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1 Einleitung

[...]je élter er wird, es kommt einfach immer mehr dazu. Jetzt z.B. mit dem Stoma eben, das ist ja
jetzt noch nicht so lange. Dann dieses Erbrechen ewig und Durchfall ewig. Das geht immer drei bis
vier Wochen gut und manchmal noch kiirzer. Das fangt dann meistens immer nachts oder spaten
Abend an. Und dieses Erbrechen ist grauenvoll. Einfach grauenvoll. Und dann habe ich ein paar Mal
schon mal (?), weil ich dann so verzweifelt bin und ich denke, dass er abklappen méchte. Und dann
habe ich Angst, ich kriege ihn nachher nicht wieder. [...] ich habe dann immer Angst, ich verliere ihn.
Und dann habe ich den Notarzt gerufen oder peng. Aber trotzdem macht man es dann, weil man dann
beruhigter ist, sage ich jetzt mal. Das ist es eben. Es kommt immer was Neues dazu. Ich hoffe immer,
es kommt nichts mehr. Man weif es bei X. [Sohn] nicht. Man weif es wirklich nicht.* (Frau Schmidt?,
PNr.2109).

Dieses Zitat stammt von Frau Schmidt, 66 Jahre alt, die ihren 33-jahrigen Sohn mit geistiger
Behinderung zu Hause versorgt. Es verdeutlicht, dass die Versorgung ihres Sohnes infolge
seiner Erkrankungen sehr aufwandig, belastend und unvorhersehbar ist. Zudem
veranschaulicht es auch, dass der Aufwand in der Versorgung im Laufe der Zeit zunimmt.
Dies fuhrt dazu, dass Frau Schmidt in standiger Angst lebt, ihren Sohn zu verlieren. Das
Zitat steht exemplarisch fur die Herausforderungen und Geftihle mit denen é&ltere Eltern, die

ihr erwachsenes Kind mit geistiger Behinderung zu Hause versorgen, konfrontiert sind.

Auch heutzutage obliegt die Versorgung von Menschen mit Behinderungen in den meisten
Féllen der Familie. Da Menschen mit Behinderung hdufig keine eigene Familie grunden,
nehmen die Eltern oft eine zentrale Rolle in diesem Bereich ein (Alich, 2010, S. 23). Der
Teilhabebericht der Bundesregierung geht davon aus, dass 40 bis 50 Prozent der
Erwachsenen mit geistiger Behinderung auch im fortgeschrittenen Alter noch im Elternhaus
versorgt werden (Bundesministerium fur Arbeit und Soziales [BMAS], 2013, S. 79f.).
Bereits Mitte der 1970er Jahre haben Balzer und Rolli fur diesen Sachverhalt den Begriff
der ,,permanenten Elternschaft“ (Balzer & Rolli, 1975, S. 48) gepréagt. In einer Studie, die
sich mit dem Verhéltnis von Elternschaft und hauslicher Versorgung beschéftigt hat, haben
Hellmann, Borchers und Olejnicak (2007, S. 52-140) gezeigt, dass die Art und Weise der
hauslichen Versorgung durch die Eltern je nach Familientyp variieren kann. Sie
differenzieren zwischen vier Familientypen, die sich hinsichtlich Entscheidungs- und
Gestaltungsspielraum, Offenheit der Familiennetze sowie Zeit- bzw. Zukunftsperspektive

unterscheiden.

Die gesundheitliche und pflegerische Versorgung von Menschen mit geistigen

Behinderungen stellt eine besondere Herausforderung fiir die Eltern dar, denn sie versorgen

! Die Interviewpartner*innen dieser Studie sind anonymisiert.
2 paragraphennummer.



Menschen, die hoheren gesundheitlichen Risiken ausgesetzt sind als die
Allgemeinbevoélkerung (Haveman & Stoppler, 2014a, S. 43; Moulster, Hebron, Boulter &
Aktinson, 2016, S. 13f.). Doch gerade bei diesem Personenkreis ist eine Benachteiligung zu
verzeichnen. Wie die Weltgesundheitsorganisation (WHO) in ihrem Aktionsplan better
health for all people with disability feststellt, ist der gesundheitliche Bedarf unzureichend
gedeckt. Zudem sind sie im Vergleich zur Gruppe der Menschen ohne Behinderungen von
erhdhter Morbiditat betroffen (WHO, 2015, S. 2f.). Die weitgehend flachendeckende
Versorgung im Kindes- und Jugendalter ist im Erwachsenenalter nicht mehr gegeben
(Sandforth & Hasseler, 2014, S. 88).

Mit Blick auf die Frage des soziobkonomischen Status, wird dieser Aspekt noch virulenter.
Familien mit einem Familienmitglied, das eine geistige Behinderung aufweist, haben
oftmals einen niedrigen soziodkonomischen Status. Da dieser Status den Zugang zum
Gesundheits- und Pflegesystem bedingt, ist diese Gruppe auch in dieser Hinsicht
beeintrachtig (Brand, 2010, S. 161). Insbesondere sind hiervon altere Alleinerziehende
betroffen (Lampert, Hoebel, Kuntz, Musters & Kroll, 2017, S. 69).

Mit zunehmendem Alter sehen sich die Eltern verstarkt mit der Frage konfrontiert, wie sich
die Versorgung ihres erwachsenen Kindes mit geistiger Behinderung gestaltet, wenn sie
nicht mehr in der Lage sein sollten, diese zu Gibernehmen. Vor allem durch den zumeist friih
einsetzenden Alterungsprozess bei Menschen mit geistigen Behinderungen und den damit
verbundenen Risiken fir Erkrankungen entsteht ein ansteigender Bedarf in der
gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung (Wagatha, 2006, S. 26). Demzufolge sind
die alteren Eltern nicht mehr in der Lage, eine Langzeitversorgung zu gewéhrleisten und
missen somit eine Alternative suchen. Problematisch wird die Versorgungssituation meist
spatestens dann, wenn pflegende Eltern selbst krank werden oder gar sterben (Taggart,
Truesdale-Kennedy, Assumpta & McConkey, 2012, S. 219).

Vor dem Hintergrund der demografischen Entwicklung und der verbesserten medizinischen
Versorgung wird die Gesellschaft kiinftig vor der Herausforderung stehen, dass vermehrt
Eltern, die ihre eigenen Kinder mit geistigen Behinderungen versorgen, selbst
pflegebedirftig werden. Infolgedessen missen Unterstlitzungsangebote weiter ausgebaut
und etabliert werden, denn auch fiir die pflegenden Angehdrigen ergeben sich entsprechend
verénderte Bedarfe und verénderte Mdéglichkeiten ihr Kind zu versorgen (Alich, 2010, S.
156; Sinai, Bohnen & Strydom, 2012, S. 362).
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Vor dem Hintergrund dieser Entwicklungen, die die Relevanz des Themas unterstreichen,
soll in der vorliegenden Studie danach gefragt werden, welche Barrieren und Forderfaktoren
die Eltern in der Versorgung wahrnehmen. Unter Berlcksichtigung der Elternschaft, der
Alterungsprozesse und der soziokonomischen Bedingungen, wird im Besonderen danach
gefragt, inwiefern diese Aspekte die gesundheitliche und pflegerische Versorgung der
Tochter und Sohne mit geistiger Behinderung beeinflussen. Somit sind die folgenden

Forschungsfragen flr diese Studie leitend:

1. Welche Forderfaktoren und Barrieren werden in der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung aus der Perspektive der Eltern wahrgenommen?
2. Wie wirken sich Alterungsprozesse aus der Perspektive der Eltern auf die
Versorgungssituation aus?
3. Welchen Einfluss tiben soziokonomische Bedingungen auf die Versorgung aus?
4. Wie wird die Elternschaft aus der Perspektive der Eltern in der Versorgung definiert?
5. Welchen Einfluss Ubt die Elternschaft auf die Versorgung aus?
Vor dem Hintergrund der Forschungsfragen, ist es das Ziel dieser Arbeit, Ressourcen der
alteren Eltern zu identifizieren, um Impulse fir Unterstiitzungsangebote zu geben und so

Ubergangsprozesse in ein auBerfamiliares Wohnen positiv zu unterstiitzen.

Die vorliegende Studie basiert auf einem qualitativen Forschungsansatz. Das Datenmaterial
wird mithilfe episodischer Interviews in Anlehnung an Uwe Flick (2011a) erhoben. Fir die
Auswertung der ersten Forschungsfrage wird die strukturierende Inhaltsanalyse nach Philipp
Mayring (2010, 2015) genutzt. Fur die Spezifizierung der Aspekte Alterungsprozesse,
Elternschaft und sozi6konomischen Bedingungen, also fur die weiteren Forschungsfragen,

wird die Narrationsanalyse nach Fritz Schiutze (1976) eingesetzt.

Die Studie ist in insgesamt zehn Kapitel unterteilt, in denen die Forschungsfragen
beantwortet und das Ziel verfolgt werden. Um einen Einblick in das Thema zu gewinnen,
wird in einem ersten inhaltlichen Kapitel zundchst auf Menschen mit geistigen
Behinderungen allgemein eingegangen. Dies umfasst die Auseinandersetzung mit der
Begrifflichkeit (Kap. 2.1), die Definition und Diagnostik (Kap. 2.2), das Verstdndnis von

Gesundheit und Behinderung anhand der International Classification of Functioning, Health
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and Disability (ICF)® (Kap. 2.3), der Atiologie (Kap. 2.4) sowie der Préavalenz und
Lebenserwartung (Kap. 2.5) von Menschen mit geistigen Behinderungen.

Im dritten Kapitel erfolgt die Auseinandersetzung mit der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung von Menschen mit geistigen Behinderungen. Hierbei werden die
Begriffe Gesundheit und Pflege unter dem Aspekt der Ressourcenorientierung (Kap. 3.1)
sowie die gesundheitlichen und pflegerischen Besonderheiten von Menschen mit geistigen
Behinderungen erldutert (Kap. 3.2). Konkretisiert wird dieser Aspekt in Kap. 3.3, in dem die
besonderen Anforderungen der Versorgung im Alternsprozess dargestellt werden.
AbschlieBend wird das Problem des eingeschrankten Zugangs zum Gesundheits- und
Pflegesystem ausgefuhrt, dem sich Menschen mit geistigen Behinderungen (Kap. 3.4)

gegenubersehen.

Im folgenden Kapitel 4 wird die gesundheitliche und pflegerische Versorgung im hauslichen
Umfeld durch die Eltern thematisiert. Zunachst wird die Lebenslage von é&lteren Eltern
beschrieben (Kap. 4.1) und auf den Begriff der Elternschaft von Eltern mit einem
erwachsenen Kind eingegangen (Kap. 4.2.). Mit Bezug auf das Trajektkonzept von Corbin
und Strauss 1993 erfolgt anschlieRend eine Darstellung der Bedarfe von élteren Eltern sowie
der Leistungen durch professionelle Unterstiitzung (Kap. 4.3). Hinsichtlich dieser Aspekte
wird in Kap. 4.4 der Zusammenhang von soziokonomischen Bedingungen und
gesundheitlicher Versorgung beschrieben. In Kap. 4.5 werden mit den Aspekten
Ubergangsgestaltung und Zukunftsplanung Themen vorgestellt, die fiir die Eltern von

besonderer Relevanz sind.

Das funfte Kapitel stellt die theoretisch-methodischen Grundlagen dieser Arbeit dar. Dabei
handelt es sich zum einen um die Theorie der Ressourcenerhaltung (Kap.5.1). Diese wird im
Verlauf der Studie fur die Zielgruppe dieser Arbeit fruchtbar gemacht. Des Weiteren steht
die Person-Umfeld-Analyse, die als Grundlage fir die methodische Erhebung dient, im
Zentrum (Kap. 5.2).

Auf der Grundlage des Theorieteils werden im sechsten Kapitel die Fragestellungen

hergeleitet und die Zielsetzung dieser Arbeit beschrieben.

Das siebte Kapitel widmet sich den Methoden dieser Arbeit. Zundchst erfolgt eine

Darstellung des Zugangs zum Feld und des Samplings (Kap. 7.1). In Kap. 7.2 wird die

3 Der Begriff geistige Behinderung im Titel ist durchaus kritisch zu sehen. Dieser wurde aufgrund der
deutschen gesetzlichen Grundlage gewahlt.
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Datenerhebung erldutert. Als Erhebungsmethode dient das episodische Interview (Kap.
7.2.1) und als Grundlage der Interviews die Person-Umfeld-Analyse (Kap. 7.2.2). Vor
diesem Hintergrund werden die Konstruktion des Interviewleitfadens (Kap. 7.2.3) und die
Durchfiihrung des Pretests (Kap. 7.2.4) dargestellt. In Kap. 7.2.5 erfolgt eine Beschreibung
der Durchfuhrung der Interviews. Die Auswertungsmethoden werden in Kap. 7.3
differenziert erldutert. Zum einen ist hier die qualitative Inhaltsanalyse zu nennen, die in
ihren methodologischen Grundziigen (Kap. 7.3.1) und ihrer konkreten Durchfiihrung (Kap.
7.3.2) bestimmt wird. Eine zweite Auswertungsmethode bildet die Narrationsanalyse, die
ebenfalls erlautert wird (Kap. 7.3.3). Anschlielend erfolgten die Anwendung der
qualitativen Gutekriterien (Kap. 7.4) und Erlauterungen zum Umgang mit forschungs- und

wissenschaftsethischen Kriterien (Kap. 7.5).

Das achte Kapitel umfasst die Darstellung der Ergebnisse dieser Studie. Zunéchst werden
die Félle beschrieben (Kap. 8.1) und dann falltibergreifend dargestellt (Kap. 8.2). In Kap.
8.3 werden die Ergebnisse der strukturierenden Inhaltsanalyse erldutert. Dies umfasst die
Forderfaktoren und Barrieren aus der Perspektive der Befragten, die differenziert nach
verschiedenen Wirkungsraumen beschrieben werden. Die Wirkungsraume umfassen
gesundheitliche und pflegerische Versorgung des Sohnes bzw. der Tochter (Kap, 8.3.1.),
Professionelles Hilfesystem (Kap. 8.3.2), Familie (Kap. 8.3.3), Beruf (Kap. 8.3.4), Hobbys
und Freizeit (Kap. 8.3.5), Bekannte und Freund*innen (Kap. 8.3.6) sowie Person (Kap.
8.3.7). In Kap. 8.3.8 werden die Ergebnisse zusammengefasst. Kap. 8.4 widmet sich der
Narrationsanalyse. Fur die vorliegende Arbeit wurde dieses analytische Verfahren auf drei
ausgewahlte Félle angewendet. Dabei handelt es sich um IP1 bzw. Frau Schmidt (Kap.
8.4.1), IP7 bzw. Herrn Miuller (Kap. 8.4.2) und IP12 bzw. Frau Beyer (Kap. 8.4.3).
AnschlieBend werden die Félle zundchst kontrastiert und interpretiert (Kap. 8.4.4) und dann

von ihnen abstrahiert (Kap. 8.4.5).

Im neunten Kapitel werden die Ergebnisse dieser Arbeit diskutiert und mit der Literaturlage
verglichen. Daher erfolgt zun&dchst die Diskussion der Forschungsfrage Welche
Forderfaktoren und Barrieren werden in der gesundheitlichen und pflegerischen
Versorgung aus der Perspektive der Eltern wahrgenommen? Kap. 9.1 differenziert nach den
verschiedenen Wirkungsraumen (Kap. 9.1.1-9.1.6). Daraufhin werden die weiteren
Forschungsfragen Wie wirken sich Alterungsprozesse aus der Perspektive der Eltern auf die
Versorgungssituation aus? (Kap. 9.2), Welchen Einfluss (ben soziékonomische

Bedingungen auf die Versorgung aus? (Kap. 9.3) sowie Wie wird die Elternschaft aus der
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Perspektive der Eltern in der Versorgung definiert? Welchen Einfluss bt die Elternschaft
auf die Versorgung aus? (Kap. 9.4) diskutiert. Anschlielend wird die Theorie der
Ressourcenerhaltung in den Kontext der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgungen

eingeordnet (Kap. 9.5).

Aus den Ergebnissen und Diskussionen der Einzelfélle ableitend, werden in Kap. 10 Ansatze
flr rehabilitationspddagogische Handlungsansatze formuliert.

In Kap. 11 wird der Forschungsprozess vor dem Hintergrund der Methode, ethischer

Aspekte und der Zielgruppe reflektiert.

Die letzten Kapitel umfasst eine Schlussbetrachtung (Kap. 12) und einen Ausblick (Kap.
13), in dem die zentralen Ergebnisse zusammengefasst und eingeordnet werden sowie einen

Ausblick fur Forschung und Praxis gegeben werden.

Vermerk: Die Transkripte der gefiihrten Interviews sind kein Bestandteil dieser
Druckversion der Dissertation. Die Verweise auf die Interviewpassagen und Aussagen der
Interviewpartner*innen beziehen sich auf die Abgabefassung der Dissertation.

2 Menschen mit einer geistigen Behinderung

Gegenwartig wird vor allem auf soziologische Theorien zuriickgegriffen um den Begriff
Behinderung zu definieren. Demzufolge entsteht Behinderung aus den sozialen
Bedingungen eines Menschen (Dederich, 2009, S. 17).

Des Weiteren sind konstruktivistische Theorien zu nennen, die Behinderung fir
gesellschaftliche, historische und wissenschaftliche Kontexte als Beobachtungskategorie
definieren. In dieser Hinsicht existiert nicht die Behinderung an sich, sondern nur die
Festlegung des Betrachters (ebd., S.28). Dieser Ansatz von Behinderung wird u.a. im
Kontext der so genannten Special Needs Perspektive aufgegriffen, die den Fokus
konsequenterweise von der Person auf ihren Lebensbereich legt. Hier stehen dann die

speziellen Bedurfnisse und nicht die Behinderung im Zentrum (Fornefeld, 2013, S. 63).

Bereits diese Ausfliihrungen verdeutlichen, dass der Begriff und der Bezugspunkt von
Behinderung derzeit im Wandel sind. Diese Entwicklungen sollen im folgenden Kapitel
dargestellt werden. Im Anschluss wird auf die Atiologie, Pravalenz und Lebenserwartung

eingegangen.
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2.1 Begrifflichkeit

In Deutschland wurde der Begriff geistige Behinderung 1958 im Rahmen der
Elternvereinigung Lebenshilfe hervorgebracht (Speck, 2013, S. 148). International etablierte
sich der Begriff Mental Retardation, der nicht so eng wie der deutsche gefasst war. Dieser
orientierte sich ausschlieBlich am Intelligenzquotient (1Q) (Theunissen, 2013, S. 237). Im
Zuge der People First Bewegung entwickelte sich der Begriff weiter zu Menschen mit einer
geistigen Behinderung. Aktuelle Diskurse stellen diesen Terminus jedoch in Frage, da er mit
einem Stigma verbunden ist und einen hemmenden Faktor in der sozialen Eingliederung
darstellt (Speck, 2013, S. 148). Fornefeld (2013, S. 60) und Theunissen (2007, S. 94) weisen
darauf hin, dass die Gleichsetzung von geistig mit Intellekt zu kurz greife. Zum einen sei die
geistige Behinderung wesentlich komplexer und fasse u.a. die sprachliche und sensorische
Ebene mit ein (ebd.). Zum anderen bezeichne Geist ein Wesensmerkmal eines Menschen
und somit werde der Geist des Menschen als behindert bezeichnet. Demgemalf erfahre die
Person eine Abwertung ihres Menschsein (Fornefeld, 2013, S. 60). Trotz der definitorischen
Schwierigkeiten herrscht in der Literatur Einigkeit Uber die Notwendigkeit eines Begriffs,

um auf sozialer und politischer Ebene Verbesserungen zu erreichen (Speck, 2013, S. 148).

