Vorgehen

Um die spezifischen Bedingungen und Herausforderungen von Elternschaft bei ID ein-
schitzen zu konnen, werden zunichst Informationen (1) zur Hiufigkeit von Elternschaft
bei ID, (2) zur elterlichen Performanz unter den Bedingungen von intellektueller Beein-
trachtigung und (3) zur kindlichen Entwicklung unter den Bedingungen von intellektueller
Beeintrichtigung der Eltern benétigt. Die Auseinandersetzung mit den Aspekten (2) und
(3) erfolgt dabei auf Grundlage eines Rahmenmodells zu Elternschaft bei ID. Des Weiteren
ist (4) eine Analyse bestehender Unterstiitzungssysteme fiir Familien mit intellektuell be-
eintrichtigten Eltern in Deutschland hilfreich. In der Zusammenschau der vorgenannten
Aspekte lassen sich dann (5) Handlungsempfehlungen fiir die (Familien-)Politik in
Deutschland begriindet ableiten.

Die Expertise beruht auf einer Analyse des empirischen und theoretisch-konzeptionel-
len Forschungsstandes. Als Datenquellen dienen wissenschaftliche Studien und Beitrige,
welche in internationalen Fachzeitschriften verdffentlicht wurden, auflerdem eigene Un-
tersuchungen der Autorin in Deutschland sowie themenrelevante Konzepte, Leitlinien,
Statistiken und gesetzliche Grundlagen.

Haufigkeit von Elternschaft bei intellektueller
Beeintrachtigung

Es gibt bisher nur wenige Untersuchungen zur Inzidenz (Auftretenshaufigkeit pro Jahr)
und Privalenz (Anteil in Bezug auf eine Population) von Elternschaft bei ID.

In Deutschland wurde erstmals im Jahr 1993 eine bundesweite schriftliche Befragung
von Einrichtungen fir Menschen mit ID zu je bekannt gewordenen Elternschaften dieses
Personenkreises durchgefiihrt®. Als intellektuell beeintrichtigt galten in dieser Studie Per-
sonen, welche in Einrichtungen fiir Menschen mit geistiger Behinderung lebten, arbeiteten
oder Hilfe bezogen. Bei dieser Befragung wurden insgesamt 969 Elternschaften mit 1366
Kindern identifiziert. In einer Follow-up-Studie im Jahr 20054 wurden mit einer ahnlichen
Methode 1584 Eltern mit ID mit insgesamt 2199 Kindern identifiziert, nun bezogen auf
den Zeitraum von 1990 bis 2005. Unter Ruickgriff auf bevolkerungsstatistische Angaben

3 Pixa-Kettner, Bargfrede und Blanken (1996).
4 Pixa-Kettner (2007).

Materialien zum Neunten Familienbericht der Bundesregierung ...



schitzten die Autoren die Privalenzrate von Elternschaft auf mindestens 1,4 %, bezogen
auf Frauen mit ID in Deutschland. Neuere Studien aus Deutschland sind nicht bekannt.

Die internationalen Angaben zu Privalenz und Inzidenz von Elternschaft bei ID
schwanken. Pravalenzraten fiir Elternschaft liegen meist im Bereich von 1,5-3 %, d. h. etwa
1 bis 3 von 100 Personen mit ID werden im Laufe ithres Lebens auch Eltern. Inzidenzraten
in neueren Studien variieren zwischen 0,1 auf 1000 und 2 auf 1000 Geburten pro Jahrs.

Methodisch handelt es sich haufig um Schitzungen mit eingeschrinkter Zuverlissigkeit.
Die zugrundeliegenden Definitionen fiir ID folgen zwar meist iibereinstimmend dem
Konzept der AAIDD, allerdings werden die darin festgelegten Kriterien der intellektuellen
Leistungsfahigkeit und der adaptiven Kompetenzen meist gar nicht gemessen. Die ermit-
telten Populationen, auf die sich die Schitzungen beziehen, sind somit nicht genau be-
stimmt. Geringe Riicklaufquoten bei Institutionenbefragungen oder geringe Stichproben-
groflen sind weitere methodische Probleme vorliegender Inzidenzstudien.

Sicher ist, dass innerhalb der Gruppe der Menschen mit ID Elternschaften tiberwiegend
bei Personen mit leichteren geistigen Beeintrachtigungen (IQ-Bereich 50-69 gemafl ICD-
10-GM) auftreten, wahrend Elternschaften bei schwerer geistig behinderten Personen sehr
selten sind. International wird fiir die letzten Jahre bzw. Jahrzehnte eine leicht steigende
Inzidenz von Elternschaften bei Frauen mit ID vermutet®.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass es fiir Deutschland keine Datenquellen gibt,
welche aktuelle und valide Angaben zur Inzidenz und Privalenz von Elternschaft bei ID
bereitstellen. Auf Grundlage der Bevolkerungsstatistik kann unter Rickgriff auf interna-
tionale Schitzungen folgende Annahme fiir Deutschland formuliert werden. Gemiff Anga-
ben des Statistischen Bundesamtes” lebten im Jahr 2017 in Deutschland ca. 13,5 Millionen
Kinder und Jugendliche zwischen 0 und 18 Jahren. Bei einer angenommenen Privalenz
von 1 auf 1000, hitten aktuell in Deutschland ca. 13.500 Kinder eine Mutter bzw. Eltern
mit ID. Bezogen auf das Jahr 2017, wiren unter der gleichen Primisse bundesweit ca. 785
Kinder von Miittern mit ID geboren worden.

Rahmenmodell fiir Elternschaft bei intellektueller
Beeintrachtigung

Was bedeutet es fiir Familien, wenn ein oder beide Elternteile eine intellektuelle Beein-
trichtigung aufweisen? Die Basis fiir die Auseinandersetzung mit dieser Frage bildet ein
auf der Grundlage allgemeiner Modelle von Elternschaft? entwickeltes, eigenes Rahmen-
modell®. Dieses stellt die personalen und sozialen Besonderheiten von Personen mit intel-

5 Morch, Skar und Andersgard (1997); Orthmann Bless (2013); Tossebro, Midjo, Paulsen und Berg (2017); Weiber,
Berglund, Tengland und Eklund (2011); Willems, Vries, Isarin und Reinders (2007).

6 Orthmann Bless (2013); Pixa-Kettner (2007).

7 Statistisches Bundesamt [Destatis] (2019).

8 Belsky (1984); Johnson, Berdahl, Horne, Richter und Walters (2014).

9 Orthmann Bless, Chevalley und Hellfritz (2015).
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lektueller Beeintrichtigung in den spezifischen Fokus von Elternschaft und die diesbeztig-
lichen Anforderungen (Abb. 1).

Abb. 1: Intellektuelle Beeintrichtigung im Kontext von Elternschaft
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Kindliche Entwicklung differenziert sich im Zusammenspiel von Anlage und Umwelt. Die
Eltern sind dabei gegentiber ihrem Kind die zentralen Reprisentanten dieser beiden Ebe-
nen. Bestimmte Merkmale der Eltern konnen einerseits direkt bestimmte Aspekte der
kindlichen Entwicklung beeinflussen, etwa tiber hereditire Prozesse (Vererbung). Ande-
rerseits bestimmen elterliche Charakteristika im Zusammenwirken mit kontextuellen Res-
sourcen das elterliche Verhalten, die sog. elterliche Performanz. Die elterliche Performanz
ist somit ein zweiter wesentlicher Einflussfaktor auf die kindliche Entwicklung. Individu-
elle, familiale und kontextuelle Ressourcen moderieren die Auswirkungen elterlicher
Merkmale und elterlicher Performanz auf die kindliche Entwicklung (Abb. 1).

Unter den Bedingungen einer ID sind in Bezug auf die Ausgangslage fiir die Erfiillung
elterlicher Aufgaben drei Spezifika zu beachten:
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(1) Sowohl die Intelligenz als auch die adaptiven Kompetenzen der Eltern sind einge-
schrinkt.

Intelligenz bildet eher die generelle (latente) geistige Kapazitit im Sinne des abstrakt-logi-
schen Denkens, Planens und Problemlosens ab!0. Adaptive Kompetenzen sind erworbene
konzeptuelle, soziale und praktische Fihigkeiten, welche Menschen in die Lage versetzen,
Anforderungen des taglichen Lebens méglichst autonom zu bewiltigen!!. Sie umfassen
z.B. Fihigkeiten der Kommunikation, der Orientierung in der Gemeinschaft, dem hausli-
chen Leben, in Bezug auf Gesundheit und Sicherheit, Selbstfiirsorge und soziale Anpas-
sung und fokussieren damit stirker auf die Performanz in konkreten Alltagssituationen.
Elternschaft beinhaltet eine Reihe kognitiv anspruchsvoller Anforderungen. Erziehungs-
situationen sind sehr komplex, etwa im Sinne der Gleichzeitigkeit verschiedener Anforde-
rungen, der Unvorhersehbarkeit bestimmter Ereignisse und der immer wiederkehrenden
Neuheit von Anforderungen. Elterliche Beanspruchung besteht zudem langfristig. Sie er-
fordert z.B. immer wieder Entscheidungsbildungen unter Beachtung zahlreicher, sich
rasch dndernder Situationsmerkmale und unter Zeitdruck, auch die gedankliche Vorweg-
nahme und Abwigung moglicher Handlungskonsequenzen sowie die Aufrechterhaltung
der eigenen Motivation zur Problemldsung!2. Diese Komponenten kognitiver Verarbei-
tungsprozesse sind jene, die Personen mit ID besondere Schwierigkeiten bereiten®3. Elterli-
che Uberforderung auf Grund der intellektuellen Einschrinkungen ist somit wahrschein-

lich.

(2) Neben den die ID konstituierenden kognitiven und adaptiven Beeintrichtigungen be-
steht bei Personen mit ID eine erhohte Vulnerabilitit fiir bestimmte psychische und
somatische Erkrankungen.

Im Vergleich zur allgemeinen Bevolkerung erhohte Pravalenzraten bestehen z.B. bei Epi-
lepsien, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetes mellitus, Depressionen und Angststorun-
gen!t. Wenn sozial randstindige Lebensbedingungen vorliegen, ist auch ein allgemein
schlechterer Gesundheitszustand zu beachten. Bei Personen mit ID besteht zudem die Ge-
fahr von Einschrinkungen in der gesundheitlichen Versorgung. Diese kann aus der Wech-
selwirkung von personlichen Limitationen einerseits (z.B. geringes Wissen in Bezug auf
gesundheitliche Vorsorge) und Mingeln im Versorgungssystem andererseits (z.B. inadi-
quate, nicht den besonderen Bediirfnissen entsprechende medizinische Beratung wegen
fehlender Erfahrung mit diesem Personenkreis) resultieren. Die erwihnten Komorbiditi-

10 Nufibeck, Biermann und Adam (2008).

11 Tassé et al. (2012).

12 Eve, Byrne und Gagliardi (2014); Hoghughi (2004); Moran und Weinstock (2011).
13 Sarimski (2003).

14 Hifller (2011); Hudson und Chan (2002); McGaw, Shaw und Beckley (2007).
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ten konnen zunichst Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett und spiter auch die Be-
wiltigung von elterlichen Anforderungen erschweren!s.

