Reinhard Kirchner

Organisationen mit Relevanz zur Friihf
Landesarbeitsgemeinschaft SELBSTHII

Die Landesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE Bayern e.V. ist die Dachorganisation
von derzeit 100 Selbsthilfeorganisationen chronisch kranker und behinderter Menschen
in Bayern im Sinne von Behindertenfachverbinden. In den Reihen der LAG SELBST-
HILFE Bayern e.V. findet sich eine groBe Zahl von Elternverbinden mit behinderten
Kindern, z. B. Kinder mit Rett-Syndrom, Down-Syndrom oder Autismus.

Sind Selbsthilfeorganisati insh: dere die organisierten Elternverbiinde
mit behinderten Kindern, ein Thema fiir die Friihforderung?

Ich méchte im folgenden Beitrag verdeutlichen, dass bei der heutigen Sicht einer ganz-
heitlichen Friihforderung gerade auch die Selbsthilfeorganisationen von Eltern mit
chronisch kranken und behinderten Kindern eine wichtige Rolle spielen konnen und
spielen miissen.

Was kénnen Selbsthilfeorganisationen bieten? Was konnen Selbsthilfevereine leisten,
was die professionelle Frithforderung nicht zu leisten vermag und wieso ist gerade das
abgestimmte ineinander Wirken von Selbsthilfe und Friihforderung fiir den Forderpro-
zess eines chronisch kranken und behinderten Kindes von Bedeutung und Relevanz?

Struktur der Selbsthilfevereine in Bayern unter dem Dach
der Landesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE Bayern e.V.

Zunichst ist es sinnvoll, die Struktur, die Aufgaben und Ziele der Landesarbeitsgemein-
schaft SELBSTHILFE in Bayern kurz zu beschreiben. Mitglied in unserer Landesarbeits-
gemeinschaft SELBSTHILFE konnen landesweit titige Selbsthilfeorganisationen wer-
den, die von selbstbetroffenen chronisch kranken oder behinderten Menschen oder deren
Angehdrigen gefiihrt werden. Konkret heit das, dass mindestens 50 % der im Vorstand
des Vereins vertretenen Personen von chronischer Krankheit oder einer Behinderung
selbst betroffen sind. Eltern mit behinderten Kindern werden in diesem Sinne auch als
..Betroffene verstanden. Damit wird sichergestellt, dass sich die betroffenen chronisch
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kranken und behinderten Menschen selbst vertreten. Helfer- oder Fordervereine konnen
nicht Mitglied in der Landesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE Bayern werden.

In der LAG SELBSTHILFE Bayern e.V. sind im Wesentlichen die unterschiedlichen
Fachverbinde aus dem Bereich chronisch kranker und behinderter Menschen und ihrer
Angehdrigen organisiert. Die Aufgaben reichen von der Interessenvertretung, Informa-
tionsaustausch und Offentlichkeitsarbeit bis zur mitgestaltenden Sozialpolitik.

Kompetenz durch Betroffensein

Durch die eigene Betroffenheit, als chronisch kranker oder behinderter Mensch oder
aus der Erfahrung von Eltern mit einem behinderten Kind zu leben, hat sich in den
Verbinden eine Kompetenz entwickelt, die wir in der Selbsthilfe als Kompetenz der
eigenen Betroffenheit bezeichnen.

Eltern mit chronisch kranken oder behinderten Kindern erfahren tagtiglich, was es
bedeutet, ein behindertes Kind zu haben und mit ihm den Alltag zu bestreiten. In diesem
schwierigen Prozess, bei dem Eltern zweifelsohne nicht alleingelassen werden diirfen
und fachliche Hilfe und Unterstiitzung bendtigen, eignen sich Eltern in der Regel ein
enormes Erfahrungspotenzial an.