International hat sich inzwischen der Terminus Intellectual Disability durchgesetzt
(Theunissen, 2013, S. 187). Teilweise lassen sich auch Begriffe wie Learning Disabilitiy
(insbesondere in GroR3britannien) oder Developmental Disability finden (Odom, Horner &
Snell, 2007). In Anlehnung an Learning Disability gibt es in Deutschland Bestrebungen
einen dhnlichen Begriff, wie z.B. Lernschwierigkeiten, zu etablieren. Allerdings konnte
dieser bis dato aufgrund der Ahnlichkeit zu anderen Begriffen wie Lernbehinderung oder
Lernbeeintréchtigung in der Fachsprache nicht durchgesetzt werden. Es lasst sich festhalten,
dass es nach wie vor keinen universal giltigen, konsensfahigen Alternativbegriff im
deutschsprachigen Raum gibt (Fornefeld, 2013, S. 61).

2.2 Definition und Diagnostik

Ahnlich rege Debatten lassen sich fiir die Definition und Diagnostik verzeichnen. Speck
(2013, S. 148) zufolge beinhaltet geistige Behinderung komplexe Dimensionen. Die
biologisch-organische Beeintrachtigung bildet lediglich den Ausgangspunkt fir die
Entstehung einer geistigen Behinderung. Doch neben der psychisch-physischen Schéadigung
des Gehirns werden auch der gesamte Entwicklungsprozess des Menschen und seine

Umweltbedingungen fokussiert.
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Wie bereits erldutert orientierte sich geistige Behinderung lange Zeit vornehmlich am 1Q. In
den letzten Jahren ist dieser Ansatz verschiedentlich kritisiert worden und die géngigen
Klassifikationskonzepte, wie der International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems, 10th revision (ICD-10) oder Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, 4th edition (DSM-1V), wurden in Frage gestellt (Schalock, 2012, S. 1;
Theunissen, 2013, S. 95). Mit der aktualisierten Version, der ICD-11, hat die WHO offenbar
auf diese Kritik reagiert, denn 1Q-Werte bilden nicht mehr die Grundlage. Gleichwohl
verbleibt das Klassifikationssystem auch in diesem Fall dem Ansatz standardisierter und
normierter Tests treu. Statt dem 1Q bilden nun “appropriately normed, individually
administered standardized tests or [...] comparable behavioural indicators when
standardized testing is unavailable” (WHO, 2018) die Grundlage. Die auch in den

Vorgangersystemen zugrunde gelegte Klassifikation:

e 6A00.1 leichte,

e 6A00.2 mittelgradige,

e 6A00.3 schwere und

e 6A00.4 schwerste geistige Behinderung

blieb ebenso erhalten.

Derzeit ist unklar, ab wann die ICD-11 in Deutschland als Bewertungsgrundlage eingefiihrt

wird.

Ungeachtet des unklaren Einfihrungstermins: Eine Diagnostik, die wie die ICD-10 auf dem
IQ oder wie die ICD-11 auf anderen standardisierten Parametern beruht, ist kritisch zu
betrachten, denn Ressourcen und Kompetenzen wie Kreativitat, Handlungskompetenzen
sowie kommunikative, soziale und emotionale Aspekte bleiben unberlicksichtigt
(Theunissen, 2007, S. 95). Lasst man solche Ressourcen jedoch auBer Acht, so wird das
Entwicklungspotential der Individuen nicht erfasst. Zudem sind gangige 1Q-Tests nicht
adaquat auf Menschen mit Behinderungen anwendbar. Die American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities weist in diesem Zusammenhang auf Messfehler
hin und hat daher 2012 eine neue Definition vorgeschlagen, die den IQ nicht beriicksichtigt
(Schalock, 2012, S. 1). Eine wesentliche Neuerung besteht in der Berlicksichtigung des
adaptiven Verhaltens. DemgemaR werden auch relevante Lebensbereiche (Kommunikation,
Freizeit, Schulbildung, Arbeit, Gesundheit etc.) berticksichtigt und auf ihre subjektive
Wahrnehmung und  Unterstutzungsbedarf geprift. Es werden Umwelt- und
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Umgebungsfaktoren hinsichtlich ihrer entwicklungsférdernden und -hemmenden
Bedeutung betrachtet (Theunissen, 2005, S. 25ff.).

Das Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (kurz: DSM-V) flhrt unter der
Systemstelle 319 Intellectual Disabilities an. Geistige Behinderung schlieft intellektuelle

sowie adaptive Leistungen mit ein. Drei Kriterien missen fur die Diagnose erfullt sein:

= _A. Deficits in intellectual functions, such as reasoning, problem solving, planning, abstract
thinking, judgment, academic learning, and learning from experience, confirmed by both
clinical assessment and individualized, standardized intelligence testing.

= B. Deficits in adaptive functioning that results in failure to meet developmental and
sociocultural standards for personal independence and social responsibility. Without ongoing
support, the adaptive deficits limit functioning in one or more activities of daily life, such as
communication, social participation, and independent living, across multiple environments,
such as home, school, work, and community.

= C. Onset of intellectual and adaptive deficits during the developmental period.” (American
Psychiatric Association [APA], 2013, S. 33).

Im Gegensatz zum Vorganger, dem DSM-1V, dient bei der DSM-V der 1Q-Wert nicht mehr
als Indikator fur die Schweregrade der geistigen Behinderung, da die adaptiven Leistungen
den Unterstltzungsbedarf bestimmen. Ein weiterer Unterschied besteht darin, dass der
Beginn der geistigen Behinderungen nicht mehr auf das Alter unter 18 Jahren festgesetzt
wird, sondern sich auf die Entwicklungsphase bezieht (Ehret & Berking, 2013, S. 260).

Neben der Frage nach den Diagnosekriterien ist darlber hinaus relevant, wann die
Behinderung auftritt. Daher wird zwischen angeborener bzw. friih erworbener und spat

erworbener Beeintrachtigung differenziert (Alich, 2011, S. 48f.).

Zusétzlich wird bei Menschen mit Behinderungen der Grad der Behinderung (GDB) bei
einer amtsarztlichen Untersuchung attestiert. Der GDB liegt zwischen 20 und 100, wobei ab
einem GDB von 50 eine Schwerbehinderung vorliegt (Kéhncke, 2009, S. 13).

Die neueren Entwicklungen machen deutlich, dass Behinderung veranderbar ist und
demnach Forderung und Unterstitzung beglnstigend auf das Leben des Menschen mit
Behinderung wirken kénnen. Diese Annahme kann durch die Arbeiten von Kéhncke (2009),
Maulik, Mascarenhas, Mathers, Dua, und Saxena (2011) und Speck (2013) bekréftigt
werden. Diesen Befunden zufolge besteht ein Zusammenhang zwischen geistiger
Behinderung und sozialem Milieu: Je schwécher das soziale Milieu, desto hoher ist die

Wahrscheinlichkeit einer geistigen Behinderung.
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2.3 Verstandnis von Gesundheit, Behinderung und Pflegebedurftigkeit anhand der
International Classification of Functioning, Health and Disability (ICF)

Die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) grenzt sich deutlich von der

medizinischen Sichtweise ab. Im Art. 1 Abs. 2 wird Behinderung folgendermafen

beschrieben:

»Zu den Menschen mit Behinderungen z&hlen Menschen, die langfristige korperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintréchtigungen haben, welche sie in der Wechselwirkung mit verschiedenen
Barrieren an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern
konnen.“ (Artikel 1, UN-Behindertenrechtskonvention).

Elemente die Behinderung begriinden sind somit:

e korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigung

e Langfristigkeit

e eine Wechselwirkung zwischen Individuum und

e verschiedenen Barrieren

e mit der Mdoglichkeit der Einschrankung der vollen, wirksamen und
gleichberechtigten Teilhabe.* (Frehe, 2015, S. 2).

Es wird also deutlich, dass Behinderung und Beeintrachtigung unterschieden werden
missen. Das SGB IX, Abs. 1 setzt diese Begriffe jedoch gleich. Anhand der gesetzlichen
Grundlagen zu den Graden der Behinderung (869 SGB IX und 8§ 30 BVG
[Bundesversorgungsgesetz] ) kann dies illustriert werden. Zugespitzt formuliert stehen somit
die sozialgesetzlichen Grundlagen der Bundesrepublik Deutschland im deutlichen
Widerspruch zur UN-BRK. Demnach wird ein Behinderungsbegriff gesetzt, der
Behinderung mit der funktionalen Beeintrachtigung der Person gleichsetzt und
infolgedessen die Verantwortung fiir die Teilhabeeinschrénkungen auf diese Person
ubertrégt (Frehe, 2015, S. 2). ,,Damit wird auch politisch der oder die Behinderte zum
Problemfall gemacht und die Verantwortung und die Verantwortung der Gesellschaft fir
Ausgrenzung und Abwertung negiert.“ (ebd.). Frehe appelliert, bei der Neuaufstellung des
Behindertenbegriffs die ICF heranzuziehen (ebd.)

Im Anschluss an Frehe, der angesichts dieser Missverhéltnisse fur die Fundierung eines
Behinderungsbegriffs auf Grundlage der ICF pléadiert, werden in der vorliegenden
Dissertation Behinderung, Gesundheit und Pflegebedurftigkeit vor diesem Hintergrund
gefasst. GemaR der ICF lassen sich die Begrifflichkeiten Behinderung, Gesundheit und
Pflegebedurftigkeit anhand eines biopsychosozialen Modells erklaren. Aufgrund der

Heterogenitat alterer Menschen mit geistiger Behinderung empfiehlt auch Tiesmeyer (2015,
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S. 247) die Hinzuziehung der ICF, um eine differenziertere Beschreibung von Behinderung
und Pflegebedirftigkeit vorzunehmen. Im ICF-Modell resultiert Behinderung aus der
Beeintrachtigung der Teilhabe an der Gesellschaft (Baudisch, Schulze & Willenweber,
2004, S. 20f.). Abb.1 illustriert dieses Modell:

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

l i l
Korperfunktionen und -strukturen Aktivitaten Partizipation (Teilhabe)
[ I
l l

Umweltfaktoren Personenbezogene Faktoren

Abbildung 1: Biopsychosoziales Modell der ICF (Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und
Information [DIMDI], 2005, S. 23)

Die ICF dient verschiedenen Fachdisziplinen und Anwendungsbereichen als
Klassifikationssystem. Hierbei bietet die ICF eine wissenschaftliche Grundlage fiir das
Verstehen des Gesundheitszustandes und eine einheitliche Sprache fir die Beschreibung der
Gesundheit (DIMDI, 2005, S. 6).

Folgt man Rentsch und Bucher, dann beschreibt die ICF zwei Haupt- sowie verschiedene
Teilkomponenten, wie aus Abb.2 schematisch ersichtlich wird (Rentsch & Bucher, 2006, S.
19). Eine Hauptkomponente bildet die Funktionsfahigkeit und Behinderung sowie die
beigeordneten Teilkomponenten Koérperfunktionen sowie Aktivitdten und Partizipation
(Teilhabe). Die andere Hauptkomponente ist die der Kontextfaktoren. Ihr sind die
Umweltfaktoren und die personenbezogenen Faktoren zuzuordnen. Beide Komponenten

sollen im Folgenden erldutert werden.
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‘ ICF | Klassifikation

Teil 1: Teil 2- Teile
Funktionsfahigkeit und Behindaerung Kontextfakioren
| | | | [ | ........................................................
Kirperfunktionen [ Aktivitaten und ] person bPJﬂgEnH.
und -strukturen Partizipabon [I[—:ilhahP__] ‘ Umweltfakioren Faktoren Komponenten
[ Anderung der Anderung der | Leistungs- | Leistury Farderfaktoren | Konstrukte/
Kérperfunktionen| | Korperstrukiuren fahigkeit siing Bameren Beurteilungsmerkmale
Il?rn Ebenen llta-rn—Ehmu;-n 111;-m—[benen !1.;”]_[!1&'“”‘ 1hzi-rr|—Ebenen Doméinon und Kategorien
o _9 _9 _9 _9 auf den unterschiedlichen
|-3.84. 384, -3 84, -3 &4, -3 84, Ehanan

Abbildung 2: Struktur der ICF (DIMDI, 2005, S. 147)

Funktionsfahigkeit und Behinderung

Die Koérperstrukturen beziehen sich auf anatomische Bereiche des Korpers wie zum Beispiel
Organe, GliedmaRen, die Korperfunktionen auf physiologische Funktionen von
Korpersystemen. Im Sinne der ICF koénnen sowohl Korperfunktionen als auch
Kaorperstrukturen von einer Schadigung betroffen sein, d.h., dass eine Abweichung oder ein
Verlust vorliegt und somit eine Beeintrachtigung einer Korperfunktion oder Struktur die
Konsequenz ist. ,,Schidigungen stellen eine Abweichung von gewissen, allgemein
anerkannten Standards beziglich des biomedizinischen Zustands des Korpers und seiner
Funktionen dar. Die Definition ihrer Bestandteile obliegt in erster Linie qualifizierten
Fachleuten” (Rentsch & Bucher, 2006, S. 19). Eine entsprechende Kategorisierung erfolgt
durch die Begriffe Verlust oder Fehlen, Minderung, zusétzlich oder im Ubermaf vorhanden
sowie Abweichung (ebd., S. 19f.). Aktivitat betrifft die Durchfiihrung einer Handlung durch
eine Person und Partizipation (Teilhabe) das Einbezogensein in eine Lebenssituation
(DIMDI, 2005, S. 21f.). Partizipation beinhaltet eine gewisse Selbststandigkeit und die
Fahigkeit, die eigene Lebenssituation unter Kontrolle zu haben, selbst wenn die Aktivitaten
nicht eigenstandig ausgefihrt werden kdnnen. Damit ist nicht nur die Durchfiihrung einer
Aktivitat, sondern ebenso die Erfullung von persénlichen Zielen und sozialen Rollen
gemeint (Rentsch & Bucher, 2006, S. 20). Die Personen kdnnen eine Beeintrachtigung der
Aktivitat wie auch eine Beeintrachtigung der Partizipation erleben. Somit kénnen zum einen
Schwierigkeiten bestehen, Aktivitaten durchzufihren. Zum anderen kann die Person

Probleme hinsichtlich der Teilnahme an ihrem sozio-kulturellen Umfeld haben (ebd.).

Kontextfaktoren
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Umweltfaktoren kénnen den Menschen in seinen Leistungen, Handlungen oder seinen
Kdrperfunktionen und -strukturen beeinflussen. Sie existieren auRerhalb des Menschen und
betreffen die materielle, soziale und einstellungsbezogene Umwelt, in der die Person lebt. In
diesem Zusammenhang spielen zugleich Barrieren und Forderfaktoren eine wichtige Rolle.
Forderfaktoren sind Gegebenheiten in der Umwelt, die eine Verbesserung der
Funktionsfahigkeit hervorrufen und eine Behinderung vermindern. Barrieren schranken
demgemal die Funktionsfahigkeit ein und begunstigen eine Behinderung (DIMDI, 2005, S.
273).

Personbezogene Faktoren sind keine Elemente des Gesundheitsproblems, kdnnen aber eine
Rolle spielen. Sie konnen sich auf folgende Aspekte beziehen: Alter, Ethnizitat, Lebensstil,
Gewohnheiten, Erziehung, Bewaltigungsstile, Leistungsvermogen, sozialer Hintergrund,
Beruf, Charakter, Erfahrungen etc. (ebd., S. 21f.).

Die negative Wechselbeziehung zwischen einer Person, einem Gesundheits- bzw.
Pflegeproblem und den Kontextfaktoren (Umweltfaktoren und personbezogene Faktoren)
fuhren zur Behinderung bzw. Pflegebedurftigkeit. Diese beeinflussen die Funktionen und
Strukturen des Organismus und die Aktivitdten der Person sowie deren Partizipation
(Baudisch u.a., 2004, S. 20; Fuchs, 2009, S. 22).

Im Zuge des Paradigmenwechsels, der dem traditionell medizinischen Modell eine soziale
Komponente beimisst, stellte Paeslak (1998, S. 85-93) bereits vor zwanzig Jahren fest, dass
sich somit auch das Verstandnis der Rehabilitation erweitern muss. Rehabilitation soll sich
nicht nur auf die Wiederherstellung bzw. Aufrechterhaltung der Arbeitsfahigkeit
fokussieren, sondern ebenso rehabilitative Interventionen umfassen, die z.B.
Selbstverantwortung,  Selbststandigkeit,  soziale  Integration,  Erhaltung  bzw.

Wiederherstellung der Menschenwiirde starken.

2.4 Atiologie
Es ist nicht immer mdglich die wesentliche Ursache einer geistigen Behinderung zu
identifizieren. Haveman und Stoppler (2014a, S. 39) gehen davon aus, dass bei 40 bis 60

Prozent der Féalle die Ursache erkannt wird.

Aufgrund einer moglichen Risikoeinschétzung fur Familienmitglieder mit Kinderwunsch ist
eine &tiologische Diagnose von hoher Relevanz. Somit sollte eine Aufklarung uber
Komorbiditdten und die Einschatzung des weiteren Verlaufs sowie therapeutische

Interventionen stattfinden (ebd.).
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Stoppler (2017, S. 29) sieht folgende Einteilung der &tiologischen Faktoren vor:

e chromosomal
e metabolisch

e exogene Formen

Chromosomal. Eine chromosomal bedingte geistige Behinderung geht auf eine strukturelle
oder zahlenmaRige Veranderung der Chromosomen zuriick. Die Abweichung hinsichtlich
der Anzahl von Chromosomen wird als numerische Chromosomenaberration und die der
Struktur als strukturelle Chromosomenaberration bezeichnet. Trisomie 21 zahlt bspw. zu
den nummerischen Aberrationen. Jeder Mensch besitzt 46 Chromosomen, also 23
Chromosomenpaare in jeder Zelle. Anhand des Namens wird deutlich, dass bei der Trisomie
21 das 21. Chromosom dreifach vorhanden ist. Aufgrund der strukturellen Aberration kann
ein Chromosomenabschnitt fehlen (Deletion), sich verdoppeln (Duplikation), umkehren

(Inversion) oder sich auf andere Chromosomen verlagern (Translokation) (ebd., S. 30ff.).