(3) Bei Eltern mit ID liegen gehduft solche Merkmale des Familiensystems vor, welche als
Risiken fiir elterliche Uberforderung und damit fiir Kindeswohlgefihrdung gelten.

Nach gegenwirtigem Erkenntnisstand stellen folgende Merkmale von Familiensystemen
und Skologischen Kontexten besondere Risiken fiir elterliche Uberforderung dar: soziale
Isolation, eigene Vernachlissigungs- und Misshandlungserfahrungen der Eltern, demogra-
fische Merkmale wie geringes Einkommen, niedriges Bildungsniveau, prekire Beschafti-
gungssituation, physische und psychische Erkrankungen, Verhaltensprobleme oder Behin-
derungen der Kinder, Sucht und familidre Gewalt'é. Viele dieser Merkmale treten bei El-
tern mit ID gehduft auf. So belegen zahlreiche Studien, dass Eltern mit ID weniger soziale
Unterstiitzung zur Verfiigung steht als Eltern ohne Beeintrichtigung. Ein recht hoher An-
teil von Eltern mit ID berichtet von Gewalt- und Deprivationserfahrungen wihrend der
eigenen Biografie. Bestimmte Merkmale eines Kindes, welche die Wahrscheinlichkeit sei-
ner Kindeswohlgefahrdung erhohen (v.a. Behinderungen, Entwicklungsbeeintrichtigun-
gen, Verhaltensstorungen), treten bei Kindern von Eltern mit ID recht haufig auf?’,

Zusammenfassend ist davon auszugehen, dass die kognitiven und adaptiven Einschrin-
kungen fiir die ID konstituierend sind und somit bei allen Eltern mit ID (in unterschied-
lich starker Ausprigung) anzutreffen sind. Bei den gesundheitlichen Belastungen und bei
den familidren Risiken handelt es sich hingegen nur um erhohte Wahrscheinlichkeiten, also
um Merkmale, die hiufiger als in der allgemeinen Bevolkerung, aber nicht bei allen Eltern-
schaften bei ID vorliegen.

In den beiden folgenden Kapiteln wird der Forschungsstand zur elterlichen Performanz
und zur kindlichen Entwicklung unter den geschilderten Voraussetzungen der Eltern zu-
sammengefasst.

Elterliche Performanz unter den Bedingungen
von intellektueller Beeintrachtigung

Bei Eltern mit ID besteht, wie in der allgemeinen Bevolkerung auch, eine grofie Variabilitit
in Bezug auf die elterliche Performanz. Allerdings ist bei dieser Personengruppe hiufiger
als in der allgemeinen Population mit gewissen Problemen zu rechnen. Fir die Bewilti-
gung elterlicher Aufgaben sind dabei die adaptiven Kompetenzen der Mutter sowie die

15 Aunos, Feldman und Goupil (2008); McConnell, Mayes und Llewellyn (2008); Scherbaum (2008).

16 Deegener und Korner (2016); Feldman, Varghese, Ramsay und Rajska (2002).

17" Aunos et al. (2008); Emerson und Brigham (2014); Hindmarsh, Llewellyn und Emerson (2015); Lamont und
Bromfield (2009); Llewellyn und McConnell (2002); Willems et al. (2007).
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Gesamtlebenssituation (mit den zentralen Merkmalen: physische und psychische Gesund-
heit, familiire Situation, biografische Belastungen, soziale Unterstiitzung) entscheidender
als das Ausmaf} der Intelligenzminderungs.

Gemif internationaler Studien haben viele Eltern mit ID deutliche Schwierigkeiten bei
der adiquaten Sorge fiir die Gesundheit und Sicherheit der Kinder. Auch das Management
von Erziehungsschwierigkeiten bereitet hiufig Probleme. Studien aus Groflbritannien, den
USA und Australien zeigen, dass Eltern mit ID bei juristischen Verfahren zur elterlichen
Sorge im Falle von Kindeswohlgefahrdungen, dabei meist im Zusammenhang mit Vernach-
lissigungen, tiberreprisentiert sind!®. Evidenz besteht auch hinsichtlich des gehduften Auf-
tretens von Belastungsreaktionen. Miitter mit ID empfinden bei der Bewiltigung von Er-
ziehungsaufgaben hiufig starken Stress?. Dieser wird offensichtlich grofler, wenn die Kin-
der das Schulalter erreichen und wenn neben der intellektuellen Beeintrichtigung weitere
Stressoren hinzukommen. Besonders negativ wirken sich in diesem Zusammenhang soziale
Isolation und soziodkonomische Deprivation aus. Auch depressive Reaktionstendenzen
wurden als Ausdruck hoher elterlicher Belastung festgestellt.

In Bezug auf die Beeinflussbarkeit elterlicher Kompetenzen durch gezieltes Training
konnte die Wirksamkeit individuell angepasster, hauslicher, intensiver, skillbasierter Inter-
ventionen nachgewiesen werden?!. Allerdings zeigten sich auch bei intensiven Interventio-
nen nur moderate Trainingseffekte. Zudem gibt es Probleme hinsichtlich der Stabilitat, der
Generalisierung und des Transfers erlangter Kompetenzen.

Von entscheidender Bedeutung fir die Bewaltigung elterlicher Aufgaben unter den Be-
dingungen von ID scheint die soziale Unterstiitzung fiir die Familien zu sein?2. Bei Vorhan-
densein von adiquater sozialer Unterstiitzung reduziert sich der miitterliche Stress, der Er-
ziehungsstil wird konsistenter und kindliches Problemverhalten nimmt ab?. Soziale Un-
terstiitzung wirkt sich auch positiv auf die psychische Gesundheit der Eltern aus und mo-
deriert Effekte der soziookonomischen Benachteiligung. Wenn Eltern mit ID auf soziale
Unterstiitzung zugreifen konnen, verbessert sich die Qualitit der hiuslichen Umgebung,
die sie selbst thren Kindern bieten kénnen?*.

Fir Deutschland liegt eine aktuelle Studie zur Performanz von Eltern mit ID vor. Un-
tersucht wurden 130 Eltern (vor allem Miitter) mit ID, welche gemeinsam mit insgesamt
155 ihrer Kinder in einem spezifischen Hilfesystem — der Begleiteten Elternschaft (vgl.
Kap. 6) — leben und unterstiitzt werden?. Es wurden zwei Aspekte der elterlichen Perfor-

18 Orthmann Bless, Hinni und Hellfritz (2017); Pixa-Kettner und Bargfrede (2015).

19 Booth, Booth und McConnell (2005); McConnell (2002).

20 Aunos et al. (2008); Feldman et al. (2002); Feldman, Legér und Walton-Allen (1997); Meppelder, Hodes, Kef und
Schuengel (2015); Pixa-Kettner et al. (1996).

2l Coren, Thomae und Hutchfield (2011); Dowdney und Skuse (1993); Feldman (1994); Llewellyn, Traustadttir,
McConnell und Bjrg Sigurjnsdttir (2010); Wade, Llewellyn und Matthews (2008).

22 Wilson, McKenzie, Quayle und Murray (2014).

2 Aunos et al. (2008).

24 Aunos et al. (2008).

25 Orthmann Bless (2016); Orthmann Bless und Hellfritz (2017).
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manz gepruft, nimlich zum einen die Befriedigung kindlicher Grundbediirfnisse?6 und
zum anderen die Qualitit der hiuslichen Umgebung?.

In dieser Studie wurden Probleme der Mutter mit der Befriedigung kindlicher Grundbe-
dirfnisse insgesamt selten beobachtet. Bei 72,9 % der Kinder gab es keine Anzeichen fiir
mangelnde Befriedigung von Grundbedirfnissen, bei 27,1 % wurden Probleme identifi-
ziert. Am hiufigsten wurden Probleme aus dem Bereich der korperlichen Vernachlissigung
beobachtet. So zeigten sich fiir 15,9% der Kinder gravierende Mingel in der Behausung,
und bei 8,9 % der Kinder traten Probleme der Hygiene, bezogen auf den Korper oder das
Wohnumfeld des Kindes, auf. Ein Teil der Eltern hatte demnach trotz regelmifiger Unter-
stiitzung erhebliche Schwierigkeiten mit der Haushaltsfithrung. Weitere Anzeichen fiir
Missachtung kindlicher Grundbediirfnisse, wie z. B. korperliche Misshandlung, emotionale
Vernachlissigung, Probleme bei Ernihrung und Bekleidung etc., traten nur in Einzelfillen
(jeweils < 5%) auf, und eine Kumulation von mehr als drei Risiken wurde nur in einem
von 155 Fillen festgestellt.

In Bezug auf die Qualitit der hiuslichen Umgebung zeigte sich, dass die Eltern mit ID
gegeniber null- bis dreijahrigen Kindern die Rollenanforderungen in der Regel in einem
normalen Maf} bewiltigen. Sie sind in der Lage, emotional und verbal angemessen auf das
Kind zu reagieren, sich mit dem Kind zu beschaftigen, das kindliche Verhalten zu akzep-
tieren und die Lebenswelt des Kindes zu organisieren. Wenn die Kinder ilter sind, zeigen
sich bestimmte Probleme. Gegeniiber Vorschulkindern mangelt es insbesondere an der Va-
riation der tiglichen Stimulation, und auch die sprachliche Stimulation liegt unter der
Norm. Ab dem Schulalter der Kinder gelingt den Eltern mit ID die Bewaltigung elterlicher
Rollenanforderungen weniger gut. Schwierigkeiten bereiten vor allem jene Anforderun-
gen, die mit einer gezielten Anregung der kindlichen Entwicklung, einer bewussten, ab-
sichtsvollen Forderung und Forderung der Kinder sowie einer gezielten Bestirkung des
Kindes bzw. Jugendlichen zu tun haben. Andere Rollenanforderungen, wie z.B. das Be-
reitstellen einer angemessenen Umgebung und eines emotional-integrativen Familienkli-
mas, gelingen den Eltern im Rahmen des Hilfekontextes auch gegeniiber Schulkindern und
Jugendlichen gut?.

Derzeit ist international davon auszugehen, dass ein erheblicher Teil der Kinder von El-
tern mit ID lingerfristig nicht bei seinen Eltern aufwichst?”. Hauptgrund dafiir sind elterli-
che Performanzprobleme, dabei v.a. eine unzureichende Befriedigung kindlicher Grundbe-
dirfnisse, mangelhafte Qualitit der hiuslichen Umgebung und sehr hohes Stresserleben.
Diese Probleme treten hiufiger und massiver bei Fehlen von sozialer Unterstiitzung auf,
sind aber auch bei adiquater Unterstiitzung nicht immer vermeidbar. Eine hiufige Form
der Fremdplatzierung sind Pflegschaftsverhiltnisse.