In der Auseinandersetzung mit der Erkrankung oder Behinderung des Kindes suchen
Eltern gleichbetroffene Eltern und versuchen ihre gegenseitigen Erfahrungen auszutau-
schen. Durch die alltéigliche Erfahrung mit dem behinderten Kind und im Erfahrungs-
austausch mit anderen Eltern hat sich in den Elternselbsthilfeverbénden eine Kompetenz
entwickelt, die sich als eigenstindiges Konzept folgendermafien umschreiben lésst:
Betroffene als Experten in eigener Sache beraten gleich Betroffene. Durch diese sich in
der gegenseitigen Hilfestellung entwickelnde gemeinsame Erfahrung entsteht wiederum
innerhalb dieser Vereine und Selbsthilfeverbinde ein spezielles gesammeltes Fachwis-
sen, das Hilfesuchenden, der Offentlichkeit, aber auch Fachleuten zur Verfiigung gestellt
werden kann.



Selbsthilfe — eine Konkurrenz fiir Fachleute?

In den fachlichen Bereichen der Friihférderung, der Rehabilitation und in dem Verhilt-
nis von Arzt und Patient werden die Hilfen und Angebote der SELBSTHILFE nur
z0gerlich wahrgenommen oder man begegnet ihnen mit Skepsis. Selbsthilfeorganisati-
onen werden als unbequem, als fordernd empfunden und ihr Wissen und ihre Erfahrung
werden oftmals als sog. ,,Laienwissen* nicht ernst genommen.

Hierbei wird vergessen, dass es gerade bei Kindern mit seltenen chronischen Erkran-
kungen und Behinderung Eltern der Selbsthilfeverbinde waren, die die spezielle Er-
krankung zum Thema gemacht haben und zusammen mit Fachleuten Methoden und
Projekte zur Forderung und Betreuung fiir ihre Kinder entwickelt haben.

In diesem Zusammenhang sei der Verband Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung erwihnt. Er wurde urspriinglich von betroffenen Eltern gegriindet und
zahlt heute zum groften Triger von Einrichtungen und Diensten im Bereich geistiger
und behinderter Menschen. Galten Menschen mit einer geistigen Behinderung noch vor
60 Jahren als forder- und bildungsunfihig, dann waren es diese Eltern von geistig be-
hinderten Kindern, die durch ihr Engagement den Nachweis fiir die Forder- und Bil-
dungsfihigkeit fiir diesen Personenkreis erbracht und den Aufbau von Frithforderstellen,
Schulen und Einrichtungen selbst in die Hand genommen haben.

Mit einem weiteren Beispiel aus der Elternarbeit von Eltern mit autistischen Kindern
sei erwihnt, dass viele Jahre in den Forder- und Betreuungseinrichtungen von Menschen
mit Behinderung die spezielle Problematik autistischer Kinder nur unzureichend behan-
delt wurde. Der Elternverband hat deshalb Fachtagungen und Schulungen fiir Fachleute
in den Behinderteneinrichtungen und Friihforderstellen angeboten.

Diese wenigen Beispiele sollen verdeutlichen, wozu Selbsthilfeorganisationen, insbe-
sondere die verbandlich strukturierten, in der Lage sind.

Selbsthilfeorganisationen als Interessenvertreter

Mittlerweile ist in fast allen Selbsthilfeorganisationen aus dem Selbstverstindnis, ,,als
Experten in eigener Sache anderen Betroffenen zu helfen®, auch die Zielsetzung zur



Interessenvertretung entstanden. Chronisch kranke und behinderte Menschen und ihre
Angehorigen mochten als Betroffene ihre speziellen und allgemeinen Anliegen und
Forderungen an die Politik und an die Offentlichkeit richten.

Dies ist einer der Griinde, weshalb vor 37 Jahren die Landesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE Bayern als Dachorganisation der landesweit titigen Selbsthilfeverbin-
de entstanden ist. Heute kiimpfen die Verbinde gegen die ,,Benachteiligung* und fiir
,.Gleichstellung™ von chronisch kranken und behinderten Menschen in unserer Gesell-
schaft. Viele Manahmen fiir chronisch kranke und behinderte Menschen werden immer
noch iiber die Kopfe der Betroffenen entschieden und durchgefiihrt. Nach wie vor wird
in unserer Gesellschaft viel iiber die Probleme von chronisch kranken und behinderten
Menschen und zu wenig mit chronisch kranken und behinderten Menschen und deren
Angehorigen geredet.