Metabolisch. Hier tritt die geistige Behinderung infolge einer Stoffwechselstorung auf, die
durch Genmutationen verursacht wird. Stoffwechselstérungen konnen in nahezu allen
Substanzen, die fur den Kdrper wichtig sind, vorkommen (Fette, Proteine, Kohlenhydrate
etc.). Mit Hilfe von Proteinen wirkt diese Genmutation auf den Organismus ein.
Infolgedessen resultieren Krankheiten aus verdnderten Proteinen (verdnderte Struktur,
verénderte Aktivitat etc.). Es konnen bspw. Enzymdefekte entstehen, die den Abbau von
giftigen Substanzen blockieren. Dies kann eine Hirnschadigung zur Folge haben, da eine
Anhaufung von giftigen Stoffen im zentralen Nervensystem, im Blut und Gewebe stattfindet
(ebd., S. 33).

Exogene Faktoren. Stoppler (2017, S. 35) differenziert zwischen pra-, peri- und postnatalen
Ursachen. Dabei handelt es sich um Faktoren, die die Entwicklung des Kindes vor, wahrend

und nach der Geburt beeinflussen kénnen.

In der prénatalen Phase konnen bereits Entwicklungsstorungen auftreten. Einen weiteren
schéadigenden Faktor stellen teratogene Noxen dar. Diese umfassen physikalisch, chemisch
und biologisch schadliche Einflisse. Griinde hierfur koénnen u.a. Infektionen und
Krankheiten der Mutter, Alkohol-, Drogen-, Medikamentenkonsum sowie radioaktive
Strahlung sein. Perinatale Faktoren beinhalten Geburtskomplikationen, die durch eine
mangelnde Sauerstoffversorgung oder durch eine Frihgeburt hervorgerufen werden kénnen.
Zu den postnatalen Ursachen zdhlen Krankheiten, die eine Entziindung des zentralen
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Nervensystems zur Folge haben sowie Unfalle nach der Geburt (Schédel-Hirn-Trauma,
Sauerstoffmangel) (ebd., S. 35-39).

Dieckmann und Metzler resimieren im Forschungsbericht des Projektes Alter erleben, dass
aufgrund der Mdoglichkeiten pranataler Diagnostik und der damit einhergehenden
Schwangerschaftsabbriiche, vorgeburtlich diagnostizierte Behinderungen in den
Hintergrund riicken. Vielmehr sind es heute andere Faktoren, die bei der Entstehung einer
geistigen Behinderung in den Fokus riicken. Hierzu zéhlen Frihgeburten und insbesondere
soziookonomische Benachteiligungen. Das heil3t bspw., dass gesundheitliche Risiken weder
prad-, noch peri-, noch postnatal identifiziert werden und somit eine entsprechende
gesundheitliche Versorgung entféllt (Dieckmann & Metzler, 2013, S. 25).

2.5 Pravalenz und Lebenserwartung

Die Literaturrecherche macht deutlich, dass Angaben zu Pravalenzen und Demografie
schwer darzustellen sind, da Menschen mit geistigen Beeintrachtigungen nicht verpflichtet
sind, sich zu registrieren. Zudem wurde bereits deutlich, dass der Begriff gerade im

internationalen Bereich einem standigen Wandel unterliegt.
Préavalenz

Laut dem World Report on Disability haben 16,4 Prozent der Menschen in Europa eine
mittelgradige bis schwere Behinderung. In der Altersspanne zwischen 15 und 59 Jahren sind
es 14,3 Prozent und ab einem Alter von 60 Jahren liegt die Haufigkeit bei 41,4 Prozent. Die
WHO betont, dass mit zunehmenden Alter die Wahrscheinlichkeit einer Behinderung steigt.
Wahrend bei den 45 bis 54 Jahrigen der prozentuale Anteil der Menschen mit
Behinderungen ca. 17 Prozent betragt, belauft sich der Anteil bei den Gber 75 Jahrigen auf
ca. 52 Prozent (WHO, 2011, S. 35).

In Deutschland betrdgt von allen Menschen mit Behinderungen der Anteil der unter 65
Jahrigen 45,7 und der Anteil der Gber 65 Jahrigen 54,3 Prozent (ebd.). Laut Kéhncke (2009,
S. 16) sind 6,8 Millionen Menschen in Deutschland schwerbehindert, das heif3t, sie weisen
mindestens einen Grad der Behinderung von 50 Prozent auf. Hiervon sind 300.000
Menschen von einer angeborenen Behinderung betroffen. Definitionsgemal tritt diese im
ersten Lebensjahr auf. Eine Verzerrung der Statistik ergibt sich daraus, dass Eltern oftmals
keinen Behindertenausweis in den ersten Lebensjahren beantragen. Griinde hierfir sind, dass
die Behinderung nicht als solche identifiziert wird oder die Eltern keine Vorteile in einem

Ausweis sehen. Zumindest in dieser Hinsicht wird deutlich, dass die Statistiken mit einer
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gewissen Vorsicht zu genielen sind. Es ist ndmlich davon auszugehen, dass sich die
angeborenen  Beeintrachtigungen  félschlicherweise statistisch gehduft erst im
Erwachsenenalter zeigen obwohl sie bereits seit der Kindheit bestehen. Den groRten Teil der
angeborenen Beeintrachtigungen stellen die geistigen Beeintrachtigungen dar und davon
sind wiederum 2/3 mit einem GDB von 100 Kklassifiziert. Zum Vergleich: In der
Grundgesamtheit aller schwerbehinderten Menschen weist 1/4 den schwersten GDB von 100

auf.

Eine internationale Ubersichtsarbeit von Maulik u.a. (2011, S. 424) analysierte speziell die
Prévalenz von Menschen mit geistiger Behinderung und restimierte, dass knapp mehr tiber
1 Prozent von 1000 Menschen eine geistige Behinderung aufweisen. Die Prévalenz von
Menschen mit geistiger Beeintrachtigung steigt mit dem Beginn der Schulzeit, da viele
Beeintrachtigungen erst im Schulalter diagnostiziert werden. Mit dem Austritt aus der
Schule sinkt die Prévalenz, da die Personen entweder in der Lage sind, sich selbst zu
versorgen, oder zu Hause von ihrer Familie versorgt werden (Dieckmann & Metzler, 2013,
S. 21). Im internationalen Raum existieren u.a. Studien aus den Niederlanden, Finnland und
den USA. Eine Studie aus den Niederlanden, die sich auf Daten aus der hausérztlichen
Versorgung bezieht, benennt eine Pravalenz von 0,7 Prozent. In dieser Studie wurden somit
auch solche Menschen mit geistiger Behinderung einbezogen, die keinen amtlichen Ausweis
besitzen (Wullinik, van Schrojenstein, Dinant & Metsemakers, 2007, S. 511). Boyle und u.a.
(2011, S. 1037) untersuchten in den USA die Haufigkeiten von Entwicklungsstérungen bei
Kindern im Zeitraum von 1997 bis 2008. Die Préavalenzrate im Bereich Intellecutal
Disability blieb in diesem Zeitraum konstant und betrug 0,7 Prozent. Eine finnische Studie
erhob den Anteil der tber 40 Jahrigen mit einer geistigen Behinderung und kam zu einem

Ergebnis von 0,4 Prozent (Patja, livanainen, Vesala, Oksanen & Ruoppila, 2000, S. 591).

Einige Studien beschéftigen sich insbesondere mit der Prévalenz von Menschen mit
Trisomie 21. Dies ist insofern von hoher Bedeutung, als diese Behinderungsart schon vor
der Geburt festgestellt werden kann. Als ein Risikofaktor gilt das Alter (ab 35 Jahre) der
Mutter. Im Zuge der Fortschritte in der Pranataldiagnostik und des zunehmenden Alters der
werdenden Mutter, wird die Pravalenz von Menschen mit Trisomie 21 beeinflusst
(Dieckmann & Metzel, 2013, S. 23). Wilken (2002, S. 138) flhrte in Niedersachsen eine
Befragung an Sonderschulen (heute: Forderschulen) und Tagesbildungsstatten durch und
stellte fest, dass sich die Anzahl im Gegensatz zum Zeitraum von 1969 bis 1988 fast halbiert

hat. Auf europdischer Ebene l&sst sich festhalten, dass eine von 450 Geburten Trisomie 21
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aufweist. Hierbei sind Lebendgeburten, Abtreibungen und auch Fehlgeburten mit
inbegriffen (European Surveillance of Congenital Anomalities [EROCAT], 2012, S. 17). Bei
einer Untersuchung in Wales/England wurde festgestellt, dass die Haufigkeit der Diagnose
Trisomie 21 im Jahre 2000/2001 von 21,07/1000 auf 22,22/1000 angestiegen ist. Es wurden
1868 Diagnosen gestellt, davon waren 68 Prozent pranatal. Ungeféhr 91 Prozent der Frauen
entschieden sich fir einen Schwangerschaftsabbruch. 715 Kinder wurden lebend geboren,
das heilt eine von 1000 Geburten betrifft die Trisomie 21 (National Down Syndrome
Cytogenetic Register for England and Wales [NDSCR], 2011, S. 1 u.16).

Lebenserwartung

Viele Studien belegen, dass sich die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung, der Lebenserwartung der Allgemeinbevélkerung annahert. Diese wird
durch den Schweregrad der geistigen Behinderung sowie durch das Geschlecht beeinflusst
(vgl. exemplarisch Bittles u.a., 2002, S. 470; Tyrer, Smith, McGrother, 2007, S. 520; Ding-
Greiner, 2010, S. 13). Die Lebenserwartung von Menschen mit Trisomie 21 hat sich
ebenfalls verbessert, jedoch liegt ihre unterhalb der Lebenserwartung von Menschen mit
geistiger Behinderung anderer Ursachen und der Allgemeinbevolkerung (Maaskant, Gevers
& Wierda, 2002, S. 200; Deutsche Alzheimer Gesellschaft [DAIzG], 2011, S. 1).

In der australischen Untersuchung von Bittles u.a. (2002, S. 471) wurde die
Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung nach Schweregrad anhand der
ICD-10 errechnet. Hierbei wiesen Menschen mit einer leichten Intelligenzminderung eine
durchschnittliche Lebenserwartung von 74 Jahren, mit einer mittelgradigen eine
Lebenserwartung von 67,6 Jahre und mit einer schweren Intelligenzminderung 58,6
Lebensjahre auf. Dahingegen betragt die Lebenserwartung der australischen
Allgemeinbevdlkerung 75,6 (Méanner) und 81,2 (Frauen) Jahre. Die erhéhte Sterblichkeit
mit zunehmender Schwere der Behinderung hangt mit den Ursachen der Behinderung
zusammen. Wie bereits in Kap. 2.3 dargestellt, sind die Ursachen bei Menschen mit
schwerer geistiger Behinderung eher genetischer und bzw. oder neurologischer Natur. Somit
ist die Wahrscheinlichkeit in jungen Jahren zu sterben relativ hoch. Dennoch ereignen sich
die meisten Todesfélle erst in spateren Lebensjahren. In diesem Zusammenhang zeigt sich
der healthy survivor effect. Dieser besagt, dass es zwar eine relativ hohe Sterblichkeitsrate
im Kindesalter gibt, die Sterblichkeitsrate mit zunehmenden Alter dann aber abnimmt und

an die Lebenserwartung der Allgemeinbevdlkerung heranreicht (Tyrer u.a., 2007, S. 522ff.).
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In der Studie Alter erleben wurde die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger
Behinderung in den Bundeslandern Baden-Wirttemberg und Nordrhein-Westfahlen
analysiert. Diese Untersuchung enthalt ausschlieRlich Zahlen aus der Eingliederungshilfe.
Das bedeutet, dass vermutlich Menschen mit einem geringen Grad an geistiger
Beeintrachtigung kaum vertreten sind, da diese seltener Eingliederungshilfe in Anspruch
nehmen. Die Studie gelangte zu folgendem Ergebnis:

In Nordrhein-Westfahlen besteht eine Lebenserwartung von 71 (Ménner) und 73 (Frauen)
Jahren sowie in Baden-Wirttemberg eine von 65 (Manner) und 70 Jahren (Frauen)
(Dieckmann & Metzler, 2013, S. 160).

Bei Personen mit Trisomie 21 wird von einer durchschnittlichen Lebensdauer von 60 Jahren
ausgegangen (Bittles & Glasson, 2004, S. 283). Hinsichtlich der Geschlechterverteilung kam
die schwedische Studie von Lundvall, Rajaei, Erlandson, Kyllerman & Marten (2012, S. 86)
zu dem Ergebnis, dass doppelt so viele Jungen wie Mé&dchen (90:43) eine schwere geistige

Beeintrachtigung aufweisen.

Die dargestellten Studien belegen, dass es zukunftig mehr altere Menschen mit geistiger
Behinderung geben wird und sich ihre Lebenserwartung der Allgemeinbevolkerung
annahert. Somit wird es mehr dltere Menschen mit einer geistigen Beeintréchtigung geben,
die einen Pflegebedarf aufweisen (Tiesmeyer, 2015, S. 247).

3 Gesundheitliche und pflegerische Versorgung von Menschen

mit geistigen Behinderungen

In diesem Kapitel liegt der Fokus auf der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung
von Menschen mit geistigen Behinderungen, da diese aufgrund gesundheitlicher
Ungleichheit und eingeschrankten Zugang zum Gesundheitssystem mit besonderen
Herausforderungen insbesondere im Alter verkniipft ist.

3.1 Ressourcenorientierung in Gesundheit und Pflege

Mit dem Modell der Salutogenese von Aaron Antonovsky wurde die Dichotomie von
Krankheit und Gesundheit durch das Modell eines Kontinuums von Gesundheit und
Krankheit abgel®st. Es gibt keinen absoluten Zustand der als ,,krank* oder ,,gesund* definiert
werden konnte, sondern der Mensch bewegt zwischen diesen beiden Polen. Demnach
handelt es sich hierbei um ein dynamisches Modell. Einer der Vorteile besteht darin, dass

der Fokus nicht mehr auf spezifische Symptome gerichtet wird, sondern darauf, dass der
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Organismus seine Ordnung nicht mehr aufrechterhalten kann. Anstatt die krankmachenden
Elemente zu beseitigen, sollen Ressourcen gestarkt werden. Dadurch wird die
Widerstandsfahigkeit gegentiber krankmachenden Einflissen gestarkt. Zentral an dem
salutogenetischen Ansatz ist es, dass der Mensch in seiner Ganzheit, d.h. mit seiner
Lebensgeschichte und seiner Lebensumwelt, betrachtet wird. Nach diesem Modell wird die
Gesundheit durch Stressoren gepragt. Relevant fir die Gesundheit ist, wie der Stress
bewaltigt wird (Coping). Bei einer erfolgreichen Bewaltigung bewegen sich Menschen in
Richtung des positiven Pols der Gesundheit. Im Falle einer erfolglosen Bewaltigung entsteht
hingegen Stress, der unter bestimmten Bedingungen Krankheiten begtinstigen kann. Hierbei
bewegt sich der Mensch zum negativen Pol. Fur eine erfolgreiche Bewdltigung sind
Widerstandsressourcen wichtig (Antonovsky, 1997, S. 22-26).

Ressourcen sind nach Antonovsky und auch Hobfoll (Kap. 5.1) Kompetenzen und Potentiale
eines Menschen, die er sowohl fur die Bewaltigung des Alltags als auch fiir besondere
Anforderungen benétigt. Die Verfligbarkeit von Ressourcen hat einen positiven Einfluss auf
die Gesundheit (Laireiter, 2008, S. 146-170).

Ressourcen fordern den erfolgreichen Umgang mit Stressoren. Dabei handelt es sich z.B.
um psychische Kontroll- und Selbstwirksamkeitsuberzeugungen oder soziale
Unterstlitzungsnetzwerke. Widerstandsressourcen sind durch die Sozialisation des
Menschen sowie durch die soziale und gesellschaftliche Lage gepréagt (Antonovsky, 1997,
S. 22-26).

Das Kohérenzgefiihl spielt bei der erfolgreichen Bewaltigung von Stress eine wichtige Rolle.
Beim Kohérenzgefiihl handelt es sich um ,,eine globale Orientierung, die ausdriickt, in
welchem AusmaR man ein durchdringendes, andauerndes und dennoch dynamisches Gefhl
des Vertrauens hat.“ (ebd., S. 36). Personen mit einem hohen Kohé&renzgefthl, wéhlen aus
ihrem Ressourcenreportoire, diejenigen aus, die flir den Stressor, dem sie sich
gegenuberstehen, am geeignetsten scheinen (Coping-Strategie) (ebd., 1997, S. 130). Das
Kohérenzgefuhl besteht aus drei Komponenten:

1. Der Mensch hat das Gefiihl, Leben und Umfeld zu verstehen.
2. Der Mensch glaubt daran, dass er zukunftige Anforderungen bewéltigen kann.
3. Anforderungen werden als sinnvoll erkannt (ebd., S. 36)
Daher sind Menschen mit einem hohen Kohdarenzgefiihl in der Lage, auf addquate
Ressourcen bei der Bewaltigung von Stress zuruickzugreifen. Folglich sind sie auf dem
Gesundheitskontinuum in einer besseren Position (Faltermaier & Wihofsky, 2012, S. 104).
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Pflege

Die Pflege von Menschen mit geistiger Behinderung ist mit komplexen Anforderungen
verbunden, die von den Pflegenden geleistet werden. Pflege umfasst therapeutische,
interpersonale und soziale Prozesse. Pflegeinterventionen sollten charakterisiert sein durch
Ressourcenorientierung (Unterstutzung in der Bewaltigung), positives Gespréachsverhalten
(emotionale Unterstlitzung) sowie Informationsvermittlung (Beratung) (Schubert, 2013, S.
279f.). Der jeweilige Pflegebedarf richtet sich nach Art und Schwere der Behinderung, den
damit verbundenen Funktionseinschrankungen und den verfiigbaren
Selbstpflegekompetenzen. Besondere Herausforderungen in der Pflege ergeben sich bspw.
durch  Mobilitatseinschrankungen,  Spastiken,  Schluckstérungen,  Sehstérungen,
Kommunikations- und Verstandnisschwierigkeiten sowie Verhaltensauffalligkeiten (Buker,
2014, S. 319). Im Zuge des 2. Pflegestarkungsgesetztes wurde 2017 die Einteilung der drei
Pflegestufen

I. Erhebliche Pflegebedurftigkeit
I1. Schwerpflegebedurftigkeit
I11. Schwerstpflegebedirftigkeit,

durch eine Einteilung in funf Pflegegrade abgeldst (Bundesministerium fir Gesundheit,
2018). Nachfolgende Abbildung stellt den Ubergang der Pflegstufen in die Pflegegrade dar.