Fiir Deutschland gibt es keine Datenquellen, welche die Fremdplatzierung von Kindern
intellektuell beeintrichtigter Eltern erfassen.

26 Kiinster et al. (2013).

7 Caldwell und Bradley (2003).

28 Orthmann Bless (2016); Orthmann Bless und Hellfritz (2017).

29 Morch et al. (1997); Pixa-Kettner und Bargfrede (2015); Tassebro et al. (2017).
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Kindliche Entwicklung unter den Bedingungen
von intellektueller Beeintrachtigung der Eltern

Im Bereich Elternschaft bei ID ist die kindliche Entwicklung weniger differenziert er-
forscht als die elterlichen Erzichungskompetenzen®. Innerhalb der vergangenen 25 Jahre
untersuchten nur sehr wenige empirische Studien explizit die Situation der Kinder von El-
tern mit ID3!. Die vorliegenden Forschungsarbeiten beziehen sich eher auf die Situation
jingerer Kinder, wihrend die Entwicklung von Schulkindern nur selten betrachtet wurde.
Der internationale Forschungsstand lasst sich wie folgt zusammenfassen:

Bereits in den 1980er Jahren wurden Verzégerungen in der sprachlichen Entwicklung
bei Kindern von Eltern mit ID aufgezeigt®2. Spezifische Storungen der expressiven Sprache
bei normalem Sprachverstindnis kommen bei ihnen ebenso gehiuft vor?3 wie allgemeine
Sprachentwicklungsverzogerungent. Auch die kognitive Entwicklung von Kindern von
Eltern mit ID weist Besonderheiten auf. Verschiedene Formen kognitiver Beeintrachtigun-
gen und damit verbundene (schulische) Lernschwierigkeiten treten bei ihnen im Vergleich
zur Gesamtpopulation hiufiger auf’. Es gibt auch Hinweise auf motorische Defizite, Ver-
haltensprobleme und psychosoziale Schwierigkeiten. Die korperliche und psychische Ge-
sundheit von Kindern intellektuell beeintrichtigter Eltern scheint hiufig beeintrichtigt zu
sein. Geburtskomplikationen (z.B. Frithgeburten, geringes Geburtsgewicht) werden
ebenso beschrieben’ wie psychosomatische Erkrankungen (z.B. Enuresis, Asthma) und
emotionale Storungen (z.B. Angst)”’. Allerdings fehlen in diesbeziiglichen Studien teil-
weise konkrete Vergleichsmoglichkeiten mit Kindern von Eltern ohne ID.

In Bezug auf die Entwicklung von Beeintrichtigungen tiber die Zeit ist bisher wenig be-
kannt. Es gibt Hinweise, dass sich kognitive, sprachliche und psychomotorische Probleme
bei Kindern von Eltern mit ID hiufig ab dem zweiten Lebensjahr manifestieren, wihrend
im ersten Lebensjahr noch kaum Entwicklungsunterschiede zu anderen Kindern beste-
hen®. Im Vorschulalter nehmen Abweichungen von der Norm vermutlich hiufig zu, wih-
rend sich dann im weiteren Verlauf der Entwicklung der Abstand zur Norm nicht mehr
wesentlich vergrofiert.

Bei der Identifikation von Besonderheiten darf nicht tibersehen werden, dass auch bei
Kindern intellektuell beeintrichtigter Eltern von einer grofien Variabilitit in der Entwick-
lung auszugehen ist. Einige Kinder entwickeln sich altersgerecht ohne Auffilligkeiten®.

30 McConnell et al. (2008); Orthmann Bless et al. (2015).

31 Keltner, Wise und Taylor (1999); McConnell, Llewellyn, Mayes, Russo und Honey (2003); Morch et al. (1997);
Orthmann Bless et al. (2015); Orthmann Bless (2016); Powell und Parish (2017).

32 Feldman, Case, Towns und Betel (1985); Peterson, Robinson und Littman (1983).

33 Feldman (1994); James (2004).

3+ Emerson und Brigham (2014); Tymchuk und Andron (1992).

35 Feldman und Walton-Allen (1997); Miles et al. (2011); Morch et al. (1997); Powell und Parish (2017).
3 McConnell et al. (2003); Mueller, Crane, Doody, Stuart und Schiff (2019).

37 McGaw et al. (2007).

Hindmarsh et al. (2015); Keltner et al. (1999).

39 Orthmann Bless (2016); Orthmann Bless et al. (2017).
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Fir den deutschsprachigen Raum liegen aktuell zwei empirische Studien vor, welche die
Entwicklung von Kindern intellektuell beeintrichtigter Eltern untersuchten. In der
Schweiz wurde innerhalb einer Lingsschnittstudie die kindliche Entwicklung von der Ge-
burt bis zur Vollendung des zweiten Lebensjahres der Kinder begleitet®. Es handelte sich
um N= 6 Familien mit Miittern mit ID, welche ihre Kinder ohne professionelle Unterstiit-
zung in der eigenen Hiuslichkeit selbst erziehen. Alle sechs Kinder erwarben zwischen
dem sechsten und 24. Lebensmonat neue kognitive, sprachliche und motorische Kompe-
tenzen, wobei Entwicklungsstinde und Entwicklungstempi zu allen Zeitabschnitten und
in allen drei Entwicklungsbereichen sehr unterschiedlich waren. Am Ende des zweiten Le-
bensjahres war bei allen sechs Kindern in den Bereichen Sprache und Kognition der Ab-
stand zur Norm grofer als am Ende des ersten Lebensjahres. Im Untersuchungszeitraum
war das Entwicklungstempo im Bereich Sprache bei allen sechs Kindern und im Bereich
Kognition bei fiinf von sechs Kindern im Vergleich zur Norm verlangsamt. In den meisten
Familien gab es deutliche Anzeichen von hoher Belastung der Miitter, aber die elterlichen
Pflichten wurden in ausreichendem Mafle erfiillt, und das Kindeswohl war gesichert.

In Deutschland wurde die Entwicklung von N= 155 Kindern im Alter von 0 bis 17 Jah-
ren im Querschnitt untersucht*. Diese Kinder lebten gemeinsam mit ihren Eltern (N=
130) in einem professionell unterstitzten Rahmen, namlich der Begleiteten Elternschaft
(vgl. Kap. 6). Als Mafie fur die kindliche Entwicklung wurden neben kognitiven, sprachli-
chen, motorischen und adaptiven Fihigkeiten auch gesundheitliche Aspekte und das per-
sonliche Wohlbefinden (letzteres nur bei den N= 28 Schulkindern) erhoben.

In Bezug auf den gesundheitlichen Zustand der Kinder zeigte sich insgesamt eine recht
glinstige Situation — auch im Vergleich mit der Grundgesamtheit aller Kinder in Deutsch-
land*2. Die meisten Kinder von Mittern mit ID (62,4 %) wiesen keine Korper-, Sinnes-
oder Verhaltensbeeintrichtigungen auf. Wenn Beeintrichtigungen auftraten, dann handelte
es sich meist um Verhaltensauffilligkeiten (17,3 %) oder Sprachentwicklungsverzdgerun-
gen (14,6 %). Die grofle Mehrheit der Kinder (79,3 %) war auch nicht chronisch krank.

Hinsichtlich der Kompetenzentwicklung im Vergleich zur Norm zeigte sich eine grofle
Variabilitit. In Bezug auf die Intelligenz erreichten ca. 19% der Kinder Leistungen im
Normbereich, etwa 40% erreichten Leistungen im Bereich von Lernbeeintrichtigungen,
und bei ca. 41% der Kinder lag die Intelligenz im Bereich einer geistigen Behinderung.
Die Intelligenzleistungen der Kinder waren zudem signifikant besser als die Intelligenz-
leistungen ihrer Miitter. Bei den adaptiven Kompetenzen zeigten ca. 27 % der Kinder Leis-
tungen im Normbereich, bei ca. 23 % der Kinder zeigten sich leichte Normabweichungen
vom Grade einer Lernbehinderung, und bei ca. 50% der Kinder lagen die Alltagskompe-
tenzen im Bereich einer geistigen Behinderung. Anders als bei der Intelligenz zeigten sich
bei den adaptiven Kompetenzen bedeutsame Unterschiede zwischen den Alterskohorten.

40 Orthmann Bless et al. (2017); Orthmann Bless (2017).
41 Hellfritz (2017); Orthmann Bless (2016), (2017).
#2 Kamtsiuris, Atzpodien, Ellert, Schlack und Schlaud (2007).
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6.1

Die Alltagskompetenzen der Kleinkinder waren besser ausgeprigt als jene der Vorschul-
kinder und der Schulkinder, jeweils gemessen an der entsprechenden Altersnorm.

Die subjektive Zufriedenheit mit der derzeitigen Gesamtlebenssituation (Personal Well-
being Index), dabei z.B. die Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen, mit Besitz oder in
Bezug auf Zukunftserwartungen, war bei den befragten Schulkindern intellektuell beein-
trachtigter Miitter genauso groff wie bei Kindern der Normstichprobe®.

Bei der Einordnung von Befunden zur Entwicklung der Kinder intellektuell beeintrich-
tigter Eltern ist folgendes zu beachten. Aspekte der kindlichen Entwicklung, dabei z.B. die
gesundheitliche Situation oder die Kompetenzentwicklung im Vergleich zur Norm, sind
per se kein Maf fiir die durch die Eltern erbrachten Erziehungsleistungen, auch nicht fiir
die Angemessenheit des kindlichen Umfeldes oder die Qualitit einer spezifischen Unter-
stiitzung. Die kindliche Entwicklung differenziert sich nicht nur durch die genannten Um-
welteinfliisse, sondern ist von einer Fiille weiterer Faktoren, darunter auch von der geneti-
schen Ausstattung abhingig. Es ist normal, dass sich Kinder unterschiedlich entwickeln,
und auch bei optimaler Forderung und Unterstiitzung gibt es Kinder, deren Entwicklung
im Vergleich zur Norm beeintrichtigt ist. Aus dem aktuellen Entwicklungsstand eines
Kindes (oder einer Gruppe von Kindern) kann weder abgeleitet werden, ob dieses Kind
(diese Gruppe von Kindern) bisher angemessen gefordert wurde, noch, ob unter verander-
ten Lebensbedingungen die Entwicklung anders verlaufen wire. Informationen zur Ent-
wicklung von Kindern von Eltern mit ID, wie sie hier zusammengestellt wurden, sind den-
noch unverzichtbar. Kinder sind ein zentraler Teil der Eltern-Kind-Systeme (der Eltern-
schaft), und ein vollstindiges Bild dartiber verlangt auch nach einer Betrachtung dieses
Teils. Zudem sind kindliche Entwicklungsparameter ein Einflussfaktor fiir elterliche Per-
formanz (vgl. Kap. 2). Wissen tiber die Wahrscheinlichkeit von Entwicklungsbesonderhei-
ten ist somit wichtig fiir eine Abschitzung benotigter fachlicher und materieller Ressour-
cen fur die Begleitung der Familien.