Eltern von chronisch kranken und behinderten Kindern wollen nicht nur passiv einem
gut ausgebauten Hilfesystem ausgeliefert sein, sondern sie wollen einbezogen werden
in den Prozess, was mit ihren Kindern geschieht. Sie wollen mitwirken und mitbe-
stimmen. Sie wollen anerkannt werden als miindiger und fachlich kompetenter Part-
ner. Dies ist der Perspektivenwechsel, der nicht zuletzt von den Selbsthilfeorganisa-
tionen und Verbdnden in den letzten Jahren thematisiert und in den Gleichstellungs-
gesetzen und zuletzt in der UN-Behindertenrechtskonvention einen Niederschlag
gefunden hat.

Solche Ausfiihrungen mogen bei Mitarbeitern in Friihforderstellen vielleicht
Irritationen, Angste und Unsicherheiten hervorrufen.

Sind Eltern jetzt die besseren Fachleute?

Wie soll ich mich als ,,Friihforderer gegeniiber Eltern verhalten?

Welche Kompetenz und Fachlichkeit muss ich im Friihforderprozess einsetzen?

Obgleich sich in der Frithférderung das Prinzip der interdisziplindaren Zusammenarbeit
von unterschiedlichen Fachleuten schon lingst durchgesetzt hat, so miisste sich diese
Betrachtung ebenfalls in der Zusammenarbeit mit Eltern noch stirker entwickeln.
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Die LAG SELBSTHILFE Bayern e.V. versucht seit vielen Jahren bei fachlichen Veran-
staltungen zur Frithforderung und Friithrehabilitation auf die Arbeit und Bedeutung der
Selbsthilfeorganisationen von Eltern hinzuweisen. Leider ist das Interesse von Fachleu-
ten zu diesem Themenkomplex nicht besonders groB. Moglicherweise sind die gegen-
scitigen Missverstindnisse und Angste noch nicht ausreichend ausgeréumt.

Iis muss an dieser Stelle ganz klar und deutlich darauf hingewiesen werden, dass die im
Bereich der SELBSTHILFE entstandene Elternkompetenz auf keinen Fall die gut aus-
gebildete Fachlichkeit, z. B. im Bereich der Friihforderung, ersetzen kann und ersetzen
will. Es wiire fatal und auch sozialpolitisch geféhrlich, wenn man durch die gute Selbst-
hilfearbeit von Eltern zu dem Schluss kommen wiirde, dass in der Frithforderung Fach-
leute eingespart werden konnten. Im Gegenteil, ein interdisziplinares Zusammenwirken
der fachlichen Elternverbinde mit den Fachleuten aus der Friihforderung setzt eine hohe
Qualifikation und Kompetenz beim ,,Friihforderer* voraus. Das Zusammenwirken von
Fachleuten und betroffenen Eltern darf nicht so sehr von einem vorstrukturierten hie-
rarchischen Geber-Nehmer-Verhiltnis bestimmt sein, sondern ausschlieBlich von der
Qualitit der Fachkompetenz.

Von einem gelingenden Frithforderprozess werden wir erst dann sprechen konnen, wenn
die Fachlichkeit und Erfahrung der Betroffenen mit der Fachlichkeit der Experten im
stindigen Prozess, in der gemeinsamen Planung, Reflektion und im Ausprobieren aus-
gehandelt wird.

Die Landesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE Bayern e.V., mit ihren landesweit titigen
Fachverbinden, ist gerne bereit, die dort vorhandene Kompetenz und Fachlichkeit in
diesen Prozess einzubringen.

Reinhard Kirchner
Geschiiftsfiihrer der Landesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE Bayern e.V.
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