ALT NEU
Pflegestufen orientieren sich am Pflegegrade orientieren sich am
Zejtaufwand Grad der Selbststandigkeit

Der Pflegegrad 1 kommt nur
fiir neu eingestufte Personen
in Betracht

Erhebliche Beeintrachtigungen
der Selbststandigkeit oder der
Fahigkeiten

Schwere Beeintrachtigungen
der Selbststandigkeit oder der
Fahigkeiten

--------- ->
Schwerste Beeintrachtigungen Bei der Umgruppierung der Menschen
der Selbststindigkeit oder der mit kérperlichen Einschrinkungen gilt

tahigkeiten die Grundregel "+1"

Schwerste Beeintrachtigungen —-

der Selbststandigkeit oder der Bei der Umgruppierung der Menschen
Fahigkeiten mit besonderen mit beeintrichtigter Alltagskompetenz
Anforderungen an die gilt Grundragel "+2"

pflegerische Versorgung

Lo

Abbildung 3: Ubergang von Pflegestufen in Pflegegrade (Verband der Ersatzkassen e.V. [vdek], 2018)

28



Die Einteilung der alten Pflegestufen richtete sich nach dem Zeitaufwand der Pflege, die von
einem nicht pflegerischen Angehdrigen geleistet wird. Die neuen Pflegegrade hingegen
werden durch den Grad der Selbststandigkeit auf koérperlicher, psychischer und kognitiver
Ebene festgelegt (vdek, 2018). Da die Interviews fiir diese Studie vor 2017 stattfanden, war
noch das é&ltere Pflegestufenmodell fur die Einteilung durch die Krankenkassen malgeblich.

Nach dem Sozialgesetzbuch gilt folgende Definition von Pflegebedirftigkeit

,,Personen, die gesundheitlich bedingte Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der Fahigkeiten
aufweisen und deshalb der Hilfe durch andere bedirfen. Es muss sich um Personen handeln, die
korperliche, kognitive oder psychische Beeintrachtigungen oder gesundheitlich bedingte Belastungen
oder Anforderungen nicht selbstandig kompensieren oder bewaltigen kdnnen. Die Pflegebedurftigkeit
muss auf Dauer, voraussichtlich fir mindestens sechs Monate, und mit mindestens der in § 15
festgelegten Schwere bestehen.“(§14 Abs. 1 SGB XI).

Die gesundheitlichen Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit werden im Sozialgesetzbuch
nach folgenden Bereichen aufgeteilt: Mobilitat, kognitive und kommunikative Fahigkeiten,
Verhaltensweisen und psychischen Problemlagen, Selbstversorgung, selbstandiger Umgang
mit krankheits- oder therapiebedingten Anforderungen und Belastungen (z.B.
Wundversorgung, Medikation, Arztbesuche) sowie Gestaltung des Alltagslebens und
sozialer Kontakte (8§14 Abs. 2 SGB XI).

Bedingt durch entwicklungspsychologische Aspekte, gelten oftmals keine gewohnten
Verhaltensregeln bei Personen mit geistiger Behinderung. Daher bendtigen sie eine adéquate
Pflege und einen intensiven Beziehungsaufbau. Die Beziehung wahrend des Pflegeprozesses
ist meist nonverbal und somit werden hier von den Pflegenden besondere soziale und
kommunikative Fahigkeiten sowie eine gute Beobachtungsgabe abverlangt (Schulze-Hding,
2014, S. 23f.). Die tagliche Korperpflege stellt insbesondere fir schwer geistig
beeintrachtigte Menschen eine der wenigen Moglichkeiten zur sozialen Kommunikation dar.
Im praktischen Teil der Pflege ist zunédchst die alltdgliche Koperpflege als wichtiges
Strukturierungselement des Tagesablaufs zu nennen. Hierbei sollte bei Personen, die eine
eingeschrankte verbale Kommunikation aufweisen, genauestens auf die nonverbalen
Zeichen geachtet werden, um Bedurfnisse und Wunsche zu beriicksichtigen (Aschoff, 2010,
S. 100). Insbesondere bei Menschen mit schwerer geistiger Behinderung, kdnnen Elemente
der ,basalen Stimulation (Bienstein & Frohlich, 2016) eingebettet werden. Basale
Stimulation beinhaltet in diesem Fall bspw. festes, klares Beruhren, anregendes oder
beruhigendes Waschen. Zudem ist z.B. bei Personen mit Epilepsie besondere Vorsicht beim
Baden geboten, da hier bei einem epileptischen Anfall die Gefahr des Ertrinkens besteht.
Die Intimsphare und das Schamgefuhl stellen zudem wichtige Aspekte in der Pflege von
Menschen mit geistigen Behinderungen dar. Aufgrund ihrer oft lebenslangen Abhéngigkeit
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von pflegerischer Unterstitzung und der Nicht- Bertcksichtigung ihrer Intimsphére,
entwickeln diese Personen oft kein Schamgefuhl oder lernen nicht, eine Intimsphéare
einzufordern. Weiterhin spielt die FuBpflege eine wichtige Rolle, da speziell Menschen mit
mehrfachen Behinderungen oftmals an deformierten FuRen leiden. Gerade die eigene
FuBRpflege wird allerdings oftmals vernachlassigt, da die Personen mit Behinderungen sie
nicht mehr mit den Hénden erreichen und nicht ,,sichtbar sind (Aschoff, 2010, S. 100ff.).
Inkontinenz tritt h&ufig bei Menschen mit schweren Behinderungen auf, die
Wahrscheinlichkeit nimmt im Alter zu (Riecken, 2012, S. 7). Daher spielt dieser Aspekt in
der Pflege eine wichtige Rolle. Tritt die Inkontinenz erst spater auf, kann diese von dem
Betroffenen verheimlicht werden. Toilettentrainings gentigen oftmals nicht, da die
kognitiven Fahigkeiten eingeschréankt sind oder organische Ursachen vorliegen. Besonderes
Augenmerk sollte auch auf Obstipation (Verstopfung) gelegt werden, da diese héaufig
insbesondere im Alter auftritt. Hier konnen bspw. Verdnderungen der Trink- und
Essgewohnheiten sowie Forderung der Bewegung entgegen wirken. Bei erfolglosem
Handeln ist hier eine diagnostische Abklarung erforderlich. Darlber hinaus gilt es in der
Pflege Dekubitusprophylaxe zu betreiben. Dabei handelt es sich um Druckgeschwiire, die
durch Wundliegen entstehen. Dekubitus tritt vor allem bei (alten) Menschen mit schweren
Behinderungen auf, z.B. bei Rollstuhlfahrer*innen, bei bettlagerigen Personen oder bei
Personen, die auf orthopadische Hilfsmittel angewiesen sind. Daher sind die Kontrolle der
Haut an gefdhrdeten Stellen, eine ausgewogene Ernadhrung, ausreichende
Flussigkeitsversorgung, Hautpflege sowie Bewegungsforderung erforderlich. Sind diese
MaRnahmen nicht wirksam, missen entsprechende druckentlastende Lagerungen nach
einem Lagerungsplan erfolgen. In der Pflege von Menschen mit geistigen Behinderungen
kénnen Hilfsmittel eingesetzt werden, um zum einen die Pflege fir die Pflegeperson zu
erleichtern (z.B. Pflegebett, Lifter) und um die Mobilitat der zu Gepflegten zu gewahrleisten
(z.B. Rollator, Rollstuhl) (Aschoff, 2010, S. 103-106).

Unterstitzung wird vor allem fur alltdgliche Aktivitaten, wie z.B. Essen, Trinken,
Toilettengange sowie Aus- und Ankleiden, bendétigt. Darlber hinaus bedirfen Menschen mit
Behinderungen unter Umstanden Hilfe im Hinblick auf Kommunikation, Treffen von
Entscheidungen, Identifikation von Gefahren und Risiken, Tagesgestaltung, Pflege sozialer
Kontakte sowie medizinisch-pflegerische, prophylaktische und praventive MalRnahmen
(Buker, 2014, S. 391f.). Insbesondere im spateren Erwachsenenalter ab 50 Jahren ist eine

gestiegene Pflegebedirftigkeit zu beobachten. Verstérkte Inkontinenz,
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Orientierungslosigkeit sowie erhohte Einschrankungen in der Mobilitdt und bei
alltagspraktischen Kompetenzen sowie vermehrt eingeschrankte kommunikative
Kompetenzen, sind ab einem Alter von 60 Jahren oftmals festzustellen (Fringer, 2005, S.
38; Riecken, 2012, S. 7).

Pflege beinhaltet also nicht nur Sauberkeit und Existenzsicherung, sondern ebenso
Kommunikation und das Geflihl von Sicherheit und Autonomie. Pflege kann in diesem
Sinne Entwicklungen fordern (aktivierende Pflege), die die Selbststandigkeit und
Eigenverantwortung unterstitzen (Skiba, 2003, S. 36f.). Gerade fir Menschen mit geistigen
Behinderungen ist dieser Aspekt relevant, da so weitere Pflegebedurftigkeit und

Behinderungen verhindert bzw. hinausgezdgert werden kdnnen.

3.2 Gesundheitliche und pflegerische Besonderheiten

Generell zeigt der Vergleich zwischen Menschen ohne Behinderungen mit der
Personengruppe Menschen mit geistigen Behinderungen, dass letztere von einer erhohten
Morbiditdt bzw. Multimorbiditat betroffen. Daher mussen sie eine Vielzahl von

Medikamenten einnehmen (Polypharmazie) (Haveman & Stoppler, 20144, S. 43).

Im Speziellen leiden Menschen mit geistigen Behinderungen haufiger als andere Menschen
an Erkrankungen des Sehorgans, an Einschrankungen der Schilddrisenfunktion (bzw. an
einer Schilddrisenunterfunktion), an Herzerkrankungen, Bluthochdruck (Hypertonie),
dermatologischen Krankheiten, Krebserkrankungen, Epilepsie, korperlichen Fehlbildungen,
Stoérungen im Hals-Nasen-Ohren Bereich (insbesondere im Verdauungstrakt und der
Speiserohre) sowie Erkrankungen des Magen-Darm Traktes, wie z.B. Obstipation,
Darmerweiterung, Darmverschluss. Deshalb weisen sie in der jiingeren Alterskohorte (20
bis 64 Jahre) eine erhdhte Mortalitat auf (Augustin, 2014, S. 80-83; Ding-Greiner & Kruse,
2004, S. 523f.).

Spezifischere Einblicke ergeben sich aus kanadischen und britischen Studien. Erstere belegt:
zwei oder mehr chronische Erkrankungen bei der Altersgruppe der 45 bis 64 Jahrigen mit
95 Prozent (Frauen) und 89 Prozent (Ménner) sowie bei den Uber 65 Jahrigen mit 99 Prozent
(Frauen) und 97 Prozent (Méanner) (Fortin et al. 2005, zit. n. Haveman & Stoppler, 2014a,
S. 43f.). Die Erhebung fur Wales und England stellte heraus, dass die Todesursachen bei der
Allgemeinbevoélkerung am héufigsten auf Krebs sowie Herz- und Kreislauferkrankungen
zurick zu fahren sind (Emerson & Hatten, 2014, S.51; Augustin, 2014, S. 80). Die Mortalitét
von Menschen mit geistigen Behinderungen wird hingegen in den meisten Féllen durch
neurologische und Atemwegserkrankungen verursacht (Emerson & Hatten, 2014, S. 51).

31



Augustin (2014, S. 77) stellt folgende Reihenfolge der Todesursachen von Menschen mit
geistigen Behinderungen heraus:

1. Atemwegserkrankungen (z.B. Pneumonie),
2. Angeborene Herzerkrankungen,
3. Krebserkrankungen (insbesondere in der Speiserdhre, Magen und Gallenblase)

Menschen mit geistiger Behinderung (46 bis 52 Prozent) haben eine hohere
Wahrscheinlichkeit an Atemwegserkrankungen zu sterben als Menschen ohne geistige
Behinderung (15 bis 17 Prozent) (Douglas, 2010, S. 47; Thillai, 2010, S. 78). Sie erkranken
haufiger an Asthma, Lungen- und Atemwegserkrankungen (Glover u.a., 2012, S. 21;
Emerson, Einfeld & Stancliffe, 2011, S. 3; Oeseburg u.a., 2011, S. 59).

Herzfehler sind besonders haufig bei Menschen mit Trisomie 21 festzustellen. Bei 40 bis 60
Prozent der Geburten liegt ein Herzfehler vor (Ding-Greiner & Kurse, 2004, S. 523). Bei 14
bis 20 Prozent sind Herzerkrankungen und -fehler die Todesursache bei Menschen mit
geistigen Behinderungen (Hollins, Attard, van Fraunhofe, McGuigan & Sedwick, 1998, S.
50).

Die Préavalenz von Krebserkrankungen ist in der Allgemeinbevolkerung hoher als bei
Menschen mit geistigen Behinderungen (Department of Health, 2014). Allerdings trifft
dieses nicht auf einzelne Krebsarten zu. Bspw. ist die Rate von Krebserkrankungen im
Verdauungstrakt dreimal so hoch. Zudem tritt Speiseréhrenkrebs haufiger auf, was durch
den Osophagusreflux bedingt wird. Der Osophagusreflux ist bei 50 Prozent der Personen
mit schweren geistigen Behinderungen festzustellen. Hierbei flieRt der saure Magensaft
ungewohnlich oft zuriick in die Speiserohre. Hieraus resultiert hdufig ein Adenokarzinom
(bosartiger Tumor). Da Menschen mit Behinderungen oftmals an chronischen
Entziindungen der Gallenblase und Gallensteinen leiden, besteht ein erhéhtes Risiko fur die
Entwicklung eines Karzinoms der Gallenwege. Ferner ist Gefahr von Schilddriisenkrebs um
ein zweifaches und fiir ein Karzinom des Nervensystems um ein 3,5-faches erhoht (Ding-
Greiner & Kruse, 2004, S. 523). Zudem haben Kinder mit Trisomie 21 ein erhohtes Risiko

an Leuka&mie zu erkranken (Hermon, Albermann, Beral & Swerdlow, 2001, S. 167).

Ferner lassen sich haufig Schilddrisenerkrankungen (endokrine Stérungen) bzw.
Schilddriisenunterfunktionen (Hypothyreose) bei Menschen mit geistiger Behinderung
identifizieren (Augustin, 2014, S. 83).
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Auch Epilepsie wird besonders h&ufig bei Menschen mit geistigen Behinderungen
beobachtet. Die Wahrscheinlichkeit an Epilepsie zu erkranken ist bei dieser Gruppe 20-mal
hoher als bei Menschen ohne geistige Behinderung. Die epileptischen Anfélle sind bei
diesen Personen haufig schwerwiegender und zudem erweisen sich hdufiger resistent gegen
medikamentose Behandlungen (Cardoza & Kerr, 2010, S. 190; Arshad u.a., 2011, S. 353;
Oeseburg u.a., 2011, S. 59; Glover u.a., 2012, S. 21). Zudem ist die Epilepsiemedikation mit
einer Reihe von Problemen verbunden, die vor allem fir Menschen mit geistiger
Behinderung folgenschwer sind (Boyle u.a., 2010, S. 46f.; Sipes u.a. 2011, S. 1646). Je hoher
der Schweregrad der geistigen Behinderung desto grolier ist die Wahrscheinlichkeit an einer
Epilepsie zu erkranken: bei einer leichten sind es sieben bis 15 Prozent, bei einer mittleren
45 bis 60 Prozent und bei einer schweren geistigen Behinderung sind es 50 bis 82 Prozent
(Augustin, 2014, S. 80f.).

Zudem leiden Menschen mit geistigen Behinderungen h&ufiger an Beeintréchtigungen der
Seh- und Hororgane als Menschen ohne Behinderungen (Welinder & Baggesen, 2012, S.
721; Oeseburg u.a., 2011, S. 59; Das, Spowart, Crossley, Dutton & Gordon, 2010, S. 888;
Woodhouse, 2010, S. 55). Ein besonders hohes Risiko betrifft Menschen mit Trisomie 21
(Radhakrishnan, 2010, S. 45). Die Préavalenz bei Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung an einer Sehbeeintréchtigung zu erkranken liegt bei 15 bis 30 Prozent und blind
zu werden bei 23 bis 37 Prozent (Ding-Greiner & Kruse, 2004, S. 522f.). Das Auftreten von
Seh- sowie auch Horbeeintrachtigungen hangt mit der Schwere der geistigen Behinderung
zusammen (Special Olympics, 2005, 2f.; Warburg, 2001, S. 424) und kann zudem zu
weiteren Behinderungen fuhren (Evenhuis, Sjoukes, Koot & Kooijman, 2009, S. 19).

Daruiber hinaus haben Menschen mit geistiger Behinderung aufgrund ihrer gesundheitlichen
Konstitution und physischen Beeintrachtigungen ein besonders hohes Risiko an akuten und
chronischen Schmerzen zu leiden (Hollick, 2014, S. 528). Da die verbale Kommunikation
oftmals eingeschrankt ist, werden die Schmerzen h&ufig von den Betreuer*innen nicht
wahrgenommen (McGuire, Daly, Smyth, 2010, S. 5). Gerade bei Menschen mit schwerer
geistiger Behinderung treten verstarkt Sprach- und Sprechstérungen und entsprechende
Kommunikationsprobleme auf (Belva, Matson, Sipes & Bamburg, 2012, S. 9; Pinborough-
Zimmermann u.a., 2007, S. 67).

Bei diesen Personen zeigt sich die Feststellung von Schmerzen als besondere
Herausforderung, da sie h&ufig Einschrdnkungen im kommunikativen Bereich haben.

(Augustin, 2014, S. 89). Als ein mdgliches Erfassungsinstrument fir akute und chronische
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Schmerzen bei erwachsenen Menschen mit schweren geistigen Behinderungen und
Bewegungsstorungen oder Fehlbildungen, kann PADS (Pain and Diskomfort scale)
eingesetzt werden. Dieser beinhaltet die Kategorien: Stimmung, Interaktion, Lautgebung,
Gesichtsausdruck, Korper- und Gliedmallbewegung sowie vegetative Symptome (Bodfish,
Harper, Deacon & Symons, 2006, S. 173-192).

Die meisten Studien gehen davon aus, dass Menschen mit Behinderungen haufiger an
psychischen Storungen leiden, welche sie auf unzureichende Bewadltigungsstrategien,
Misshandlungen sowie Stigmatisierungen zuriickfiihren (Schéaper, Dieckmann, Schiller &
Greving, 2010, S. 52; Evans u.a., 2012, S. 1099). Die psychische Gesundheit sowie
Verhaltensstorungen gelten bei Menschen mit geistigen Behinderungen als intensiv
erforscht (Emerson & Hatton, 2014, S. 58). Insbesondere im Bereich des Kindesalters
wurden zahlreiche Untersuchungen durchgefihrt, die belegen, dass Kinder mit geistigen
Behinderungen haufiger von psychischen Erkrankungen und Verhaltensstorungen betroffen
sind als ihre Altersgenossen ohne Behinderung (Einfeld, Ellis & Emerson, 2011, S. 137). Es
wird davon ausgegangen, dass sich in jeder Lebensphase von Menschen mit geistigen
Behinderungen psychische Stérungen und Verhaltensauffélligkeiten weitaus haufiger
zeigen, als in der Allgemeinbevolkerung (Haveman & Stoppler, 2014a, S. 121).
Verhaltensstérungen wie z.B. Aggression und selbstverletzendes Verhalten, zeigen sich bei
zehn bis 15 Prozent der Menschen mit geistigen Behinderungen in der Alterspanne 20 bis
49 Jahre (Emerson & Einfeld, 2011, S. 15; Oliver & Richards, 2010, S. 412). In einer Studie
von Emerson (2003, S. 54) stellten sich die sozialen Verhaltensstérungen (25 Prozent),
hyperkinetische Stoérungen (8,7 Prozent) und tiefgreifende Entwicklungsstérungen (7,6

Prozent) bei Kindern mit geistiger Behinderung am haufigsten heraus.