Unterstitzungsmoglichkeiten fiir Familien mit
intellektuell beeintrachtigten Eltern in Deutschland -
Derzeitige Situation

Rechtliche Rahmenbedingungen
Die mafigebenden rechtlichen Rahmenbedingungen fiir Elternschaft bei ID und die Unter-
stiitzung dieser Familien ergeben sich aus verschiedenen Rechtsgrundlagen. Im Grundge-

setz (GG) (Art. 6) sind Pflege und Erziehung der Kinder als das natiirliche Recht der El-
tern und als ihre Pflicht bestimmt, ebenso der Anspruch jeder Mutter auf den Schutz und

43 Hellfritz (2017); Orthmann Bless (2016).
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die Firsorge der Gemeinschaft. Zudem ist dort festgelegt, dass Kinder gegen den Willen
der Erziehungsberechtigten nur im Falle von Kindeswohlgefihrdung von der Familie ge-
trennt werden diirfen. In Art. 3 Abs. 3 S. 2 GG ist das Benachteiligungsverbot im Falle ei-
ner Behinderung festgeschrieben. In der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)
(Art. 23) wird die Gleichberechtigung von Menschen mit Behinderung in allen Fragen der
Familie und Elternschaft bekriftigt, dabei insbesondere hinsichtlich der Freiheit, eine Fa-
milie zu griinden und Kinder zu bekommen. Ebenso ist in der UN-BRK das Recht von
Eltern mit Behinderung auf angemessene Unterstiitzung bei der Wahrnehmung ihrer elter-
lichen Rechte und Pflichten festgelegt. Zudem ist prizisiert, dass ein Kind in keinem Fall
aufgrund der Behinderung eines Elternteils oder seiner selbst von den Eltern getrennt wer-
den darf.

Die rechtlichen Rahmenbedingungen fiir Elternschaft bei ID sind des Weiteren durch
das Biirgerliche Gesetzbuch (BGB), das Bundesteilhabegesetz (BTHG) sowie das Sozial-
gesetzbuch (SGB) bestimmt. Durch das BTHG, welches die Leistungen zur Sozialen Teil-
habe neu strukturiert, erginzt und konkretisiert, werden erstmals Assistenzleistungen, die
eine selbstbestimmte Alltagsbewiltigung ermdglichen, als eigener Leistungstatbestand
konkret benannt. Es handelt sich u.a. um Leistungen fiir die allgemeinen Erledigungen des
Alltags wie die Haushaltsfithrung, die Gestaltung sozialer Beziehungen, die personliche
Lebensplanung, die Teilhabe am gemeinschaftlichen und kulturellen Leben, die Sicherstel-
lung der Wirksamkeit drztlich verordneter Leistungen sowie die Verstindigung mit der
Umwelt in den genannten Bereichen (§ 78 Abs. 1 SGB IX). Dazu gehoren explizit auch
Leistungen, die Miitter und Viter mit Behinderungen bei der Versorgung und Betreuung
ihrer Kinder benétigen (Elternassistenz) (§ 78 Abs. 3 SGB IX). Nach § 78 SGB IX werden
Assistenzleistungen zur teilweisen oder vollstindigen Ubernahme von Handlungen zur
Alltagsbewaltigung qualitativ unterschieden von Assistenzleistungen zur Befihigung der
Anspruchsberechtigten zu einer eigenstindigen Alltagsbewiltigung. In Bezug auf die Un-
terstitzung von Eltern mit Behinderungen entspricht das einer Unterscheidung zwischen
den Konzepten der Elternassistenz und der Begleiteten Elternschaft, welche auch in der
Gesetzesbegriindung aufgegriffen wird*. Bei der Elternassistenz geht es um einfache As-
sistenzleistungen im Sinne von Handreichungen und Titigkeiten, die nach Anleitung der
Eltern stellvertretend fiir die Eltern tibernommen werden. Diese Leistungen sind vorrangig
fur Eltern mit korperlichen Beeintrichtigungen und Sinnesbehinderungen von Nutzen.
Eine davon zu unterscheidende Begleitete Elternschaft beinhaltet hingegen padagogische
und psychosoziale Fachleistungen im Sinne der Anleitung, Beratung und Begleitung zur
Wahrnehmung der Elternrolle. Es handelt sich um eine von Fachpersonen zu erbringende,
qualifizierte Assistenz.

Fir Eltern mit ID ergibt sich aus der in Kapitel 3 dargestellten Situation der Bedarf an
qualifizierter Assistenz, d.h. einer umfassenden pidagogischen Unterstiitzung zur Wahr-
nehmung der Elternrolle.

# Deutscher Bundestag (2016).
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6.2 Begleitete Elternschaft als Hilfestruktur fiir intellektuell beeintrach-
tigte Eltern und ihre Kinder

Basierend auf den in Kap. 6.1 beschriebenen rechtlichen Grundlagen konnen Eltern mit
ID und ihre Kinder in verschiedenen Strukturen bzw. durch verschiedene Mafinahmen be-
gleitet werden. Es kann sich um solche handeln, die spezifisch fiir diese Zielgruppe entwi-
ckelt wurden, oder um solche, die fiir einen breiteren Adressatenkreis (Familien in er-
schwerten Situationen) konzipiert wurden. Fiir Deutschland liegen aktuell keine Daten-
quellen vor, welche es erlauben, die Situation von Familien mit intellektuell beeintrichtig-
ten Eltern insgesamt zu beschreiben und einzuschitzen. Es ist nicht zu ermitteln, wie viele
Eltern mit ID derzeit in Deutschland Unterstiitzung erhalten und auf welche Weise diese
erbracht wird. Bekannt ist eine Hilfestruktur — die Begleitete Elternschaft —, welche spezi-
fisch und tiberregional ausgebaut ist. Diese wird im Folgenden beschrieben.

Begleitete Elternschaft (BE) ist eine Hilfemafinahme fiir Eltern mit geistiger Behinde-
rung und ihre Kinder. Die tibergeordnete Zielsetzung besteht darin, den Familien eine dau-
erhafte und gemeinsame Lebensperspektive unter Sicherung des Kindeswohls zu ermogli-
chen®.

Die ersten konzeptionellen Arbeiten zu Begleiteter Elternschaft in Deutschland began-
nen Ende der 1990er Jahre im Bundesland Brandenburg. Dort entstand im Jahr 2001 die
Landesarbeitsgemeinschaft (LAG) Begleitete Elternschaft als Zusammenschluss verschie-
dener Triager und Angebote. Um diese Hilfemafinahme zu stirken und auszuweiten,
wurde im Jahr 2002 die Bundesarbeitsgemeinschaft (BAG) Begleitete Elternschaft gegriin-
det. Aktuell ist die BAG ein Zusammenschluss von 33 verschiedenen gemeinniitzigen Ein-
richtungen, Tragern und Projekten, welche in zwolf deutschen Bundeslindern Angebote
fir Familien mit intellektuell beeintrichtigten Eltern bereithalten (Stand Dezember 2018).
Die BAG ist nicht kommerziell aktiv.

Fir die Umsetzung von BE liegen interne Empfehlungspapiere sowie Leistungs- und
Projektbeschreibungen auf Institutionen- oder Trigerebene vor. Einheitliche Vorgaben auf
Bundes- oder Linderebene sind bisher nicht im Detail ausgearbeitet. In Nordrhein-West-
falen werden derzeit innerhalb eines Modellprojektes (Laufzeit: 01.01.2018 bis 31.12.2020)
Leitlinien zu Qualititsmerkmalen von BE auf Ebene dieses Bundeslandes entwickelt und
erprobt. Ein entsprechendes Rahmenkonzept soll Indikatoren fiir Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitit in der Begleitung von Eltern mit ID und ihren Kindern beinhalten,
ebenso ein Qualifizierungsprofil und ein Basiscurriculum fiir die Qualifizierung von Fach-
kriften, Finanzierungsvereinbarungen sowie Mafinahmen zur Qualititssicherung?.

Im Jahr 2015 ist die Begleitete Elternschaft bundesweit extern evaluiert worden?. Eine
Zusammenfassung zu dieser Evaluation liefert nun Kap. 6.3.

# Bundesarbeitsgemeinschaft Begleitete Elternschaft.
# MOBILE - Selbstbestimmtes Leben Behinderter e.V.; Stiftung Wohlfahrtspflege NRW.
47 Orthmann Bless (2016).
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6.3

646

Evaluation zur Begleiteten Elternschaft in Deutschland

Konzept und Fragestellungen

Es handelt sich bei der Evaluation um eine Beschreibung und Bewertung des aktuellen
IST-Zustandes (Stand: 2015) in Bezug auf die Lebenssituationen von Familien unter den
Bedingungen der BE. Der untersuchte Zustand ist dabei ein Zustand nach Installation ei-
ner Intervention. Ein Vergleich mit der Situation vor der Installation der BE (Vorher-
Nachher-Vergleich) war nicht durchfihrbar, weil keine Informationen tber die Situation
der Klientel vor Nutzung bzw. zu Beginn der Nutzung von BE vorlagen. Es war auch
nicht moglich, die Lebenssituationen unter den Bedingungen von BE zu vergleichen mit
Lebenssituationen ohne Nutzung dieser Intervention (Kontroll-Gruppen-Design), da
keine entsprechende Kontrollgruppe existiert.

Es konnte unter den vorliegenden Bedingungen eine formative Evaluation durchgefiihrt
werden, welche prift, wie und unter welchen Bedingungen die Intervention in realiter um-
gesetzt wird. Zentrales Priifkriterium ist dabei das Konzept der Mafinahme BE. Es wurde
untersucht, ob (1) das Konzept den aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnissen beziiglich
zentraler Wirkfaktoren entspricht und ob (2) die Intervention so umgesetzt wird, wie es
das Konzept verlangt. In diesem Sinne wurde die sogenannte Treatment Fidelity (Ausfiih-
rungsintegritat) gepriift®s. Zentrale Fragestellungen betrafen die Merkmale und die Lebens-
umstinde der durch BE unterstiitzten Familien, die elterliche Performanz und die kindli-
che Entwicklung.