Zudem leiden Personen mit geistiger Behinderung héaufig an einer schlechten
Mundgesundheit (Fernandez u.a. 2012, S. 205; Fedele & Scully, 2010, S. 61-151). Eine
englische Studie zeigt, dass Erwachsene mit geistiger Behinderung 6fter von Féulnis der
Z&hne und einer hoheren Anzahl gezogener Zahne betroffen sind als Erwachsene in der
Allgemeinbevolkerung (Davies, 2012). Zudem werden hohe Erkrankungsraten von Karies
(32 Prozent), Parodontitis (80 Prozent) und Zahnlosigkeit (11 Prozent) identifiziert (Morgan
u.a., 2012, S. 838). Bei dem Special Smile Programm 2008 wiesen 59 Prozent eine Gingivitis
(Entziindung des Zahnfleischs) auf (Schulte, Kaschke & Bissar, 2011, S. 78). 451 von 1000
Menschen mit geistiger Behinderung weisen eine mangelnde Zahnhygiene auf (Owens,
Kerker, Zigler & Horwitz, 2006, S. 32).
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Hauterkrankungen sind vor allem bei Menschen mit Trisomie 21 festzustellen: in 20 bis 25
Prozent der Félle liegt eine Hauterkrankung vor (Ding-Greiner & Kruse, 2004, S. 523).

Menschen mit geistiger Behinderung weisen oftmals multiple und schwere Fehlbildungen
am Bewegungsapparat auf, die operative Eingriffe erfordern. Hieraus resultieren auf Dauer
chronische Schmerzen, die auf Fehl- und Uberbelastung zurtick zu filhren sind. Bei jiingeren
Menschen mit geistiger Behinderung kdnnen schon leichtere duRere Einfllsse (z.B. geringer
Bewegungsspielraum einer Extremitét mit einem Lifter, aus dem Rollstuhl rutschen etc.) zu
Knochenbriichen fliihren (Augustin, 2014, S. 83).

Bedingt durch behinderungsspezifische und umweltbezogene Faktoren, weisen
verschiedene Studien darauf hin, dass Menschen mit geistiger Behinderung haufiger an
Ubergewicht bzw. Adipositas leiden (Temple, Foley & Lloyd, 2014, S. 282). Vor allem
Frauen mit Trisomie 21 stellen eine Risikogruppe dar. Zudem kann eine Korrelation
hinsichtlich der Betreuungs- und Wohnform festgestellt werden: je weniger restriktiv die
Betreuungsform ist (z.B. selbstdndiges Wohnen, ambulant betreutes Wohnen), desto héher
ist die Wahrscheinlichkeit an Ubergewicht oder Adipositas zu erkranken (Bhaumik, Watson,
Thorp, Tyrer & McGrother, 2008, S. 287; Stancliffe u.a., 2012, S. 52; Slevin & Northway,
2014, S. 56f.).

Diabetes Typ 1 und Typ 2 werden zudem Ofter bei Menschen mit geistiger Behinderung
diagnostiziert, da sie mehr Risikofaktoren ausgesetzt sind (Taggart u.a., 2014, S. 70;
Melville, Hamilton, Hankey, Miller & Boyle, 2007, S. 223). Neben falscher Erndhrung
kénnen ebenso Bluthochdruck, Ubergewicht, ein hoher Cholesterinspiegel, Tabakkonsum
und genetische Faktoren ursachlich sein (Taggart u.a., 2014, S. 69f.). Insbesondere Typ 1
wurde am haufigsten bei Personen mit Chromosomanomalien festgestellt (Anwar, Walker
& Frier, 2004, S. 160).

Einen relevanten Einfluss auf die gesundheitliche Lage haben Lebensgewohnheiten wie
Bewegung, Erndhrung, Drogen- und Nikotinkonsum, die sowohl durch den
Gesundheitszustand als auch Kontextfaktoren beeinflusst werden. Eine ausgewogene und
angemessene Erndhrung stellt fir Menschen mit geistiger Behinderung eine
Herausforderung dar. In den Medien werden zahlreiche und widersprichliche Informationen
zur Verfugung gestellt, die von Menschen mit geistigen Behinderungen kognitiv verarbeitet
werden missen. Emotional-motivational wird das Essen ebenso stark beeinflusst: Genuss,
Lebensfreude und Gewohnheiten sind mit der Erndhrung assoziiert. Daher ist eine
Veranderung des Ernéhrungsverhaltens besonders schwierig (Haveman & Stéppler, 2014a,
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S. 155f.). Der Verzehr von fettreichen- und zuckerhaltigen Lebensmitteln sowie eine
unzureichende Vitaminaufnahme sind vermutlich relevante Faktoren fiir die Entstehung von
Ubergewicht, Diabetes und Bluthochdruck (Draheim, Stanish, Williams & McCubbin, 2007,
S. 392). Menschen mit geistiger Behinderung haben oft ein geringes Einkommen, wodurch
der Zugang zu gesunden Lebensmitteln eingeschrankt wird (Yamaki & Fujiura, 2002, S.
141). Jedoch stellt nicht nur Ubergewicht ein Problem dar, sondern ebenso Mangel- und
Untererndhrung. Die héaufigsten medizinischen Ursachen hierfir sind: neuromuskulére
Dysfunktionen, Dhysphagie (Schluckstérung), anatomische Defekte oder mechanische
Obstruktion des oberen Magen-Darm-Traktes und Verhaltensprobleme. Der
Erndhrungszustand wird hdufig durch gesundheitliche Konstitutionen, wie chronische
Stoffwechselerkrankungen (Diabetes, entziindliche Darmerkrankungen etc.), sensorische
neuromotorische Stérungen (z.B. infolge von Hirnschadigung, also Zerebralparese) und
Anomalien (z.B. Gaumenspalt, Herzfehler), beeinflusst (Haveman & Stoppler, 20144, S.
156). Oftmals haben gerade Menschen mit einer schweren geistigen Behinderung Probleme
bei der Nahrungsaufnahme (z.B. bedingt durch Zerebralparese). Vor allem bei Menschen
mit Zerebralparese sind hdufig kaum Korperfette vorhanden. Somit kann eine zusatzliche
Mangelerndhrung zu einer geringeren Immunitét beitragen (Rapp & Torres, 2002, S. 63-87).
Eine verminderte Muskelspannung (Muskelhypotonie) kann zu Problemen beim Kauen und
Schlucken fuhren und somit Aspirationen beginstigen. Hiermit ist das Eindringen von
Nahrung, Flissigkeit und Speichel in die Atemwege gemeint (Haveman & Stoppler, 2014a,
S. 157. Die haufigste Essstorung bei Menschen mit geistiger Behinderung, insbesondere mit
einer Autismus Storung, ist Pica. Diese beinhaltet den wahllosen Verzehr von nicht
nutritiven Stoffen (Lehm, Schmutz, Steine, Farbe, Nadeln, Faden etc.). Hierflr sind
Hirnschadigungen, Unterernahrung, Vernachldssigung sowie psychische Erkrankungen
urséchlich (Haveman & Stdppler, 2014a, S. 157).

Des Weiteren belegen eine Reihe von Studien, dass sich Menschen mit geistiger
Behinderung zwar wesentlich weniger korperlich betétigen als die Allgemeinbevdlkerung
(Bartlo & Klein, 2011, S. 32-220; Department of Health, 2011, S. 25; McGuire, Daly &
Smyrth, 2007, S. 497), jedoch durchaus ein Interesse daran zeigen, sich mehr zu bewegen
(Temple, Walkley & Jeff, 2007, S. 28). Die Freizeitgestaltung ist oftmals durch sitzende
Haltung charakterisiert (Melville u.a., 2007, S. 223). Vor allem Menschen mit schwerer
geistiger Behinderung, die in restriktiven Betreuungsformen versorgt werden, bewegen sich

in der Regel sehr wenig (Robertson u.a., 2000, S. 469). Dabei kann gerade korperliche
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Aktivitdt zur Verminderung von Adipositas, Morbiditats- und Mortalitatsrate beitragen
(Sutherland, Couch, & lacono, 2002, S. 422; Mitra, Allen, Wilber & Walker, 2005, S. 76).

Bisher wird in der Forschungslandschaft kaum thematisiert, wie es um Suchtmittelkonsum
von Menschen mit geistiger Behinderung steht. Derzeit wird davon ausgegangen, dass dieser
Aspekt bei dieser Personengruppe kaum eine Rolle spielt, da der Substanzkonsum im
Vergleich zur Gesamtbevolkerung eher als gering einzuschétzen ist. Angaben zu
Konsumhaufigkeit und Konsummustern sind daher kaum auszumachen. Im Zuge der
zunehmenden Enthospitalisierung ist jedoch eine steigende Tendenz zu beobachten
(Haveman & Stoppler, 20144, S. 151). Studien belegen: je weniger restriktiv die Betreuungs-
und Wohnform, desto h6her der Konsum von Nikotin und Alkohol (Kretschmann-Weelink,
2013, S. 74; Department of Health, 2011, S. 33-37; Glover u.a., 2012; McGillycuddy, 2006,
S. 7-41; Taggart & Temple, 2014, S. 129).

Eine Vollerhebung der AWO Ennepe-Ruhr verglich die verschiedenen Versorgungsformen
hinsichtlich des Substanzkonsums von Menschen mit geistiger Behinderung. Die
Mitarbeiter beantworten die Frage, ob sie schon einmal Probleme mit Substanzmissbrauch
und Substanzabhangigkeit in ihrer Einrichtung hatten. Dabei kann folgendes Ergebnis

festgehalten werden:

1. Werkstdtten: von 157 Mitarbeiter sagen 123 ,,Ja* (= 78%)

2. Ambulant Betreutes Wohnen: von 194 Mitarbeiter sagen 144 ,Ja* (= 74%)
3. Stationér Betreutes Wohnen: von 34 Mitarbeiter sagen 24 ,.Ja* (= 70,5%)
4. AuBBenwohngruppe: von 65 Mitarbeitern sagen 40 ,,Ja* (= 61,5%)

5. Wohnstitten: von 230 Mitarbeitern sagen 138 ,.Ja* (= 60%) (Kretschmann-Weelink,
2013, S. 39).

Entgegen der allgemeinen Annahme, dass Menschen mit geistiger Behinderung kaum
Gelegenheit haben an illegale Substanzen zu gelangen, kommt die Studie der AWO zu dem
Ergebnis, die zunehmende Ambulantisierung fuhre dazu, dass Menschen mit geistiger
Behinderung der Zugang zu illegale Substanzen geschaffen wird (ebd., S. 74). Bei dieser
Studie wurden ebenso Mitarbeiter*innen aus der Suchthilfe befragt. Von den Menschen mit
geistiger Behinderung, die Suchthilfe in Anspruch nehmen, kann folgende Differenzierung

nach Substanzgruppe (Missbrauch oder Abhéngigkeit) festgestellt werden: Nikotin 44
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Prozent, Alkohol 32 Prozent, Medikamente 19 Prozent, Cannabis zehn Prozent und illegale
Drogen zwischen einem und drei Prozent (ebd., S. 58).

Eine weitere Korrelation ergibt sich bezuglich des Schwergrades der Behinderung: je hoher
der Grad der geistigen Behinderung, desto geringer ist der Konsum von legalen sowie
illegalen Substanzen (McGillycuddy, 2006, S. 7; Haveman & Stoppler, 20144, S. 151f.).
Daruber hinaus betonen Emerson und Brigham (2014, S. 917) den hoéheren Konsum bei
Eltern mit einer geistigen Behinderung. Um negative Erlebnisse zu verarbeiten, kann der
Substanzkonsum als Selbstmedikation dienen (Taggart & Temple, 2014, S. 128). Folgende
Risikofaktoren werden von Taggart und Temple (2014, S. 130) fir Substanzmissbrauch/-
abhangigkeit angegeben:

e Borderline-Storung

leichte geistige Behinderung

e junges Alter

e mannliches Geschlecht

e ADHS

e antisoziale Storung

e psychische Probleme

e Zugehorigkeit zu einer Minderheit
e Frustration

e Impulsivitat

Vor dem Hintergrund dieser Befunde kann davon ausgegangen werden, dass Menschen mit
geistiger Behinderung, die zu Hause versorgt werden, seltener Substanzen konsumieren, da
die Betreuungsform mutmalilich als restriktiv einzuschatzen ist und eher von einer schweren

geistigen Behinderung in einer hauslichen Versorgungsform ausgegangen wird.

3.3 Besondere Anforderungen der Versorgung im Alterungsprozess

Da Menschen mit geistigen Behinderungen besondere gesundheitliche und pflegerische
Bedarfe aufweisen, stellt ihre Versorgung eine auf’ergewohnliche Herausforderung dar —
insbesondere dann, wenn diese Menschen &lter werden. Neben den gesundheitlichen

Risiken, denen diese Personengruppe ohnehin schon ausgesetzt ist, muss die Versorgung
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altersgerecht angepasst werden, da altersbedingte Erkrankungen und Abbauprozesse
auftreten kdnnen. Wie in Kap. 2.4 deutlich geworden ist, gibt es zunehmend &ltere Menschen
mit geistiger Behinderung. Um der Versorgung dieser Personengruppe gerecht zu werden,
muss eine Auseinandersetzung mit der Thematik des Alterns von Menschen mit geistiger

Behinderung stattfinden.

3.3.1 Alterungsprozesse

,Alternsprozesse sind normale, d.h. nicht krankhafte Prozesse, die nach Abschluss der
korperlichen Entwicklung und Reifung einsetzen.* (Ding-Greiner & Lang, 2004, S. 182). In
der Literatur werden unterschiedliche Angaben zum Beginn des Alternsprozess gemacht.
Einige Autoren weisen darauf hin, dass der biologische Alternsprozess ab der Geburt beginnt
(Haveman & Stoppler, 2014a, S. 106). Ding-Greiner & Lang (2004, S. 182) legen den
Zeitpunkt des Einsetzen des Alterungsprozesses mit dem 30. Lebensjahr fest, da hier ein
fortschreitender Abbau von physiologischen Funktionen zu verzeichnen sei.

Der Alternsprozess ist durch eine groRe Variationsbreite an Interindividualitat und
Intraindividualitat gepragt (Oswald, 2014, S. 79). Grundsatzlich wird das Altern als
biologischer und psychosozialer Prozess definiert, der im Zusammenhang mit einem
multifaktoriellen Modell erklart wird und ebenso eine Relevanz im Hinblick auf Menschen
mit einer geistigen Behinderung hat. Dieses multifaktorielle Modell beinhaltet folgende
Aspekte:

e genetische Determinanten

e Umgebung (kulturelle Einfllsse, Verkehr, toxische Substanzen etc.)

e Lebensstil (Erndhrung, Fitness, Genuss von Alkohol und Tabak etc.)

e medizinische Hilfen (praventive, therapeutische und rehabilitative) (Haveman &
Stoppler, 20144, S. 106f.)

Zum einen finden Alterungsprozesse auf korperlicher und physiologischer Ebene statt.
Zentral ist die fortschreitende Abnahme der Zellgeneration. Damit geht die zunehmende
Beeintrachtigung der Funktionsfahigkeit des Immunsystems, der unterschiedlichen
Regulationssysteme, der Organe und Muskeln einher (Haveman & Stoppler, 2014b, S. 67,
Senckel, 2015, S. 125). Diese Vorgange bewirken die typischen Alterserscheinungen (graue
Haare, trockene und erschlaffte Haut, Krimmung der Wirbelsaule, Einschrankungen der
Bewegungsfahigkeit, erhohte Anfalligkeit fur Krankheiten etc.) (Senckel, 2015, S. 125f.).
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Diese Bedingungen minden in eine schlechtere Anpassung an ungunstige
Umweltbedingungen (Haveman & Stoppler, 2014b, S. 67).

Zum anderen wird das zentrale Nervensystem zunehmend dahingehend beeintréchtigt, dass
sich die Verarbeitung komplexer Informationen verlangsamt. Bis zum 75. Lebensjahr bleibt
das intellektuelle Leistungsniveau jedoch konstant. Daher kdnnen neue Inhalte gelernt und
erfasst werden (Senckel, 2015, S. 126). Letztendlich erféhrt die Kognition zwar Verluste
(betrifft jene Kognitionen, die an biologische Prozesse gebunden sind), aber auch Gewinne
im Sinne der erfahrungsgebundenen Intelligenz, die im Lebenslauf als Fach- und
Daseinskompetenzen erworben wird. Es werden somit aber Bewaéltigungsstrategien,
spezifische Wissenssysteme, Fahigkeiten und Fertigkeiten angeeignet, die altersbedingte
Verluste kompensieren kénnen (Ding-Greiner & Kruse, 2010, S. 21). In diesem Kontext
benennt Oswald (2014, S. 79) die Bedeutsamkeit von Plastizitat (Kognition, Personlichkeit,
Motivation und Emotion), lber die dltere Menschen in erheblichem Mafe verfugen.

Weiterhin finden Alterungsprozesse auf psychosozialer Ebene statt, also kognitive und
emotionale Verdnderungen (Fornefeld, 2013, S. 104). In diesem Zusammenhang bilden
geistige Beweglichkeit, die Wahrnehmung lebenserfiillender Aufgaben, Einbettung ins
soziale Gefuige sowie die Einstellung zum Prozess des Alterns wichtige Einflussfaktoren
(Senckel, 2015, S. 125). Es ist von zentraler Bedeutung, welche sozialen Positionen der
Mensch im Verlauf seines Lebens eingenommen hat. Diese Rollen kénnen bspw. die
Dimensionen Familie, Beruf, Alter und Geschlecht betreffen (Haveman & Stoppler, 2014a,
S. 107f.). Die jeweiligen sozialen Positionen bewirken, dass bestimmte Aufgaben und
Erwartungen an die Person herangetragen werden (Skiba, 2006, S. 163).

Der Eintritt in die Rente und somit das Ende der Erwerbstatigkeit konnen fur Menschen
einen enormen Verlust darstellen, da die Berufstétigkeit Tagesstruktur und das Gefiihl der
Nutzlichkeit bietet sowie ein Ort sozialer Kontakte ist (,,Pensionierungsschock®). Dieser
Verlust kann dadurch kompensiert werden, dass bspw. zuriickgestellte Interessen, Familie
und der Bekanntenkreis als wertvoll empfunden werden (Senckel, 2015, S. 126f.).

Mit zunehmenden Alter erhoht sich auch die Wahrscheinlichkeit der Morbiditdt und
Multimorbiditét. Bezliglich der Sinneswahrnehmungen sind insbesondere Augen und Ohren
betroffen. Alterssichtigkeit tritt zwischen 45 und 50 Jahren ein. Die hé&ufigste
Augenerkrankung im Alter ist der griine Star (Glaukom), der durch die Erhéhung des
Augeninnendrucks verursacht wird. Das Horvermogen lasst bereits ab einem Alter von 30
nach und die Wahrscheinlichkeit an einer Schwerhorigkeit zu erkranken wird hoher.
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Grundsatzlich konnen die gleichen Krankheiten auftreten wie bei jungeren Menschen,
allerdings treten sie haufiger auf und haben schwerwiegendere gesundheitliche
Konsequenzen (Haveman & Stoppler, 2014a, S. 108f.).

Erkrankungen, die im Alterungsprozess auftreten, konnen folgendermalen differenziert

werden:

e Altersabhéngige und altersbegleitende Erkrankungen: Krankheiten, die an den
Altersprozess gekoppelt sind. Es handelt sich um physiologische Altersvorgange, die
eine bestimmte Grenze uUberschritten haben und demnach als Krankheit in
Erscheinung treten. Das konnen z.B. Arteriosklerose (Arterienverkalkung),
Osteoporose (Knochenschwund), Arthrosen (Gelenkverschleif3) der grof3en Gelenke,
Lungenemphysem (Lungenbl&schen in der Lunge) etc., sein.

e Typische Alterskrankheiten: Die Inzidenz bestimmter Krankheiten nimmt im Alter
zu: Alzheimer, Demenz, pathologische Erhdhung des systolischen Blutdrucks,
Krebserkrankungen etc.

o Krankheiten im Alter: Erkrankungen, die fir jingere Menschen kaum Konsequenzen
haben, fir dltere Menschen jedoch schwerwiegende Konsequenzen oder gar den Tod
bedeuten kodnnen. Dieses Erkrankungen bzw. Ereignisse koénnen durch z.B.
Infektionen der Atmungsorgane und Unfélle entstehen (Ding-Greiner & Lang, 2004,
S. 195f.).

3.3.2 Geistige Behinderung und Alter

In den USA und einigen europdischen Landern wurde bereits in den 1980er Jahren zu dlteren
Menschen mit geistiger Behinderung geforscht. In der deutschen Forschungslandschaft
findet dieses Thema erst seit einigen Jahren mehr Beachtung (Fornefeld, 2013, S. 102). Als
Grinde hierfur werden das Bild des ewigen Kindes, generell das Alter als Tabuthema sowie
die Annahme einer generell geringeren Lebenserwartung genannt (Fornefeld, 2013, S. 102;
Haveman & Stoppler, 2004, S. 14). Letzteres resultiert u.a. auch aus der systematischen
Totung von Menschen mit Behinderungen in der Zeit des Nationalsozialismus (Haveman &
Stoppler, 2004, S. 14; Ding-Greiner, 2010, S. 14), da so eine ganze Generation alterer
Menschen mit geistiger Behinderungen in Deutschland fast vollstandig ausgeldscht wurde.
Erst seit einigen Jahren erreichen diese Personen das 65. Lebensjahr (Schmuhl, 2001, S.
295). Forschungsprojekte befassen sich u.a. auch mit Unterschieden und Gemeinsamkeiten

des Alterungsprozesses von Menschen mit und ohne geistiger Behinderung (Fornefeld,
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2013, S. 103). Grundsétzlich unterscheidet sich der Alternsprozess jedoch nicht (Haveman
& Stoppler, 20144, S. 108; Ding-Greiner & Kruse, 2004, S. 519).

Bei Menschen mit geistiger Behinderung ist jedoch eine friihzeitige Alterung zu beobachten
(Senckel, 2015, S. 130). Oftmals sind diese Personen seit ihrer Geburt von weiteren
Behinderungen betroffen, die den biologischen Alterungsprozess beeinflussen (Haveman &
Stoppler, 2014a, S. 107). Wie im Kap. 2.4 erlautert, sind viele Formen der geistigen
Behinderungen auf genetische Ursachen zurlckzufiuhren. Es ist nicht die geistige
Behinderung an sich, die eine frihzeitige Alterung bewirkt, sondern die genetisch bedingten
Syndrome. Beispiele hierfur sind: Progerie-Syndrom, Down-Syndrom, Cokayne-Syndrom,
Wiedemann-Rautenstrauch-Syndrom oder Mulvihill-Smith-Syndrom (Skiba, 2006, S. 56f.).
Bestimmte Formen der Behinderung haben auch eine héhere Wahrscheinlichkeit friiher zu
Demenzerkrankungen zu fiihren. Insbesondere Trisomie 21 wird in diesem Kontext in der

Literatur immer wieder benannt (Watchman, 2017, S. 10f.).

Ebenso geht fir viele Menschen mit geistiger Behinderung im fortgeschrittenen Alter der
Verlust sozialer Rollen einher. Insbesondere flr diesen Personenkreis hat die Berufstatigkeit
eine ganz besondere Bedeutung, da hier Freundschaften geschlossen werden. Mit dem
Erwerbsende kann das i.d.R. ohnehin kleine soziale Netzwerk noch kleiner werden
(Haveman & Stoppler, 20144, S. 108). Da Menschen mit geistiger Behinderung oftmals in
keiner Partnerschaft leben und kinderlos sind, ist dies umso gravierender (Kéhncke, 2009,
S. 27). Darlber hinaus sind die sozialen Fahigkeiten von Menschen mit geistiger
Behinderung oftmals beeintrachtigt, was in der Summe zu einer sozialen Isolation fiihren
kann (Senckel, 2015, S. 130).

Senckel (2015, 130f.) hebt hervor, dass Menschen mit geistiger Behinderung oft
Schwierigkeiten haben, ihren Zustand zu reflektieren. Es fallt ihnen schwerer, das Alter
wahrzunehmen (Haveman & Stoppler, 2014a, S. 108). Skiba (2006, S. 45) spricht in diesem
Zusammenhang von einer ,,Altersgleichgiiltigkeit“. Die Wahrnehmung der psychischen
Anforderungen des Alters ist abhédngig vom Grad der Behinderung. Verbunden mit der
geistigen Behinderung konnen die alterstypischen Herausforderungen dazu fiihren, dass es
dem Menschen schwerer féllt, sich an die neue Situation anzupassen, und dass die Verluste
nur schwer aus eigener Kraft selbst kompensiert werden kdnnen. Dies kann zu einer
Passivitat fuhren, da der Mensch sich den korperlichen und psychischen Verlusten
ausgeliefert fuhlt. Demnach sind Anregungen und Forderung bedeutsam, denn sie tragen

dazu bei, den Menschen bei der Bewaltigung der Herausforderungen im Altersprozess zu
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unterstitzen. In diesem Kontext ist das Wissen um biografische Details der Menschen mit
Behinderungen von zentraler Bedeutung, um sie adéquat fordern zu kénnen. Senckel (2015,
S. 31) betont, dass Menschen mit geistiger Behinderung moglichst lange und viele der
lebenspraktischen Fahigkeiten ausfiihren sowie Kenntnisse und manuelle Fahigkeiten

vertiefen sollten.

Ding-Greiner und Kruse (2010, S. 19) heben hervor, dass altere Menschen mit geistiger
Behinderung zunehmend gelassener wirken und sich die Genussfahigkeit steigert. Dies kann
wiederum zum Aufbau stabiler Beziehungen beitragen und somit einen sozial-
kommunikativen Zugewinn bewirken. Demgemal sind sie in der Lage, Anforderungen des

Alterungsprozesses zu bewaltigen und sich in ihren Kompetenzen weiterzuentwickeln.

Es ist anzunehmen, dass bei Menschen mit einer geistigen Behinderung aufgrund des
frihzeitig einsetzenden Alterungsprozesses auch eine hohere Krankheitsrate mit
zunehmenden Alter zu beobachten ist. In diesem Zusammenhang ist das Problem des
diagnostic overshadowing* zu nennen. Bei Menschen mit geistiger Behinderung gestaltet es
sich als sehr schwierig Krankheit von Behinderung zu unterscheiden (Haveman & Stoppler,
2014b, S. 67). Insbesondere bei der Diagnose des dementiellen Syndroms bei geistiger
Behinderung wird diese Problematik besonders deutlich (Vo3 & Schanze, 2014, S. 64-68;
Eiben, 2014, S. 117).

3.4 Eingeschrankter Zugang zum Gesundheits- und Pflegesystem

Obwohl sie, wie in Kap. 3.3 gezeigt, einen hoheren Bedarf an Versorgung zeigen als die
Allgemeinbevolkerung, erfahren erwachsene bzw. &ltere Menschen mit geistiger
Behinderung erhebliche Barrieren im Zugang zum Gesundheitssystem (Hasseler, 2014, S.
19; Kim, El Hoyek & Chau, 2011, S. 298). Wahrend die gesundheitliche Versorgung von
Kindern mit geistiger Behinderung groRtenteils flachendeckend gewéhrleistet werden kann,
ist die Versorgung von é&lteren Menschen mit geistiger Behinderung oft unzureichend
(Landesverband Rheinland-Pfalz der Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung
e.V,, 2012, S. 7).

Moulster u.a. haben finf Determinanten identifiziert, die fur die gesundheitliche

Benachteiligung urséachlich sind:

1. ,Increased risk of exposure (and possibly greater vulnerability when exposed) to well- established
,social determinants‘ of poorer health

4 Symptome einer Krankheit werden nicht als solche erkannt, sondern der Behinderung oder dem Alter
zugeschrieben.
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Increased risk associated with specific genetic and biological causes of learning disabilities
Communication difficulties and reduced health ‘literacy’

Personal health risks and behaviours

a M DN

Deficiencies in access to and the quality of healthcare and other service provision.” (Moulster,
2016, 16).

Es ist festzuhalten, dass Menschen mit geistiger Behinderung oftmals Uber weniger
finanzielle Ressourcen verfligen und vom sozialen System abhéngig sind. Sie besitzen
oftmals keine eigenen Transportmittel und sind von infrastrukturellen Bedingungen sowie
anderen Personen abhangig. Sie sind héaufig nicht in der Lage ihre Beschwerden und
Schmerzen sowie ihre Krankheitsgeschichte verbal zu kommunizieren (Haveman &
Stoppler, 2014b, S. 61). Mangelnde Kommunikation mit dem Patienten ist ein
Charakteristikum in der Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung (Ward,
Nichols & Freedmann, 2010, S. 283). Oftmals werden Entscheidungen tber den Kopf der
Patient*innen hinweg getroffen (Steffen & Blum, 2012, S. 860).

Es ist festzustellen, dass kaum Hausdrzt*innen bzw. Fachédrzt*innen sowie
Psychotherapeut*innen vorhanden sind, die Expertise beziiglich geistiger Behinderung
aufweisen (Steffen & Blum, 2012, S. 861; Ward u.a., 2010, S. 283). Arztliche Bereitschaft,
die intensive Versorgung zu Gbernehmen, ist haufig nicht gegeben. (Steffen & Blum, 2012,
S. 861). Die Konsequenzen sind folgenschwer. Haufig bleiben die Betroffenen bei ihren
Kinderarzt*innen, die jedoch nicht das entsprechende Know How besitzen (Ward u.a., 2010,
S. 285). Nicht zuletzt deshalb werden oftmals medikamentdse Behandlungen eingeleitet,
auch wenn diese gar nicht indiziert sind (Steffen & Blum, 2012, S. 861; Brem, 2007, S.
1261). Das ist problematisch, da Menschen mit geistiger Behinderung h&ufig empfindlicher
bzw. anders auf Medikamente reagieren (Ding-Greiner, 2011, S. 129). Zudem finden
seltener Uberpriifungen der Wirkungen und Nebenwirkungen statt (Brem, 2007, S. 1261).
Der Mangel an spezialisierten Arzten hat lange Wartezeiten zur Folge (Steffen & Blum,
2012, S. 861). Menschen mit geistiger Behinderungen erhalten insgesamt weniger
praventive und gesundheitsforderliche MaRnahmen als Menschen ohne Behinderung
(Tiesmeyer, 2015, S. 251). Es werden seltener Gesundheitsscreenings und diagnostische
Abklarungen durchgefiihrt. Hierbei sind bspw. Leistungen zur Krebsvorsorge,
Blutdruckmessungen, Cholesterin Checks, Urinproben und diagnostische Abklarungen der
Verdauungsorgane inbegriffen (Heller & Soerensen, 2013, S. 23).

Menschen mit Behinderungen sind oftmals in der pflegerischen Versorgung benachteiligt,
da der Pflegebedarf nicht ausreichend gedeckt wird (Richter & Bogmann, 2008, S. 688;
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Webber, Bowers & Bigby, 2010, S. 155; Ding-Greiner, 2010, S. 13; Sendermann & Vohle,
2012, S. 32). Oftmals liegen hier mangelnde oder mangelhafte bauliche Ausstattungen,
mangelnde zeitliche Ressourcen und geringe Erfahrungen bzw. Unsicherheiten beim
Personal zugrunde (Fringer, 2005, S. 39; Hardt-Stremayr, 2007, S. 58 u. 63; Richter &
Bogmann, 2008; Ding-Greiner, 2010, S. 58; Davis, Proulx & van Schrojenstein Lantman-de
Valk, 2014, S. 19). Bspw. erleben Menschen mit Behinderungen die pflegerische
Versorgung in Akutkrankenhdusern durch mangelnde Akzeptanz, respektloses Verhalten,
mangelnde Kommunikation, Fremdbestimmung, eingeschrankte Selbststandigkeit und
vermehrte Abhéangigkeit vom Pflegepersonal gepragt (Richter & Bogmann, 2008, S. 688).
Dies ist umso problematischer, als die Pflege von Menschen mit geistiger Behinderung
primér als kommunikativer Prozess betrachtet werden muss, da dies gerade bei dieser
Personengruppe haufig den einzigen Zugang darstellt (Fringer, 2005, S. 36). Eine weitere
Problematik in Krankenhdusern stellt die raumliche Unterbringung dar, da sie haufig mit
dementen und schwerstkranken zusammengelegt werden. Der Grund hierfir ist, dass sich
andere Patient*innen oftmals gestort fuhlen. Die Behandlungsablédufe werden haufig nicht
transparent dargelegt und sind fir den Menschen mit geistiger Behinderung nicht
nachvollziehbar. Das Entlassungs- und Uberleitungsmanagement wird zudem als
unzureichend bewertet, weil Informationsweitergaben bspw. an die Betreuer oft nicht
rechtzeitig erfolgen (Steffen & Blum, 2012, S. 862),

Weiterhin weisen Studien insbesondere auf die Benachteiligung von Frauen mit geistiger
Behinderung im Gesundheitssystem hin. Bspw. haben diese Frauen hdufig nicht erkannte
Kreislauferkrankungen, da sie weniger praventive MalRnahmen erhalten (Capriotti, 2006, S.
170-180). Vor dem Hintergrund der Tatsache, dass Frauen mit geistiger Behinderung eine
Risikogruppe fir Brustkrebserkrankungen darstellen, ist es gravierend, dass sie zum einen
seltener an entsprechenden Vorsorgeuntersuchungen teilnehmen und zum anderen seltener
zu diesen eingeladen werden (Davies & Duff, 2001, S. 226-257).

4 Versorgung von Menschen mit Behinderungen im hauslichen
Umfeld durch die Eltern

In diesem Kapitel wird auf die Lebenslage der alteren Eltern von Tochtern und S6hnen mit
geistiger Behinderung eingegangen. Die Lebenslage bringt eine Auseinandersetzung mit
dem Thema Elternschaft mit sich, da diese vermutlich die Versorgung der Tochter und

Sohne pragen kann. Diese Versorgung bedingt besondere (Unterstiitzungs-) Bedarfe der
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Eltern. Zudem spielt die Kooperation mit Gesundheitsprofessionen eine wichtige Rolle in
der Versorgung. In diesem Zusammenhang wird das Trajektkonzept erldutert. Mit Bezug auf
die Bedarfe wird darauffolgend der Zusammenhang von soziokonomischen Bedingungen
und gesundheitlicher Versorgung bestimmt. Zuletzt wird auf Ubergangsprozesse bzw.
Zukunftsplanung eingegangen, da es sich dabei um ein sehr wichtiges bzw. belastendes
Thema fur die Eltern handelt.

4.1 Lebenslage von betreuenden und pflegenden alteren Eltern

International sowie insbesondere national existieren kaum Studien, die sich mit pflegenden
und betreuenden é&lteren Eltern, die ihre erwachsenen Tochter und Séhne mit geistigen
Behinderungen zu Hause versorgen, auseinandersetzen (vgl. als Ausnahmen Hellmann u.a.,
2007; Stamm 2009; Burtscher, Heyberger & Schmidt, 2015).

Im Vergleich zu ihren Altersgenoss*innen ohne Behinderung wachsen Kinder und
Jugendliche mit Behinderungen haufiger mit nur einem Elternteil auf. Sie nehmen vermehrt
familidare Konflikte war (Engels, Engel & Schmitz, 2016, S. 82). Charakteristisch fir
Menschen mit Behinderungen ist, dass sie in den meisten Fallen bei ihren Eltern in
Langzeitbetreuung zu Hause leben, wohingegen die Unterbringungen in einem Heim eher
die Ausnahme bildet (Hennies & Kuhn, 2004, S.131; Stamm 2009, S. 8; Buker, 2010, S. 23;
Alich, 2011, S. 157; Robinson, Dauenhauer, Bishop & Baxter, 2012, S. 178f.; Wang, 2012,
S. 350; Clas, 2014, S. 70). Eine Umfrage (N=452) im Projekt EIFamBe (Alter werdende
Eltern und erwachsene Familienmitglieder mit Behinderung zu Hause) ergab, dass das
Durchschnittsalter der befragten Eltern in Berlin bei 57 Jahren und das der Kinder bei 30
Jahren lag (Schmidt, 2011, S. 27 u. 40). Ein anderes Projekt der Universitat Siegen kam auf
ein Durchschnittsalter von 34,7 Jahren bei den Angehdrigen mit Behinderungen, wobei 37,1
Prozent ein Alter von Uber 40 Jahren aufwiesen (Stamm, 2009, S. 27). Eine irische Studie
kam zu dem Ergebnis, dass ein Drittel der Personen mit geistiger Behinderung von Eltern
zu Hause versorgt werden, die das 60. Lebensjahr tberschritten haben (Assumpta, Taggart,
Truesdale-Kennedy & Eamonn, 2014, S. 219). In den meisten Fallen Gibernimmt die Mutter
die Betreuung alleine, leidet selbst an einer Vielzahl von gesundheitlichen Problemen bzw.
weist eine hdhere Pravalenz von Erkrankungen (z.B. Depression) auf, als Personen, die keine
Angehdorigen versorgen (Vecchio, Stevens & Cybinski, 2008, S. 126; Robinson, Fortinsky,
Kleppinger, Shugrue & Porter, 2009, S. 74 u. 788f.; Chou, Pu, Fu & Kroger, 2010, S. 1031;
Taggart, Truesdale-Kennedy, Ryan, Assumpta & McConkey, 2012, S. 217; Innes, McCabe
& Watchmann, 2012, S. 293; Wang 2012, S. 350). Das Projekt EIFamBe wies nach, dass 18
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Prozent der befragten Eltern von Kindern mit Behinderungen selbst eine Schwerbehinderung
aufweisen, was der doppelten Prozentzahl des Bundesdurchschnitts entspricht. Im Rahmen
der Begleitgesprache zeigt sich ebenfalls eine hohe Anfalligkeit fir Erkrankungen. Hier
wurden zahlreiche Termine der Eltern aufgrund von akuten Erkrankungen abgesagt. Eltern
nehmen selber kaum Vorsorgeuntersuchungen wahr und zégern notwendige Arztbesuche
hinaus. Die Studie schlussfolgert, dass jahrelange Betreuung und Pflege der Kinder mit
Behinderungen zu chronischem Stress, Krankheit und eigener Behinderung fiihren
(Burtscher, 2015, S. 20). ,,Viele Eltern sind Expert(inn)en in der Flirsorge, aber sie sind keine

Expert(inn)en in ihrer Selbstsorge.* (ebd.).