Methode

Die der Evaluation zugrundeliegende Datenerhebung erfolgte im Rahmen eines grofleren,
drittmittelfinanzierten Forschungsprojektes zu Elternschaft bei intellektueller Beeintrach-
tigung (SEPIA-D, SNF-Projekt: 100019_149570)#. Die Untersuchung wurde als deskrip-
tive Querschnittstudie an einer Inanspruchnahmepopulation angelegt. Aus der Grundge-
samtheit aller Miitter (Eltern) mit einer ID und ihrer Kinder, welche zum Untersuchungs-
zeitpunkt durch BE ambulante oder stationire Unterstiitzung erhielten, wurde eine Stich-
probe aus fiinf Bundeslindern gezogen. Der Zugang zur Stichprobe erfolgte iiber Einrich-
tungen, Triger und Projekte, welche Mitglied der BAG oder der LAG Begleitete Eltern-
schaft sind. Die Teilnahme der Eltern und ihrer Kinder beruhte auf Freiwilligkeit und
Wahrung ithrer Anonymitit.

SEPIA-D wurde von April bis Juni 2015 durchgefiihrt. Alle Familien wurden in der
Einzelsituation in ithrem hiuslichen Umfeld untersucht. Dabei wurden unter anderem die

8 Gollwitzer und Jiger (2014).
49 Orthmann Bless (2017).
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kognitiven und adaptiven Kompetenzen der Eltern und der Kinder erhoben, ebenso die
gesundheitliche Situation der Eltern und der Kinder, das personliche Wohlbefinden der El-
tern und der Kinder sowie verschiedene Aspekte der elterlichen Performanz. Es wurden
zumeist standardisierte und normierte Verfahren mit bekannten Giitekriterien eingesetzt.
Dieses Vorgehen erméglicht eine objektive Beschreibung der Lebenssituationen, des Erle-
bens und Verhaltens der untersuchten Personen sowie deren Bewertung anhand von Nor-
men. Dies ist insbesondere deshalb von Bedeutung, da keine Vergleichs- oder Kontroll-
gruppen vorlagen.

Insgesamt konnten 130 Eltern und 157 Kinder untersucht werden (Tab. 1). Das waren
mindestens 44 % aller Familien, welche zum Untersuchungszeitpunkt in den fiinf Bundes-
lindern durch Begleitete Elternschaft unterstiitzt wurden®. Die Miitter waren zum Unter-
suchungszeitpunkt zwischen 20 und 54 Jahren alt. Bei den Kindern handelte sich insgesamt
um 77 Midchen und 80 Jungen.

Im Folgenden werden ausgewihlte Ergebnisse zur Lebenssituation der Familien berich-
tet. Beztiglich der elterlichen Performanz und der kindlichen Entwicklung sei auf die Ka-
pitel 4 und 5 dieser Expertise verwiesen.

Tab. 1: Stichprobe der Eltern und Kinder

Bundesland N
Probanden Brandenburg Berlin Andere*
Eltern
Miitter 56 47 24 127
Viter 2 1 0 3
Gesamt 58 48 24 130
Kinder
Kleinkinder 0 bis 3 Jahre 28 18 12 58
Vorschulkinder 3 bis 7 Jahre 26 23 11 60
Schulkinder 7 bis 18 Jahre 19 14 6 39
Gesamt 73 55 29 157

Anmerkung. * Mecklenburg-Vorpommern, Schleswig-Holstein, Hamburg

Kognitive und adaptive Kompetenzen der Eltern

Ein zentrales Mafl fiir die Ausfiihrungsintegritit einer Hilfemafinahme ist die Frage, ob
tatsichlich die Zielgruppe erreicht wird, fur die die Hilfe konzipiert ist. Da BE eine Maf}-

50 Gemif Protokoll der LAG Brandenburg-Berlin vom 12.06.2015 wurden seinerzeit in Brandenburg ca. 106 Fami-
lien mit geistig behinderten Eltern an 15 Standorten unterstiitzt; in Berlin waren es 134 Familien. In Mecklenburg-
Vorpommern gab es gemdfl Angaben der Homepage 20 Plitze, in Hamburg 11 und in Schleswig-Holstein 23 Plitze.
Zu bedenken ist, dass zum Untersuchungszeitpunkt eventuell nicht alle verfiigbaren Plitze belegt waren.
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nahme fiir Eltern mit ID sein soll, wurden die Intelligenz und die adaptiven Kompetenzen
der Miitter als zentrale Definitionskriterien einer ID gepriift.

Bei 94,5 % der durch BE unterstiitzten Miitter lag der Gesamt-IQ im Bereich IQ < 70.
Gemifl dem diesbeziiglichen Kriterium der AAIDD5! entspricht das einer ID. Die verblei-
benden 5,5% der Miitter erreichten einen IQ im Bereich einer Lernbehinderung (hier: 70
bis 81). Bei den adaptiven Kompetenzen wurden sehr grofie interindividuelle Unterschiede
festgestellt. In Bezug auf den Gesamtwert der adaptiven Kompetenzen (GAL-Wert) lagen
36,7 % der Miitter im Bereich einer ID, 38,3 % im Bereich einer Lernbehinderung, und ein
Viertel der Miitter zeigte adaptive Kompetenzen im Normbereich. Insgesamt waren die
adaptiven Kompetenzen der durch BE unterstiitzten Miitter signifikant besser als ihre In-
telligenzleistungen.

Lebenssituationen der Familien — strukturelle Merkmale

Die im Rahmen der BE unterstiitzten Familien lebten in verschiedenen ambulanten und
stationdren Strukturen. Etwa zwei Drittel (65,2 %) wurden ambulant betreut, dabei fast
immer in eigenen Wohnungen. Ca. ein Drittel (34,9 %) lebte in stationdren Strukturen, da-
bei am hiufigsten in eigenen Wohnungen, seltener in stationiren Wohngemeinschaften
oder im Mutter-Kind-Haus. 17,1 % der Miitter waren verheiratet. Weitere 55 % pflegten
eine Partnerschaft, aber mehr als zwei Drittel der Miitter (69,8 %) wohnten ohne Partner.
Wenn eine Wohnsituation mit Partner bestand (30,2 %), dann handelte es sich bei dem
Partner zumeist um den leiblichen Kindsvater.

Die durch BE unterstiitzten Miitter waren zum Zeitpunkt der Geburt ihres Kindes zwi-
schen 16 und 45 Jahre alt. Das Durchschnittsalter bei der Geburt des Kindes lag bei 25,3
Jahren, damit ca. 5 Jahre unter dem Durchschnitt der allgemeinen Population in Deutsch-
land.

Die 157 in die Untersuchung einbezogenen Kinder lebten mit ihren Eltern am selben
Ort, dabei in den allermeisten Fillen (93,8 %) in der elterlichen Wohnung. Bei 8 Familien
lebte das Kind in einer Kinder-WG und die Eltern in einer Wohnung im gleichen Haus.

Die 130 Frauen haben nicht nur die 157 Kinder geboren, welche in die Evaluation einbe-
zogen wurden, sondern insgesamt 225 Kinder. Dabei hat mehr als die Hilfte der Miitter
(56,2 %) nur ein Kind, 30 % haben zwei Kinder und 11,5 % haben drei oder vier Kinder.
Eine sehr hohe Kinderzahl kam in der Stichprobe nur 3x vor: je eine Frau hat 7, 8 oder 9
Kinder geboren. Die durchschnittliche Kinderzahl unterscheidet sich somit nicht wesent-
lich von jener der Frauen in Deutschland insgesamt. Einkind- oder Zweikindfamilien sind
auch bei Familien mit Eltern mit ID die vorherrschenden Familientypen.

Betrachtet man den Lebensort aller 225 Kinder der 130 Miitter, dann ergibt sich folgen-
des Bild. 71,1 % aller Kinder lebten zum Untersuchungszeitpunkt mit ihrer Mutter bzw.
mit ihren Eltern zusammen. 27,1 % waren anderswo platziert, 4 Kinder lebten bereits allei-

51 AAIDD, American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (2010).
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ne. Auf Ebene der Miitter waren es 23,3 %, welche mindestens ein Kind in Pflege oder zur
Adoption gegeben hatten. Die Wahrscheinlichkeit, dass eines oder mehrere Kinder dauer-
haft nicht bei der Mutter bzw. den Eltern leben, stieg mit zunehmender Kinderzahl an. So
hatten 20 von 39 Miittern mit zwei Kindern mindestens ein Kind nicht bei sich. Von den
15 Miittern mit drei oder vier Kindern waren es 9 Miitter mit mindestens einem fremdplat-
zierten Kind. Alle drei Miitter mit sieben bis neun Kindern hatten nur eines oder zwei
Kinder bei sich, und alle weiteren Kinder waren fremdplatziert.

Lebenssitnationen der Familien — Familidre Risiken und biografische Belastungen

In Bezug auf die Risikofaktoren, welche nach gegenwirtigem Erkenntnisstand das Risiko
fiir elterliche Uberforderung erhohen’?, wurde folgendes festgestellt. Es gab zwei Belas-
tungsfaktoren, welche jeweils mehr als ein Drittel der Familien betrafen: 43,4 % der Miitter
erlitten wihrend der eigenen Kindheit Gewalt in Form von Misshandlungen, Vernachlassi-
gung oder Missbrauch. 35,7 % der Miitter sind in Heimerziehung oder mit mehrfach
wechselnden Hauptbezugspersonen, wie zum Beispiel in verschiedenen Pflegefamilien,
aufgewachsen. Drei weitere Risikofaktoren betrafen jede vierte bis fiinfte Mutter; es sind
dies: Mindestens ein Kind der Mutter lebt in Pflege oder wurde zur Adoption frei gegeben
(23,3 %); Mutter ist starke Raucherin (23,3 %) und Mutter hat eine psychische Erkrankung
oder wurde in der Vergangenheit bereits psychiatrisch behandelt (20,9%). Alle anderen
Belastungsfaktoren traten weniger haufig auf. So waren z.B. die untersuchten Miitter nur
in Einzelfillen bei der Geburt ihrer Kinder sehr jung, die jungen Familien waren nicht so-
zial isoliert, und es bestanden keine finanziellen Notlagen.

Zusammenfassende Interpretation der Ergebnisse

Gemessen an den zentralen Fragen der Evaluation, nimlich ob (1) das Konzept den aktuel-
len wissenschaftlichen Erkenntnissen beziiglich zentraler Wirkfaktoren entspricht und ob
(2) die Intervention so umgesetzt wird, wie es das Konzept verlangt, ergibt sich folgende
Einschitzung.