Es zeigen sich deutliche Erfahrungsunterschiede zwischen Eltern mit Kindern, die an einer
Behinderung leiden und Eltern von Kindern ohne Behinderung (ebd., S. 18f.). Folgende

»seelische Verletzungen* treten bei Eltern von Kindern mit Behinderungen haufiger auf:

e Enttauschungen (im Stich gelassen flhlen, Hoffnung auf Selbststandigkeit des
Kindes wird nicht erfillt etc.)

e Gerede und hamische Bemerkungen

e Unrechtserfahrungen und Diskriminierungen

e Schuldgefihle (z.B. durch Schuldgefuhle anderer)

e Schamgefiihle (z.B. Weinen in der Offentlichkeit aufgrund der Belastung)

e Ambivalenzerfahrungen (gegenséitzliche Meinungen von auflen wie z.B.: ,,man kann
das Kind doch nicht im Heim unterbringen und ,,das Kind lebt ja immer noch bei
Thnen*)

¢ Rollenkonflikte (Beruf und Pflege, Pflege und Familie)

e Erfahrungen mit akuten Krisen (z.B. Noteinweisungen, keine Unterstutzung in der
Krise)

e persdnliche Uberzeugungen ( z.B. ,,ich darf nicht krank werden*)

e unsichere finanzielle Lage (ebd., S. 19f.)
Des Weiteren sind bestimmte Verlusterfahrungen kennzeichnend:

e eigene Spielrdume werden minimiert, da die materiellen Ressourcen an anderer
Stelle eingesetzt werden
e Berufswunsch kann nicht realisiert werden

e Autonomieverlust (der Behinderung ,,ausgeliefert” sein, z.B. durch Akutkrisen)
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e das Thema Behinderung dominiert die Lebensbereiche und eigene Bedurfnisse
gehen verloren

e verlorene Kdmpfe* mit der Biirokratie (ebd., S. 20f.)

Das Stress- und Belastungserleben von Eltern und ihren Kindern mit Behinderungen gilt als
intensiv erforscht. Allerdings macht sich eine Abkehr von der belasteten Familie in der
Forschungslandschaft bemerkbar. Vielmehr sind es die Bedirfnisse, Herausforderungen und
Ressourcen die in den letzten Jahren insbesondere fokussiert worden sind (Eckert, 2014, S.

20). Nach Eckert (2014, S. 17f.) sind Herausforderungen auf vier Ebenen zu verzeichnen:

1. Eltern-Kind-Beziehung,

2. familidre Alltags- und Beziehungsgestaltung,
3. auBerfamilidre Kontakte und
4

individuelle, insbesondere emotionale Ebene.

Sowohl Burtscher (2015, S. 21) als auch Retzlaff (2010, S. 76ff.) betonen, dass sich durch
die Herausforderungen mit einem Kind mit Behinderung auch Ressourcen entwickeln wie
z.B.: personliche Kompetenzen (kommunikative Kompetenzen, Problemlésefahigkeit, neue
Madglichkeiten und Aufgaben im Leben entdecken, dankbarer dem Leben gegeniber sein,
sich stark fihlen oder auch hoher familiarer und partnerschaftlicher Zusammenhalt. Das
Projekt EIFamBe zeigt jedoch, dass die Verlusterfahrungen bei allen Teilnehmern der Studie
uberwogen (Burtscher, 2015, S. 21).

Die informelle Leistung, die von den familidren Betreuern geleistet wird, wird oftmals
unterschatzt. Diese Selbstverstandlichkeit birgt die Gefahr, dass eigene Interessen der
familidren Betreuer nicht wahrgenommen werden. Hieraus kann insbesondere fir betagte
Eltern die Gefahr entstehen, dass sie sich Uberfordern (BMAS, 2013, S. 80; Engels u.a.,
2016, S. 82).

Die betreuenden Angehdrigen nehmen Unterstiitzung haufig nur sporadisch wahr, obwohl
sie selbst gesundheitliche und soziale Bedarfe aufweisen. Infolgedessen ist es den
betreuenden Angehorigen auf langere Zeit nicht mdglich, ihr (erwachsenes) Kind zu
versorgen (Gitschmann, 2003, S. 2; Hellmann u.a., 2007, S. 180, Robinson u.a., 2012, S.
179; Innes u.a., 2012, S. 293). In der Konsequenz steigt die Wahrscheinlichkeit der
pflegenden Angehdrigen, und damit auch die der Menschen mit geistigen Behinderungen,

mit zunehmendem Alter selbst pflegebedurftig zu werden (Webber u.a., 2010, S. 157; Innes
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u.a., 2012, S. 293). Ein Wechsel der Hauptpflegeperson ist hierbei hdufig mit Spannungen
verbunden (Hahn 2009, 47 u. 76f.; Innes u.a., 2012, S. 294).

Die umfangreiche Versorgung der Tochtern und Séhnen mit Behinderungen setzt bei den
Angehorigen ein hohes MalR an Flexibilitat und Kraft voraus. Die Selbststdndigkeit der
Menschen mit Behinderungen, indem sie z.B. Aufgaben eigenverantwortlich erledigen,
erfordert von den Angehorigen viel Zeit und wirkt nicht unbedingt entlastend (Hellmann
u.a., 2007, S. 173). Die Belastungen lassen sich nach kdrperlicher, psychischer, finanzieller
und materieller Art differenzieren. Die Bewaltigung der hauslichen Téatigkeiten sowie die
Beaufsichtigung, Versorgung und Pflege werden gerade im hoheren Alter als Belastung
gesehen. Ebenso der Zugang zu Informationen, um die Lebenssituation von Menschen mit
Behinderungen zu verbessern, wird als enorme zeitliche Beanspruchung empfunden.
Weiterhin verlangt die Sicherstellung der Rahmenbedingungen, die den Verbleib des Kindes
in der Familie zu gewéhrleisten viel Zeit- und Organisationsaufwand. Es sind insbesondere
die psychischen Belastungen, die dazu fihren kénnen, dass die Versorgung in der Familie

beendet und ein Umzug in ein stationdres Wohnen eingeleitet wird (ebd., S. 174).

Unterstutzung aus dem sozialen Umfeld erhalten die Eltern oftmals nur begrenzt. Das soziale
Umfeld bietet hauptsachlich Unterstutzung in Form von Gesprachsmoglichkeiten und
emotionaler Unterstitzung. Selten konnen vom Umfeld kurzfristige und leichte
Betreuungsaufgaben ibernommen werden. Freund*innen, Nachbar*innen und Angehdrige
sind bedeutsam, jedoch ist ihre Unterstiitzungsfunktion eingeschrénkt (Hellmann u.a., 2007,
S. 179). Daher sprechen sich Studien fur mehr bedarfsgerechte Angebote fur altere
Menschen mit Behinderungen sowie ihren &lteren pflegenden Angehérigen aus (Hellmann
u.a., 2007, S. 187; Innes u.a., 2012, S. 293). Es sind die Folgen der Behinderung sowie
insbesondere der Alterungsprozesse, die sowohl von den pflegenden Angehdrigen als auch
von den zu Pflegenden als Belastung erlebt werden (Hellmann u.a., 2007, S. 174).
Einschrankungen der Funktionsfahigkeit, Verlusterfahrungen und Verkleinerung des
sozialen Netzwerkes werden von den pflegenden Angehdrigen verstarkt bei sich selbst
wahrgenommen (Burtscher, 2015, S. 20). Zudem stellen Krankenhausaufenthalte fur die
pflegenden Eltern eine enorme Herausforderung dar, da sie viel Zeit dort verbringen, um bei
der Betreuung, Pflege und Kommunikation ihres Kindes zu unterstltzen. Diese Aufgabe
erscheint in hoheren Lebensjahren kaum noch zu bewaltigen zu sein (Webber u.a., 2010, S.

160). Partnerschaft, ein grofRes Unterstiitzungsnetzwerk und ein  geringes
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Betreuungsvolumen kdnnen sich hingegen positiv auf die Gesundheit der pflegenden Eltern
auswirken (Innes u.a., 2012, S. 293; Alich, 2011, S. 126).

4.2 Elternschaft von (erwachsenen) Kindern mit geistiger Behinderung

Zunéchst ist allgemein festzuhalten, dass die Elternschaft von einem Kind mit geistiger
Behinderung haufig als lebenslang definiert wird. Unter dem Stichwort ,,permanente
Elternschaft* (Balzer & Rolli, 1975, S. 48) weist die Literatur auf diesen Aspekt hin. Gemal3
dem Normalisierungsprinzip (Thimm, 1995, S. 20) sollen auch Menschen mit
Behinderungen die Mdglichkeiten haben, einen normalen Lebenszyklus zu durchlaufen.
Dies beinhaltet bspw. auch die Loslosung vom Elternhaus, was den Séhnen und Tdéchtern
der Eltern dieser Studie nicht mdglich ist. Zudem kann hier auch die psychoanalytische
Familientheorie nach Boszormenyi und Spark (1973) nicht greifen, die die Pflegeaufgaben
als Wiedergutmachung im Sinne einer intergenerationalen Aufgabe sieht. Somit konnen die
Soéhne und Tochter spater nicht, wie es hdufig der Fall ist, ihre pflegebedurftigen Eltern

untersttitzen.

Studien belegen, dass der Grofteil der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit
angeborenen Behinderungen weiblich ist (meistens die Mutter) und zum groBten Teil die
Betreuung alleine Gbernimmt (Vecchio u.a., 2008, S. 126; Robinson u.a., 2009, S. 788f.;
Chou u.a., 2010, S. 1031; Wang, 2012, S. 350; Taggart u.a., 2012, S. 217; Innes u.a., 2012,
S. 293).

Hingegen stellen andere Untersuchungen fest, dass die Kinder mit Behinderungen haufig
von beiden Elternteilen versorgt werden (Stamm, 2009, S. 31; Hellmann u.a., 2007, S.
172f.). Selten werden die Kinder mit angeborenen Behinderungen von ihren Geschwistern
versorgt (Alich, 2011, S. 49; Taggart u.a., 2012, S. 218).

Die Studie von Hellmann u.a. (2007) untersuchte mittels 27 problemzentrierten Interviews
die Lebenslage und Zukunftsperspektiven von Eltern und ihren Kindern mit schweren
mehrfachen Behinderungen (GDB > 80). Diese Studie belegt, dass sich haufig beide
Elternteile bei der Geburt ihres Kindes den neuen Anforderungen gemeinsam stellen,
dennoch bleiben die Rollenverteilungen eher traditionell: Die Mutter Ubernimmt hdufig
hé&usliche Aufgaben sowie die Betreuung und Pflege des Kindes mit Behinderung und der
Vater gewahrleistet oftmals die finanzielle Absicherung. Die Mutter sind allerdings zudem
lange berufstétig, da sie hier ihren Ausgleich finden (ebd., S. 171f.). Die Familienmitglieder
entwickeln klare feste Rollen, gemeinsame Routinen (,,jeder Handgriff sitzt™) sowie auch
eine gemeinsame Sprache, die sich aus langjéhrigen Verstandigungsprozessen entwickelt
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hat (ebd., S. 173ff.). Auf Grundlage ihrer Studie haben Hellmann u.a. vier Familientypen

entwickelt, die Schmidt (2016) aufgegriffen und tabellarisch aufbereitet hat:

Tabelle 1: Familientypen (Schmidt, 2016, S.46)

haben schon
viel

und Gestaltungsspielraume
kénnen aufrechterhalten

Familientyp | Entscheidungs- und Offenheit der Zeit- bzw.
Gestaltungsspielraum Familiennetze Zukunftsperspektiv
e
I. Ich nehme | Eigenstdndige Nutzung und | GroRe Offenheit Selbststandige bzw.
mein Leben | Ausbau von grof3en und starke selbstbestimmte
in meine Entscheidungs- und Ausrichtung auf Zukunft — auch ohne
Hande. Gestaltungsspielrdumen Teilhabe der Eltern — ist
durch schwerstbehinderte Menschen mit antizipiert und
Tochter und Séhne. schwersten bereits konkret
Behinderungen, geplant.
vor allem auch
unabhéngig von
den Eltern
ausgerichtet.
I1. Ich weil}, | Entscheidungs- und Offenheit und Selbstbestimmte
sie fordern | Gestaltungsspielraume Ausrichtung auf Zukunft ohne Eltern
mich auch erlauben (Weiter-) Teilhabe als ist bedacht und zum
weiterhin. Entwicklung und Ausbau Lernchance der Teil gewunscht, aber
von Entscheidungs- Menschen mit die Vorstellungen
maoglichkeiten in Absprache | schwersten sind noch wenig
mit den Eltern. Behinderungen. konkret und meist
gemeinsam mit den
Eltern antizipiert.
1. Wir Bestehende Entscheidungs- | Ausrichtung auf Handlungsstrategien

Teilhabe fur die
Gestaltung des

sind auf Gegenwart
und Sicherung des

geschafft. werden, ihr Ausbau ist nicht | gegenwartigen bisher Erreichten
vorgesehen. Alltags, ausgerichtet,
Familiennetze ist | Verédnderung wird
uberwiegend bewaltigt ohne Blick
geschlossenes auf die Zukunft.
System.
V. Jetzt Schwerstbehinderte System Familie ist | Zeit- und
sind auch Menschen fugen sich in den | geschlossen im Gestaltungsperspekti
mal die durch Eltern vorgesehenen | Sinne von ve sind stark an
Eltern dran. | engen Gestaltungs- und AulRenkontakten Vergangenem
Entscheidungsrahmen. und Aufnahme orientiert, keine
von Impulsen, Uberlegungen fir

Forderung ist
offenbar nicht
mehr Ziel der
Eltern.

die Zukunft der
Tochter und Sohne.
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Es wird zwischen den vier Familientypen | Ich nehme mein Leben in meine Hande, Il Ich
weiB, sie fordern mich auch weiterhin, 111 Wir haben schon viel geschafft sowie 1V Jetzt sind
auch mal die Eltern dran, differenziert. Diese unterscheiden sich hinsichtlich
Entscheidungs- und Gestaltungsspielraum, Offenheit der Familiennetze sowie Zeit- bzw.

Zukunftsperspektive

Ahnlich wie es Hellmann u.a. anhand der Familientypen unternommen haben, liegt auch der
vorliegenden Studie die Annahme zugrunde, dass die familidre Umwelt von hoher
Bedeutung ist. Anders als Hellmann u.a.. soll dabei aber nicht anhand von Familientypen
unterschieden werden. Im Fokus steht vielmehr die Definition von Elternschaft durch die
versorgenden Angehorigen, fur die ein hoher Einfluss auf die Versorgungssituation der

Tdchter und Séhne mit geistiger Behinderung angenommen wird. austibt.

Die Geburt eines Kindes erfordert eine Neustrukturierung der Sorge- und Erwerbstatigkeit.
Neben den bekannten konservativen Stromungen, die fir ein zuriick zu traditionellen
Rollenverteilungen pladieren, gibt es seit einigen Jahren auch Gegenstromungen, die sich
gegen diese traditionelle Aufgabenteilung und fir eine egalitére Elternschaft aussprechen.
Damit ist eine gerechte Aufteilung der Sorgearbeit gemeint, die z.B. durch die Einfuhrung
des Elterngeldes nach dem zwolf plus zwei Prinzip staatlich geférdert wird (Seehaus, 2015,
S. 66). Diese Bestrebungen stol3en in der Realitat allerdings an deutliche Grenzen. Selbst
wenn zuvor die Aufgabenteilung in der Partnerschaft gerecht verteilt war, re-traditionalisiert
sich nach der Geburt des Kindes haufig die Familienarbeit. Die Geburt eines Kindes kann

also soziale Ungleichheit zwischen den Geschlechtern begtinstigen (Ruling, 2007, S. 225).

Die Mutterschaft wird hdaufig dadurch definiert, dass das bedurftige Kind die mutterliche
Sorge, Zuneigung und Zeit benotige. Dieses ist ein Ergebnis der Studie von Seehaus, die
anhand von Interviews die Konstruktionslogiken von Elternverantwortung untersuchte
(Seehaus, 2015, S. 68). Des Weiteren wird Mutterschaft als Verantwortung verstanden,
»zum Wohl des Kindes auf eine Erwerbstdtigkeit zu verzichten und die Errungenschaften
der Emanzipation zuriickzuweisen® (ebd., S. 69). Deutlich wird, dass jene Manner, die
Sorgearbeit leisten (aktive Vater), dies haufig nicht thematisieren, da sie noch kein Konzept
dafir haben, sich also das Bild des sorgenden Vaters noch nicht etabliert hat. Seehaus

begriindet dies mit dem Spannungsverhéltnis zwischen aktivem Vater und hegemonialer
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Mannlichkeit.> Wenn ein Mann Sorge- und Pflegearbeiten iibernimmt, kann dies als Gefahr
gesehen werden, zum Verlierer in der Erwerbswelt zu werden (Seehaus, 2015, S. 71;
Kimmerling & Bécker, 2012, S. 21).

Mit Bezug zum aktuellen Diskurs zur egalitaren Elternschaft und entgegen der traditionellen
Aufteilung der Sorgearbeiten in Familien, widmet sich auch die Forschung zunehmend den
Vétern von Kindern mit einer geistigen Behinderung (vgl. exemplarisch Heek, 2015;
Schmidt, 2016). Die Vaterschaft wird zunehmend als aktiver Part in der Betreuung und
Erziehung der Kinder gesehen und nicht nur auf die finanzielle Absicherung beschrankt
(Werneck, Beham & Palz, 2006, S. 13ff.). Jedoch zeigt sich in der Literatur, dass noch kein
einheitliches Konzept vom aktiven Vater besteht (Possinger, 2013, S. 26). Dieses Konzept
basiert nach wie vor hauptsachlich auf empirischen Beobachtungen und ist theoretisch
immer noch kaum erfasst wie Pollmann Schult (2008, S. 501) bereits vor zehn Jahren

erklarte.