Die Familien, welche tatsichlich durch BE unterstiitzt werden, entsprechen dem Klien-
tel, fiir das diese Mafinahme konzipiert wurde. Damit ist ein zentrales Maf} fiir die Ausfih-
rungsintegritit der Mafinahme sehr gut erfillt. Im Vergleich der beiden Kompetenzberei-
che zeigte sich, dass die adaptiven Kompetenzen (Alltagskompetenzen) der Miitter im
Durchschnitt deutlich besser sind als ihre Intelligenz. Ob dies auf eine spezifische Forde-
rung im Rahmen der BE zuriickzufiihren ist, konnte nicht untersucht werden. Aber unab-
hingig von der Frage des Zustandekommens ist festzuhalten: Die vergleichsweise gut aus-
gepragten Alltagskompetenzen der Frauen mit ID sind fiir die Bewiltigung von Eltern-

52 Kindler (2009); Kiinster et al. (2013).
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schaft sehr glinstig. Sie erhohen die Wahrscheinlichkeit, dass mit Hilfe (durch BE) der All-
tag soweit bewiltigt werden kann, dass ein Zusammenleben mit einem Kind bei Sicherung
des Kindeswohls langfristig moglich ist.

In der Evaluation zeigte sich, dass nicht nur sehr junge Kinder, sondern auch Vorschul-
und Schulkinder mit ihren Eltern zusammenleben. Das ist ein deutlicher Nachweis dafiir,
dass es sich um langerfristige Losungen handelt. Die Tatsache, dass 23,3 % der Miitter be-
reits mindestens eines ihrer Kinder in Pflege oder zur Adoption gegeben haben, weist da-
rauf hin, dass eine dauerhaft gemeinsame Lebensfithrung von Eltern mit ID und ihren Kin-
dern nicht immer gelingt. Es konnte allerdings nicht untersucht werden, in wie vielen Fil-
len die Fremdunterbringung dieser Kinder vor Inanspruchnahme der BE oder wihrend
(trotz) einer Inanspruchnahme dieser Hilfe erfolgte.

Die innerhalb der BE realisierten Lebensformen entsprechen weitgehend den fiir unsere
Gesellschaft typischen Lebensformen von jungen Familien. Sowohl im ambulanten als
auch im invasiveren stationdren Hilfebereich leben die Familien meist in eigenen Wohnun-
gen. Damit ist auch bei ausgeprigtem Hilfebedarf ein recht hohes Mafl an Autonomie
moglich. Diese Orientierung am Normalisierungsprinzip ist als besonders wichtig einzu-
schitzen, da der Hilfebedarf von Familien mit geistig behinderten Eltern behinderungsbe-
dingt langfristig oder dauerhaft besteht und nicht voriibergehend, wie bei einigen anderen
Risikogruppen.

In Bezug auf familidre Risikofaktoren entlastet die BE die familiiren Situationen und
minimiert Risiken fir Kindeswohlgefahrdung an den Stellen, wo Einflussmoglichkeiten
bestehen. Das betrifft vor allem die sozialen Kontakte der Familien (keine soziale Isolation
im Hilfekontext), den gesundheitsbezogenen Lebensstil der Familien (Minimierung von
Alkohol- und Drogenproblemen), die aktuellen Partnerschaften (weniger Gewalt) und die
okonomische Situation (keine finanziellen Notlagen). Es bleiben aber familiire Belastun-
gen bestehen, die durch das Konzept der BE nicht zu beeinflussen sind. Das betrifft vor
allem belastende biografische Erfahrungen, von denen ein Grofiteil der Miitter mit ID be-
troffen ist. Deren Auswirkungen erschweren die aktuelle Lebensbewiltigung zusitzlich
und miissen bei der Hilfeplanung berticksichtigt werden.

In Bezug auf die elterliche Performanz (vgl. Kap. 4) ist einzuschitzen, dass die Eltern
unter den Bedingungen des Hilfekontextes eine relativ gute Qualitit der hauslichen Umge-
bung fiir ihre Kinder bieten. Wenn die Kinder sehr klein sind, bewiltigen sie in der Regel
die elterlichen Rollenanforderungen noch in normgerechtem Ausmafl. Wenn die Kinder al-
ter sind, ergeben sich Schwierigkeiten vor allem hinsichtlich der Breite und Qualitit einer
bewussten, aktiven Stimulation der kindlichen Entwicklung.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass die tibergeordnete Zielsetzung der BE in vielen
Fillen umgesetzt werden kann. Familien mit geistig behinderten Eltern werden so unter-
stitzt, dass langfristig gemeinsame Lebensvollziige von Eltern mit ihren Kindern bei Si-
cherung des Kindeswohls moglich sind.
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7.1

Handlungsempfehlungen fiir die (Familien-)Politik in
Deutschland

Grundsétzliche Uberlegungen

Simtliche Uberlegungen zu den folgenden Handlungsempfehlungen gehen von dem
Grundsatz aus, dass fiir Eltern mit ID sowohl die gleichen Rechte als auch die gleichen
Pilichten gelten wie fiir alle anderen Eltern auch.

Die gleichen Rechte ergeben sich aus dem Grundgesetz sowie spezifischen nationalen
und internationalen Rechtsgrundlagen (vgl. Kap. 6.1). Bei Elternschaft unter den Bedin-
gungen von ID besteht eventuell eine erhohte Gefahr, bestimmte Rechte oder Rechts-
grundsitze eher zu verletzen als bei anderen Personengruppen. Dazu gehoren etwa das
Recht auf freie Entscheidungen beziiglich einer Familiengriindung, das Recht auf gemein-
same Lebensvollziige von Eltern und Kindern (Schutz der Familie) sowie der Grundsatz
der VerhiltnismiBigkeit bei allen Eingriffen in die familidre Autonomie. Die Gefahr von
Verletzungen dieser (gleichen) Rechte kann aus bestimmten Spezifika von Elternschaft bei
dieser Personengruppe resultieren (Seltenheit des Phinomens, ungiinstigere Voraussetzun-
gen fiir die Bewiltigung von Erziehungsaufgaben, gesellschaftliche Vorurteile etc.; vgl.
auch Kap. 2 bis 5). Deshalb ist bei allen Entscheidungen, die diese Personengruppe betref-
fen, der Grundsatz der Rechtsgleichheit besonders im Auge zu behalten.

In Bezug auf die gleichen elterlichen Verpflichtungen ist folgendes zu beachten. Eltern-
schaft als soziale Rolle stellt komplexe Anforderungen an die erwachsene Person, die in
ihrer Gesamtheit hoher sind als Anforderungen in anderen, fir das Erwachsenenalter typi-
schen Lebensbereichen. Bei vielen beruflichen Titigkeiten oder in Bezug auf selbststindi-
ges Wohnen ist eine starke (kognitive) Entlastung durch die Ausbildung von Routinen,
durch Einarbeitung und Gewohnung moglich. Bei Elternschaft ist das weniger der Fall. El-
terliche Beanspruchung nimmt sogar mit der sich ausdifferenzierenden kindlichen Ent-
wicklung eher zu. Zudem kann ein gewisser Standard in Bezug auf die Qualitit elterlichen
Verhaltens nicht unterschritten werden. Anforderungen an Eltern konnen nicht beliebig an
die Kompetenzen der Person angepasst werden. Die Orientierung am Kindeswohl bleibt
oberstes Gebot. Dies gilt fiir alle Eltern. Wenn bei bestimmten Risikokonstellationen, zu
denen auch eine ID der Eltern gehort, Unterstiitzung bei der Bewiltigung elterlicher An-
forderungen notwendig wird, muss diese dem Ausgleich oder der Anpassung elterlicher
Kompetenzen dienen. Die Anforderungen an Eltern hingegen sind unverinderlich.

In Deutschland sind auf rechtlicher Ebene alle Voraussetzungen gegeben, um Eltern mit
ID und ihre Kinder gemif den genannten Grundsitzen unterstiitzen zu konnen.
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7.2 Merkmale und Formen wirksamer Unterstiitzung

Laut internationalem Kenntnisstand ist eine wirksame Unterstiitzung von Eltern mit ID
und ihren Kindern mit diesen Merkmalen und Anforderungen verbunden:

(1) Hilfen fir Eltern mit ID und ihre Kinder missen langfristig, intensiv und alltagsnah
ausgestaltet werden.

Diese Anforderungen ergeben sich aus der Spezifik der elterlichen Beeintrichtigung. Bei
Vorliegen einer ID sind die Schwierigkeiten bei der Bewiltigung elterlicher Aufgaben nicht
passager, sondern in der Regel langandauernd bzw. dauerhaft. Dies stellt einen zentralen
Unterschied zu anderen Gruppen von Eltern dar, bei denen oft mit einer kurzfristigeren
Uberwindung von Problemen zu rechnen ist (z.B. bei sehr jungen Eltern, bei Suchterkran-
kungen oder bei bestimmten psychischen Erkrankungen).

Die durch das neue BTHG geinderte Rechtslage trigt auch Situationen eines langfristi-
gen und intensiven Unterstiitzungsbedarfs Rechnung, etwa indem eine umfassende Form
von Assistenz — die qualifizierte Assistenz — festgeschrieben und die Anwendungssituation
bei Miittern und Vitern mit Behinderung explizit angegeben ist. Zudem ist es fiir die Inan-
spruchnahme dieser Hilfen gemifl Gesetzgeber ausreichend, wenn das Ziel einer selbst-
standigen Alltagsbewiltigung in weiter Ferne erreicht werden kann (Kommentar zum
BTHG: S. 262).

(2) Hilfen fir Familien mit intellektuell beeintrichtigten Eltern sollten immer aus Per-
spektive der Eltern und der Kinder betrachtet werden.

Bei Elternschaft bilden Eltern und Kind(er) eine untrennbare Einheit. Elterliche Rechte
und Pflichten sind immer auf das Kind bezogen. Interventionen, welche einen Teil des Sys-
tems (z.B. die elterliche Performanz) betreffen, haben zwangslaufig auch Auswirkungen
auf den anderen Teil des Systems. Es handelt sich immer um Dyaden, in denen die freie
Entfaltung einer Personlichkeit unter Berticksichtigung der Bediirfnisse der jeweils ande-
ren Personlichkeit(en) gewihrleistet sein soll. Wenn Unterstiitzung notwendig wird, sollte
dies deshalb unter einem advokativen Blick sowohl auf das Elternrecht als auch auf das
Kindeswohl geschehen.

(3) Familien mit Eltern mit ID konnen tiber den gezielten Aufbau von Kompetenzen der
Eltern selbst oder tiber sozialen Support von auflen unterstiitzt werden.

Der Ausbau eigener Kompetenzen stirkt die Autonomie beeintrichtigter Eltern. Es ent-
spricht auch dem Normalisierungsprinzip, dass Eltern mittels eigener Kompetenzen ihren
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7.3

Pilichten gerecht werden. Aus professioneller Sicht besteht die Verpflichtung, in Kenntnis
des aktuellen Forschungsstandes jene Interventionen fiir den Kompetenzerwerb bereitzu-
stellen, deren Wirksamkeit gepruft ist, und fir optimale Gelingensbedingungen zu sorgen.
Fiir sozialen Support spricht die empirisch belegte Tatsache, dass der Kompetenzerwerb
von Eltern mit ID Grenzen hat, sowohl den Umfang, als auch die Stabilitit und Generali-
sierbarkeit der Kompetenzen betreffend. Diese Grenzen zu erkennen und zu akzeptieren,
ist Ausdruck professioneller Verantwortungstibernahme, auch im Hinblick auf das Kindes-
wohl. Das Gewihren sozialer Unterstiitzung entspricht dem gesellschaftlichen Fiirsorge-
auftrag (Solidaritdtsprinzip) gegeniiber jenen Mitgliedern der Gesellschaft, die dieser be-
diirfen. Es stellt sich die Frage, wie dieser soziale Support zu gestalten ist, um die damit
verbundenen Gefahren von Autonomieverlust und Bevormundung zu minimieren.

(4) Esist auch die Perspektive der Helfenden zu beachten.

Hier geht es einerseits um die Situation von direkt in der Betreuung von Familien mit in-
tellektuell beeintrichtigten Eltern titigen Fachpersonen und den Umgang mit dabei typi-
schen Belastungen. Andererseits geht es um Mitarbeitende von Institutionen der Jugend-
hilfe, Sozialarbeit, Medizin, Justiz, (Sonder-)Piadagogik etc., welche grundsitzlich fir die
Anliegen aller Biirgerinnen und Biirger, dabei eben auch fiir Eltern mit ID und / oder de-
ren Kinder, zustandig sind, welche aber nicht auf diese Zielgruppe spezialisiert sind.

Empfehlungen fiir den strukturellen Ausbau von Hilfesystemen in
Deutschland

Basierend auf den unter 7.1 und 7.2 erliuterten Grundsitzen und Merkmalen sowie ausge-
hend von der derzeitigen Situation in Deutschland (siche Kap. 6) werden Empfehlungen
fur den strukturellen Ausbau von Hilfesystemen fiir Eltern mit ID und ihre Kinder wie
folgt konkretisiert.

Ambulante Strukturen am Wohnort

Es werden Strukturen benotigt, in denen Eltern mit ID gemeinsam mit ihren Kindern lang-
fristig leben konnen. Dabei muss sichergestellt werden, dass die Familien trotz Hilfebedarf
so normal wie méglich — gemessen an den diesbeziiglichen Normen der Gesellschaft — le-
ben konnen. Diesen Anforderungen entsprechen am besten ambulante Strukturen am
Wohnort bzw. in Wohnortnihe der Familien. Eine zu bevorzugende Form ist die zuge-
hende Unterstiitzung der Familien in ihren eigenen Wohnungen.
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Flexible Anpassung an Hilfebedarfe

Es ist davon auszugehen, dass der Bedarf der Familien in Abhingigkeit von den eigenen
Ressourcen und jenen ihres privaten Umfeldes interindividuell sehr verschieden und auch
tiber die Zeit unterschiedlich ausgeprigt ist. Unterstiitzungssysteme miissen deshalb flexi-
bel auf unterschiedliche bzw. sich verindernde Bediirfnisse reagieren konnen. Das ist bei
der zugehenden Hilfe am Wohnort gut moglich. Bei erhohtem Hilfebedarf kann die Unter-
stiitzung intensiviert werden, indem beispielsweise eine zeitweise Inobhutnahme der Kin-
der auf Wunsch der Eltern bzw. bei voriibergehenden Notlagen und eine stirkere Entlas-
tung von Haushaltsverpflichtungen, etwa durch ein Verpflegungsangebot, vorgehalten
werden. Strukturell ist das zum Beispiel méglich, indem ein Triger mehrere Familienwoh-
nungen sowie eine oder mehrere Servicewohnungen im gleichen Haus inklusive 24-Stun-
den-Service anbietet. Auch Kinder-Wohngemeinschaften, die im gleichen Gebaude wie El-
ternwohnungen eingerichtet und vom gleichen Triger abgedeckt werden, sind eine gute
Alternative bei (zeitweise) hohem Unterstiitzungsbedarf.

Normalisierungsprinzip anch bei hobem Hilfebedarf

Auch bei intensiveren Hilfen sollten die Familien so weit wie moglich in privaten Famili-
enwohnungen am (bisherigen) Wohnort leben konnen. Wohnheime, die fiir manche Er-
wachsene mit geistiger Behinderung einen angemessenen Lebensort bieten, sind fiir Fami-
lien mit Kindern dauerhaft nicht geeignet. Diese Strukturen entsprechen weniger dem
Normalisierungsprinzip. In fiir Erwachsene konzipierten Wohnheimen ist es sehr schwie-
rig, den Kindern entwicklungsanregende Kontakte mit anderen Kindern und mit (nicht be-
cintrichtigten) Erwachsenen ganz verschiedenen Alters zu erméglichen. Mit dem Alter-
werden der Kinder erhoht sich zudem die Gefahr der Stigmatisierung durch diesen unge-
wohnlichen Lebensort.

Spezialisierung anf fachlicher Ebene

Fir Eltern mit ID und ihre Kinder wire es kontraproduktiv, spezielle Strukturen im Sinne
von besonderen Wohneinrichtungen zu bauen. Den dennoch spezifischen Unterstiitzungs-
bediirfnissen der Familien kann man am besten dadurch Rechnung tragen, dass Leistungen
der qualifizierten Assistenz von Fachpersonen angeboten werden, die mit den besonderen
Bediirfnissen geistig behinderter Eltern und ihrer Kinder vertraut sind. Die Spezialisierung
von Trigern bzw. Fachdiensten auf die Unterstiitzung von Familien mit Eltern mit ID ist
ein Vorteil, weil dadurch das erforderliche Know-how vorhanden ist, konzentriert weitere
Erfahrungen gesammelt und somit die Qualitit der Unterstiitzung fortlaufend erhoht wer-
den konnen. Das ist im Zusammenhang mit der relativen Seltenheit dieser Familienkon-
stellation sehr wichtig.
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Forderung kindlicher Entwicklung im Rahmen allgemeiner Strukturen

Einige, aber bei weitem nicht alle Kinder von Eltern mit ID werden spezieller Forderung
bei der kognitiven, sprachlichen oder sozial-emotionalen Entwicklung bediirfen. Diese
Forderung kann im Rahmen der allgemein in Deutschland vorhandenen pidagogischen,
sozialen und therapeutischen Strukturen erfolgen. Ein auf Kinder von Eltern mit ID spe-
zialisiertes Hilfesystem ist nicht notwendig.

Quantitativer und qualitativer Ausban der Begleiteten Elternschaft

Bei den bisher in Deutschland vorhandenen Angeboten der Begleiteten Elternschaft han-
delt es sich um Strukturen, deren Merkmale und Formen den Anforderungen an Hilfesys-
teme fiir Familien mit Eltern mit ID bereits gut entsprechen. Zudem konnten sie Thre
Wirksamkeit in Bezug auf die tibergreifende Zielstellung — Lebensperspektiven zu schaf-
fen, in denen die Eltern mit ihren Kindern langfristig und unter Sicherung des Kindes-
wohls zusammenleben kénnen — nachweisen. Somit wird empfohlen, dieses bewihrte Hil-
fesystem weiter auszubauen und zu verbessern:

Begleitete Elternschaft als regelbafte, flichendeckende Struktur ansbanen

BE existiert bisher in 12 Bundeslindern. Es ist jedoch davon auszugehen, dass Unterstiit-
zungsbedarf fiir Eltern mit ID und ihre Kinder in allen Bundeslindern besteht. BE sollte
somit ziigig als regelhafte, flichendeckende Struktur ausgebaut werden. Fiir die Ermittlung
des Bedarfs konnen die Angaben zur Pravalenz von Elternschaft bei ID (siehe Kap. 2) he-
rangezogen werden. Dabei ist davon auszugehen, dass nicht alle Eltern mit ID professio-
nelle Unterstiitzung brauchen. Ein Teil der Eltern mit ID wird vortibergehend oder dauer-
haft durch private Netzwerke, dabei insbesondere durch die Herkunftsfamilie, ausreichend
unterstiitzt werden konnen.

Qualititsstandards fiir Begleitete Elternschaft etablieren

Um die Qualitit von Angeboten der BE zu stirken, sollten lindertibergreifend oder auf
Bundesebene Konzeptionen erarbeitet werden. Diese miissten das Leistungsspektrum der
BE in seiner besonderen, adressatengerechten Qualitit beschreiben und Standards diesbe-
ziiglich festlegen. Inhalte solcher struktur-, prozess- und ergebnisbezogenen Standards
sollten vor allem Art und Umfang des Leistungsangebotes, die Qualifizierung des Fachper-
sonals und die Evaluation der Mafinahmen betreffen.
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Empfehlungen fiir den inhaltlichen Ausbau von Hilfen in Deutschland

Es stellt sich die Frage nach den konkreten Inhalten von Angeboten und Mafinahmen fiir
die Unterstiitzung von Familien mit intellektuell beeintrichtigten Eltern. Hier werden,
ohne Anspruch auf Vollstindigkeit, einige zentrale Bausteine betrachtet.

Hilfen fiir Familien — Begleitete Elternschaft

Die konkrete Unterstiitzung von Familien unter den Bedingungen einer ID der Eltern be-
zieht sich in der Regel auf drei Bereiche, nimlich die Alltagskompetenzen der Erwachse-
nen mit ID, die elterlichen Aufgaben und die kindliche Entwicklung.

Die Erwachsenen (Eltern) bendtigen auf Grund ihrer ID meist Unterstiitzung bei der
Bewiltigung des Alltags. Dazu gehoren z.B. haushaltsbezogene Titigkeiten wie Kochen,
Waschen, Wohnungs- und Kleiderpflege, sodann gesundheits- und sicherheitsrelevantes
Verhalten, Selbstfiirsorge, auch die Orientierung im sozialen Nahraum, die Kommunika-
tion mit Personen und Amtern, die Gestaltung sozialer Bezichungen und der Freizeit etc.
Professionelle Unterstiitzung diesbeziiglich erfolgt in Form von Anbahnen und Anleiten,
Kontrollieren und Motivieren sowie Begleiten und Ubernehmen.

Neben der allgemeinen Alltagsbewiltigung wird auch Hilfe bei der Bewiltigung der
spezifischen elterlichen Aufgaben bendtigt. Das betrifft vor allem die Unterstiitzung der
Eltern bei der Versorgung und Pflege, dem Schutz und der Forderung des Kindes. Konkret
geht es z.B. um gesunde Erndhrung des Kindes, witterungsgerechte Kleidung, ein sicheres
Wohnumfeld, den adiquaten Umgang mit Regeln und Verboten, Gesundheitsfiirsorge, al-
tersentsprechende Kommunikation mit dem Kind und die Anregung seiner Entwicklung.
Auch diesbeztiglich erfolgt die professionelle Unterstiitzung in Form von Anbahnen und
Anleiten, Kontrollieren und Motivieren sowie Begleiten und Ubernehmen. Der Unterstiit-
zungsbedarf in beiden genannten Bereichen ist von der Qualitit her als qualifizierte Assis-
tenz einzustufen. Durch das BTHG hat der Gesetzgeber eine Grundlage geschaffen, die
diesbeztiglich benotigten Leistungen ,wie aus einer Hand“ einzufordern. Das ist fur die
Situation von Eltern mit ID ein Vorteil, insbesondere, weil bei dieser Personengruppe Hil-
febedarfe, die der Eingliederungshilfe zuzuordnen sind und Bedarfe, die der Jugendhilfe
(Hilfen zur Erziehung) zuzuordnen sind, ineinandergreifen und es aus fachwissenschaftli-
cher Sicht nicht sinnvoll bzw. nicht immer moglich ist, den Gesamtbedarf der Eltern mit
ID in die genannten Bereiche eindeutig aufzutrennen.

Hinsichtlich der Unterstiitzung der kindlichen Entwicklung sollte die BE vor allem eine
kompensatorische Funktion wahrnehmen. Dabei geht es nicht darum, alle tatsichlichen
oder vermeintlichen Beeintrichtigungen oder Besonderheiten der Kinder durch grofitmog-
liche Intensitit von professioneller Einflussnahme auszugleichen. Vor dem Grundsatz der
Normalitit sollte im Gegenteil die qualifizierte Assistenz hier vom Umfang her sparsam
eingesetzt werden. Im Rahmen der BE sollten dem Kind gezielt solche Angebote unter-
breitet werden, welche die Eltern auch mit Anleitung, Motivation und Begleitung nicht
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hinreichend selbst anbieten (konnen). Gemif} den vorliegenden Befunden betrifft dies im
Kleinkind- und Vorschulalter vor allem die in den Alltag integrierte sprachliche Forde-
rung. Bei etwas ilteren Kindern kann die zunehmend fehlende Variation in der tiglichen
Stimulation durch die Eltern durch Kultur- und Bildungsaktivititen ausgeglichen werden.
Fir Jugendliche ist es zudem wichtig, gezielt Hilfen zur Foérderung zunehmender Selbst-
verantwortung und Unabhingigkeit in einem schiitzenden und stiitzenden Rahmen anzu-
bieten. Zentrale Aufgaben der BE im Zusammenhang mit der kindlichen Entwicklung be-
treffen in allen Altersbereichen auch Fiirsprache und Vermittlung (etwa im Wohnumfeld,
in Bildungseinrichtungen, in Behorden; in Bezug auf soziale Kontakte, Verstindnis fiir die
Besonderheiten der Familie etc.).

Hilfen fiir werdende und fiir potentielle Eltern mit ID

BE richtet sich an bestehende Familien mit Eltern mit ID. Handlungsbedarf kann jedoch
bereits vor einer Schwangerschaft oder zu Beginn derselben ausgemacht werden. Dabei
spielt Bildung eine zentrale Rolle, um informiert reproduktive Autonomie wahrnehmen
zu konnen. Bildung befihigt junge Menschen beispielsweise dazu, nicht ungewollt
schwanger zu werden; Schwangerschaften rechtzeitig zu erkennen, um ausreichend Zeit
fiir Entscheidungsbildungen zu haben; sich wihrend einer Schwangerschaft dem Zustand
entsprechend gesund zu verhalten und damit fiir sich und fiir das Ungeborene Risiken zu
vermeiden; sich auf das Elternsein vorbereiten zu konnen und Hilfesysteme kennenzuler-
nen; Bereitschaft zu entwickeln, Hilfen anzunehmen etc. Bei Personen mit ID sind die
Lernmoglichkeiten hiufig eingeschrankt, nicht nur aufgrund spezifischer Aneignungs-
schwierigkeiten im Zusammenhang mit der ID, sondern auch durch das Fehlen geeigneter,
den spezifischen Bediirfnissen angepasster Vermittlungsformen fiir Wissen, Einsichten und
Handlungskompetenzen. Schulen und anderen Bildungseinrichtungen kommt eine beson-
dere Bedeutung zu, da jungen Menschen mit ID im Vergleich zu Peers ohne Behinderung,
weniger private und mediale Informationsquellen zur Verfiigung stehen. Es wire fir den
Erwerb von Wissen und Handlungskompetenzen von jungen Erwachsenen mit ID tiberaus
hilfreich, wenn sich nicht nur spezialisierte Institutionen aus der Behindertenhilfe dafiir in
der Verantwortung sehen, sondern auch die reguliren Beratungs- und Versorgungsstruktu-
ren, wie gynikologische Praxen und Beratungseinrichtungen fiir (werdende) Eltern.

Hilfen fiir Fachpersonen

Fiir eine moglichst giinstige Gestaltung von Lebensumstinden fiir Eltern mit ID und ihre
Kinder ist es von Nutzen, auch die Perspektive der Helfenden zu betrachten. Spezifika
von Elternschaft bei ID bestimmen dabei die Spezifika in der Situation der Helfenden.

Fir direkt in der BE beziehungsweise in der qualifizierten Assistenz in den Familien ta-
tige Fachpersonen ergibt sich aus der Art der zu erbringenden Fachleistung die Notwen-
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digkeit einer entsprechenden sonder- oder sozialpidagogischen Qualifikation. Eine solche
ist nicht nur aus Griinden der Professionalitit wichtig, sondern sie liefert auch die Basis
fur den Umgang mit besonderen Herausforderungen im beruflichen Alltag. Aus fachlicher
Sicht sind bei der Arbeit in Familien mit Eltern mit ID insbesondere zwei Belastungsfak-
toren wahrscheinlich. Zum einen befinden sich die in den Familien titigen Fachpersonen
hiufig zwischen Kindermandat und Elternmandat. Es kénnen immer wieder Situationen
entstehen, in denen Elternrecht und Kindeswohl schwer miteinander vereinbar sind und
aktuell gegeneinander abgewogen werden miissen. Von der Fachperson zu treffende Ent-
scheidungen konnen aus Sicht der Eltern und des Kindes als existenzbedrohend wahrge-
nommen werden und auch die Fachperson emotional stark belasten. Zum anderen ist in
manchen Familien damit zu rechnen, dass tiber lingere Zeitabschnitte hinweg nur geringe
Fortschritte der Eltern hinsichtlich der Alltagskompetenzen und der elterlichen Kompe-
tenzen sichtbar werden. Es kann zu Phasen der Stagnation oder der Resignation kommen,
auch hoher Einsatz der Helfenden kann als wenig wirksam erlebt werden. Zur Entlastung
der Helfenden haben sich laut internationaler Erkenntnisse regelmiflige Supervisionen und
Fortbildungen bewahrt. Auch die Arbeit in Zweierteams kann von Vorteil sein.

Anders stellt sich die Situation fiir Fachpersonen dar, die nicht direkt und spezifisch in
der Unterstlitzung von Eltern mit ID und ihren Kindern titig sind. Im Zusammenhang
mit der relativ geringen Vorkommenshaufigkeit sind Fachpersonen aus Jugendhilfe, Sozial-
arbeit, Medizin, Sonderpidagogik, Psychologie, Justiz und anderen beteiligten Professio-
nen nur sporadisch mit dieser speziellen Situation konfrontiert und konnen so nur wenig
systematisch eigene Erfahrungen sammeln. Zudem 16st Elternschaft bei ID hiufig beson-
ders emotionsgeladene Reaktionen aus, etwa, weil die mogliche Kollision von Kindeswohl
und Elternrecht, welche in simtlichen Eltern-Kind-Konstellationen auftreten kann, hier
als besonders gravierend erlebt wird. Im Zusammenspiel von emotionaler Betroffenheit
und fehlendem Wissen sind rationale Entscheidungsbildungen erschwert. Es kann zu un-
angemessenen bzw. stereotypen Handlungsstrategien kommen (z.B. im Rahmen von Sor-
gerechtsentscheidungen), welche Elternrecht und / oder Kindeswohl zusitzlich beein-
trichtigen. Abhilfe kann hier durch gezielte Fortbildungen geschaffen werden. Dies ist be-
sonders wichtig fiir Mitarbeitende im Kinder- und Jugendschutz, fiir Mitarbeitende in der
Jugendhilfe sowie fiir Arztinnen / Arzte und Hebammen. Es muss Grundwissen vermittelt
werden zur Spezifik einer intellektuellen Beeintrichtigung und deren Auswirkungen auf
Elternschaft, zur adressatengerechten Kommunikation mit Erwachsenen mit ID sowie
zum spezifischen Hilfesystem fiir Eltern mit ID und ihre Kinder. Diese Fortbildungen
konnen in vorhandenen Strukturen, z.B. tiber die Kammern und Fachverbinde der ge-
nannten Berufsgruppen, angeboten werden.

Platzierung von Kindern

Nach gegenwirtigem Erkenntnisstand gelingt es in sehr vielen Fillen, Eltern mit ID und
ihre Kinder so zu unterstiitzen, dass langfristig eine gemeinsame Lebensperspektive reali-
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siert werden kann. Allerdings wird es auch Falle geben, in denen eine Fremdunterbringung
bzw. Platzierung eines Kindes in Erwigung gezogen werden muss. Die Bewertung einer
solch invasiven Intervention liegt nicht in der Mafinahme selbst begriindet, sondern hingt
wesentlich von bestimmten Umstinden ihrer Umsetzung ab. Wenn Eltern selbst den
Waunsch nach Entlastung von den elterlichen Pflichten duflern, sollte dies als Ausdruck von
wahrgenommener Verantwortung wertgeschitzt werden. Es wird sich allerdings haufiger
um Situationen handeln, in denen die Freiwilligkeit nicht gewéhrleistet werden kann.
Transparenz innerhalb des professionellen Handelns und die Beteiligung von Eltern an
(behordlichen) Entscheidungen sind unverzichtbare Qualititsstandards. Auch wenn Eltern
die Erziehung ihrer Kinder vortibergehend oder dauerhaft nicht mehr leisten konnen, blei-
ben sie die Eltern ihres Kindes. Sowohl fiir die Entwicklung des Kindes als auch fiir die
Lebensqualitt der Eltern ist es von Bedeutung, trotz Entbindung von Erziehungsaufgaben
die Beziehung der leiblichen Eltern zum Kind in einer dem individuellen Fall angepassten
Form zu erhalten und zu unterstiitzen. Auch in Bezug auf eine Platzierung von Kindern
sind ausdriicklich gleiche Mafistibe fiir alle Eltern zu fordern. Nur eine Gefihrdung des
Kindeswohls kann eine angeordnete Fremdplatzierung eines Kindes begriinden. Eine Sor-
gerechtsentscheidung auf Grund einer Behinderung der Eltern zu treffen, stellt eine unzu-
lassige Diskriminierung dar.
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