4.3 Bedarfe der pflegenden Eltern und professionelle Unterstitzung

Die Belastung von pflegenden Angehorigen ist sehr heterogen. Es besteht ein
Unterstutzungsbedarf in den Bereichen Teilhabe, Forderung, Pflege, hauswirtschaftliche
Tatigkeiten, Aktivitaten wie z.B. Freizeit und Urlaub sowie auch individuell angepasste
Begleitung und Beratung fur die Zukunft (Alich, 2011, S. 57f.; Innes u.a., 2012, S. 293;
Fischer, 2014, S. 161).

Studien zeigen, dass pflegende Angehorige oft nicht hinreichend tber Hilfsangebote und
Wohnungsmaglichkeiten informiert sind bzw. Gber unzureichendes Informationsverhalten
der professionellen Akteur*innen berichten. Nach Buker (2010, S. 56) ist eine genaue
Information Uber die Erkrankung und deren Behandlung wiinschenswert. Auf Hilfsangebote
greifen sie nur in den Fallen zuriick, in denen die Situation flr sie aussichtslos erscheint. Ein
weiteres Erschwernis stellt die Unibersichtlichkeit des Gesundheits- und Sozialsystems dar
(Hellmann u.a., 2007, S. 178; Biiker, 2010, S. 56; Taggart u.a., 2012, S. 219; Innes u.a.,
2012, S. 293). Pflegende Angehoérige bendtigen mehr oder andere Ressourcen bzw.
Unterstitzung, um an gesundheitlichen Dienstleistungen teilhaben zu konnen, als dies
bislang im Rahmen professioneller Unterstutzung geleistet werden konnte (Vecchio u.a.,
2008, S. 127 u. 132). Gleichwohl existieren hinsichtlich der Unterstlitzung durch

5> Das Konzept der hegemonialen Mannlichkeit wurde von Raewyn Connell (2006) gepragt. Sie hat ihr
biologisches Geschlecht im Jahr 2006 gewechselt. Ihre zentrale Studie wurde bereits 1995 auf Englisch unter
ihrem damaligen Namen Robert Connell publiziert.
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Professionelle duflRerst divergierende Befunde. Die familidren Betreuer berichten teilweise
Uber negative Erfahrungen beziiglich professioneller Unterstiitzung und nehmen diese z.T.
sogar als Belastung war. Diese Erfahrungen fuhren zu mehr Barrieren fiir Veranderungen
(Hellmann u.a., 2007, S. 180; Alich, 2011, S. 174; Innes u.a., 2012, S. 293). In einer Studie,
die pflegende Muitter und ihre Kinder mit Behinderungen untersuchte, berichten viele der
Muitter, dass professionelles Personal die mutterlichen Bedirfnisse kaum wahrnahmen
(Buker, 2010, S. 38). Andere Studien belegen, dass sie jedoch haufig unbefriedigte Bedarfe
wahrnehmen. Somit kdnnen professionelle Unterstltzer positive Auswirkungen auf die
Beziehungen der familidren Betreuer*innen zu ihren behinderten Angehdrigen haben
(Brolan u.a., 2012, S. 1089ff.). Robinson u.a. folgern, dass paddagogische Fachkréfte eine
Bricke zwischen den Menschen mit Behinderungen und den gesundheitlichen und
pflegerischen Dienstleistungen bilden kénnen. In Bezug zum diagnostic overshadowing
kdnnen Professionelle unterstiitzend wirken und diesem Problem begegnen. Sie missen sich
hinsichtlich der besonderen Bedarfe von &lteren Menschen mit geistigen Behinderungen
weiterbilden, um als Koordinator*innen von adaquaten Gesundheitsleistungen fungieren zu
kénnen (Robinson u.a., 2012, S. 177).

Besondere Bedarfe der familidren Betreuer*innen mussen daher von den professionellen
Fachkréften erkannt werden und sollten als Grundlage der Unterstlitzungsangebote dienen.

Eine Analyse von Eckert (2007) konstatiert folgende besonderen Bedirfnisse:

e Informationsgewinnung
e Beratung
e Entlastung

e Kommunikation und Kontaktgestaltung

Unabhdngig von den divergierenden Befunden in der Forschungsliteratur nehmen
Professionelle in jedem Fall eine zentrale Position in der Betreuung von (&lteren) Menschen
mit Behinderungen, die zu Hause versorgt werden, ein. Die Zustandigkeit kann bei der
Koordination von Betreuung, Pflege und der Gesundheitsleistungen liegen. Zudem kénnen
sie die Familien in ihren besonderen Bedarfen, wie z.B. Gesundheit, Transport, Bildung,
Erholung, Tagesstrukturierung oder im Haushalt, unterstttzen. Sie kdnnen einen relevanten
Einfluss auf die gesundheitliche und pflegerische Versorgung von Menschen mit

Behinderungen austiben, indem sie etwa folgende Aufgaben Ubernehmen:

e Beratung der familidren Betreuer*innen
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e Koordination und Uberwachung der Gesundheitsscreenings

e Beobachtung korperlicher und verhaltensbezogener Verédnderungen

e Kooperation mit den Gesundheitsprofessionen (z.B. lber korperliche und
psychosoziale Bedarfe informieren)

e Unterstltzung der Kommunikation zwischen den Professionen

e Verbesserung des Lebensstils

e Koordination von Betreuungspersonal

e Administration von adaquaten und umfassenden MaRnahmen

e Beratung bzgl. altersbezogener Themen, wie z.B. Trauerberatung (Robinson u.a.,
2012, S. 180-184).

Eine Forschungsarbeit aus Grol3britannien betont, dass sich Menschen mit geistigen
Behinderungen oftmals, z.B. aufgrund eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit, sozialer
Abwertung oder geringerem Zugang zu Informationen, nicht selbst vertreten kénnen. Die
betreuenden Angehdrigen verfligen iber eine besondere Position, da sie den Menschen mit
Behinderung in vielerlei Hinsicht vertreten missen. Diese Aufgabe kann flr die pflegenden
Eltern auf Dauer eine Belastung darstellen. Im Kontext der Deinstitutionalisierung, wenn
etwa Menschen mit Behinderungen in betreuten (Wohn-)Gemeinschaften leben, haben die
Professionellen die Vertretungsrolle inne. Die Studie untersucht, wie die betreuenden
Angehorigen und Professionelle zusammen agieren kdnnen. Das betrifft vor allem jenen
Bereich, in welchem der Mensch mit Behinderung vertreten werden muss. Die
professionellen Fachkrafte kdnnen aber nur agieren, wenn sie die Eltern mit ihrem Wissen
und ihren Perspektiven einbeziehen. Es wird hervorgehoben, dass der erschwerte Zugang
zum Gesundheitssystem fir Menschen mit Beeintrachtigungen von professionellen
Fachkraften positiv beeinflusst werden kann (Brolan u.a., 2012, S. 1089ff.). Ebenso betont
Hasseler (2014) die Funktion der Mitarbeiter*innen als Vermittlungsinstanzen,
Fursprecher*innen, Stellvertreter*innen und Begleiter*innen. Sie managen die
gesundheitliche Versorgung der Menschen mit Behinderungen und fungieren als
Vermittlungsinstanz zwischen den zu Betreuenden, den gesetzlichen Betreuer*innen und
den Gesundheitsprofessionen (Hasseler, 2014, S. 226ff.). Es ist anzunehmen, dass die Eltern
h&ufig die Position der gesetzlichen Betreuer*innen innehaben. Somit besitzen sie
vermutlich die Entscheidungsbefugnis tber die gesundheitliche Versorgung ihrer Kinder.
Das spricht fiir ein besonderes Kooperations- und Interaktionsgefiige zwischen Eltern und

den Professionellen Unterstiitzer*innen.
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Galt speziell ausgebildetes Personal fiir altere Menschen mit Behinderungen etwa fuir Hogg
(1997) noch als unnétig, so betonen jlngere Studien die besondere Relevanz dieses
Personals, da gerade diese Bevolkerungsgruppe besondere Risiken, wie z.B. flir Demenz
oder Epilepsie, aufweise. Ferner ist professionelles Fachpersonal insbesondere vor dem
Hintergrund einer Forderung von Teilhabe an der Gesellschaft relevant (Innes u.a., 2012, S.
293).

Zahlreiche Studien sehen einen Bedarf von Personalschulungen zum Umgang mit
Alterungsprozessen bei Menschen mit (geistigen) Behinderungen und den einhergehenden
gesundheitlichen Risiken und pflegerischen Bedarfen sowie adaquater umweltbezogener
Anpassungen und Interventionen (Jenkins, 2012, S. 88; Robinson u.a., 2012, S. 178; Innes
u.a., 2012, S. 293; Smeltzer, Avery & Haynor, 2012, S. 32; Webber u.a., 2010, S. 155; Eiben,
2014, S. 119). Insbesondere wurde festgestellt, dass Kommunikation und Kooperation mit
den Menschen mit Behinderungen, anderen Gesundheits- und Pflegeprofessionen und auch
den (familidren) Betreuer*innen oftmals defizitar ablauft (Webber u.a., 2010, S. 158f.;
Smeltzer, 2012, S. 30; Hellmann u.a., 2007, S. 180f.). Zudem bendtigt das Personal mehr
Schulung, um in der Lage zu sein, altere pflegende Angehdrige dabei zu unterstitzen, ihr
alter werdendes Kind zu versorgen und gleichzeitig ihren eigenen altersbedingten
Bedurfnissen nachzukommen (Innes u.a., 2012, S. 294).

Die Recherche verdeutlicht, dass kaum Konzepte und Unterstiitzungsangebote fiir altere
Menschen mit angeborenen Behinderungen und ihren Familien existieren. Der
Forschungsstand zeigt, dass sich zahlreiche Herausforderungen sowie aber auch positive
Gewinnerfahrungen fir die alteren pflegenden Angehdrigen ergeben. In diesem
Zusammenhang folgert eine australische Studie, dass die Vorteile wie auch die Belastungen
von dlteren familiaren Betreuer*innen fokussiert werden mussen (Llewellyn, McConnell,
Gething, Cant & Kendig, 2010, S. 1176). Des Weiteren ist ebenso das Fazit des Projektes
ElIFamBe zu beriicksichtigen. Dort heif3t es namlich, dass sich die Behindertenhilfe auch mit
der Gesundheit der Eltern von Kindern mit Behinderungen befassen sollte (Burtscher, 2015,
S. 21). Hierbei ergeben sich auch zahlreiche Herausforderungen fir die am
Versorgungsprozess beteiligten Professionen. Inshesondere haben Padagog*innen dabei
h&ufig eine Vertretungs-, Vermittlungs- und Managementposition inne. Um die am
Versorgungsprozess Beteiligten zu entlasten, kdnnte die Entwicklung eines geeigneten
Assessementinstrumentes zur Identifikation gesundheitlicher und pflegerischer Bedarfe
wirksam sein (Hasseler, 2014, S. 22).
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Hieraus resultiert die Frage, wie bspw. Hilfesysteme auch auBerhalb des stationdren
Wohnens bestehen konnen, wenn sich Eltern und Kind dazu entscheiden, weiterhin

zusammen im hauslichen Umfeld zu leben.

Da Menschen mit geistigen Behinderungen meist mit zeitlich unbegrenzten Einbuf3en leben
mussen und einer Vielzahl von gesundheitlichen Risiken ausgesetzt sind, ist es von hochster
Bedeutung, wie sich die Kommunikation und Interaktion sowohl mit den Angehdrigen als

auch mit den beteiligten Professionen gestaltet.

In diesem Kontext bietet das Trajektkonzept nach Corbin und Strauss, welches in der
interaktionstheoretischen Tradition nach Dewey und Mead steht (Corbin, Hildebrand &
Schaeffer, 2009, S. 55), einen theoretischen Bezugsrahmen. Vorrangig dient das
Trajektkonzept als pflegewissenschaftliches Modell und wird insbesondere im Rahmen von

chronischen Erkrankungen angewendet.

Chronische Erkrankungen sind durch einen phasenhaften und dynamischen Verlauf
gekennzeichnet, der nicht nur die Erkrankten zum Handeln auffordert, sondern auch deren
Angehorige sowie die beteiligten Gesundheitsprofessionen. Corbin und Strauss betonen,
dass Akteur*innen und Krankheitsverlaufskurven in einem reziproken Verhéltnis
zueinander stehen (Schaeffer & Moers, 2008, S. 8).

Der Krankheitsverlauf kann durch personliche Merkmale (ldentitét, Selbstwahrnehmung,
Motivation, Erfahrungen, Einschrankungen etc.) d&ufere Einflusse (Ressourcen,
Betreuer*innen etc.) sowie Behandlungsschema (Interventionen, Behandlung, gemeinsame
Entscheidungen etc.) beeinflusst werden (Grétken & Hokenbecker-Belke, 2006, S. 273).

Die Krankheitsverlaufskurven sind durch bestimmte Phasen charakterisiert, die jedoch nicht
linear und gleichférmig verlaufen. Sie zeichnen sich vielmehr durch eine besondere

Verlaufsdynamik aus, die einen kurven- und spiralférmigen Charakter aufweist:

e Vortrajekt: In dieser Phase wird der Kontakt zum Versorgungssystem
aufgenommen. Damit gehen Manifestation und Diagnose der Erkrankung einher.

e Trajektbeginn: Ab diesem Zeitpunkt beginnt die Verlaufskurve

e Krise: In dieser Phase erfolgen MalRnahmen der Beteiligten, da im Zuge der
Diagnose der/die Betroffene oftmals eine krankheitsbedingte Krise erlebt.

e Akut: Wahrend des Krankheitsverlaufes kommt es immer wieder zu akuten Phasen.

In dieser Phase ist eine drztliche Behandlung oder Klinikeinweisung notwendig.
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e (Re-)Stabilisierung: Mittels der professionellen Interventionen klingen die
Symptome nach der akuten Phase wieder ab, jedoch ist das gesundheitliche
Gleichgewicht noch nicht wieder hergestellt.

e Stabil: Der Krankheitsverlauf hat sich stabilisiert und das Leben des/der Betroffen
hat sich renormalisiert.

e Instabil: Abermals destabilisiert sich der Krankheitsverlauf. Diese Phase kann eine
weitere Krise ausldsen oder in eine Restabilisierung fihren.

o Abwartsentwicklung: In dieser Phase findet eine langandauernde Verschlechterung
des Krankheitszustandes statt. Die Symptome treten vermehrt und langer anhaltend
auf, so dass das vorige Niveau nicht mehr erreicht wird.

e Sterbephase: Die Zeit vor dem Tod des erkrankten Menschen (Corbin u.a., 2009,
S.65f.; Corbin, 1994, S. 10; Corbin & Strauss, 1993, S. 36-40).

Die Verlaufskurven variieren je nach Krankheit, Dauer und Intensitat (Corbin & Strauss,
1993, S. 38). Innerhalb der Phasen werden eine Vielzahl von Bewaéltigungs- und
Interaktionsaufgaben von allen Involvierten geleistet, die wiederum auf den
Krankheitsverlauf einwirken. Die zu bewadltigenden Aufgaben beruhen auf
Aushandlungsprozessen, da sie nicht eindeutig sind und sich stetig verandern. Sie erfordern
kontinuierliche Abstimmungen zwischen den Akteur*innen, die jeweils durch deren
subjektiven Situationsdefinitionen beeinflusst werden. Diese wiederum entstehen durch
permanente Aushandlungsprozesse mit anderen Personen und Professionen. Die
Krankheitsbearbeitung sowie das soziale und interaktive Geschehen aller an der
Bewaltigung/dem Management des Krankheitsverlaufs involvierten Akteur*innen, stehen
somit im Mittelpunkt des Trajektkonzeptes (Schaeffer & Moers, 2008, S. 8f.).

In Anlehnung an Strauss, Fagerhaugh, Suzeck & Wiener (1985) hebt H6hmann (2002, S.
64) hervor, dass neben alltags-, krankheits- sowie biografiebezogener Arbeit ebenso haufig
die sogenannten ,unsichtbaren Bewaéltigungsarbeiten®, d.h. die Steuerungsarbeiten,
erforderlich sind. Diese sind notwendig, da die Betroffenen haufig unter Multimorbiditat
leiden und im Zuge dessen mehrere Gesundheitsprobleme gleichzeitig zu bewaltigen sind.
In diesem Kontext benennt Hohmann Informationsarbeiten, die urspriinglich von Corbin und
Strauss zu den alltaglichen Aufgaben zugeordnet worden sind. Dieser Arbeitsbereich setzt
sich aus Informations-, Ordnungs- und Auswahlprozessen zusammen, die insbesondere
bedeutsam sind, wenn Abl&ufe neu organisiert werden missen. Diese Form der Arbeit sorgt

dafiir, dass der/die Betroffene sich nicht als ohnmachtig gegeniber einer gefuhlten
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Unordnung erlebt (Héhmann, 2002, S. 64). Diese Arbeit bezeichnen Corbin und Strauss
(1993, S. 82) als ,,Hochseilakt™, da eine Ausgewogenheit zwischen oftmals konkurrierenden
Bewaltigungsaufgaben der Beteiligten geschaffen werden muss. Zudem zé&hlt H6hmann
Beratungsarbeiten zu den Steuerungsarbeiten, die durch professionelles Personal geleistet
werden sollte. Mit der Intention, die Ressourcen des/der Betroffenen zu starken, kann
gezielte Beratung Bewaltigungs- und Steuerungskapazitaten aufdecken (H6hmann, 2002, S.
64).

Aushandlungsprozesse zwischen Gesundheitsprofessionen, den Eltern sowie den
betroffenen erwachsenen So6hnen und Tochtern mit geistiger Behinderung spielen eine
wichtige Rolle in der Versorgung, da sie einen Einfluss auf den Gesundheitszustand austiben
konnen. Relevant erscheint hierbei, wie die Kommunikation zwischen den Akteur*innen
gestaltet ist und ob diese auf Augenhdhe vollzogen wird. In diesem Kontext ist es wichtig,
dass Gesundheitsprofessionen gesundheitsbezogene Informationen adaquat vermitteln und
neue Situationen im Versorgungsprozess beratend begleitet werden. Weiterhin leisten die
alteren Eltern neben den alltags-, krankheits- und biografiebezogenen Arbeiten auch
komplexe Steuerungsarbeiten: die so genannten unsichtbaren Bewaltigungsaufgaben. Sie
leisten also nicht nur pflegerische Arbeit, sondern dariiber hinaus managen sie die
gesundheitliche Versorgung.

In diesem Kontext spielen auch die soziékonomischen Bedingungen der Eltern eine wichtige
Rolle, da sie den Zugang zu Pflege- und Gesundheitsleistungen beeinflussen kdnnen. Dieser

Zusammenhang wird im nachfolgenden Kapitel beschrieben.

4.4 Zusammenhang von soziokonomischen Bedingungen und gesundheitlicher
Versorgung

Die Literaturlage verdeutlicht einen Zusammenhang zwischen sozialer Lage und

Gesundheit. Demnach fiihrt soziale Ungleichheit zur gesundheitlichen Ungleichheit, was

sich durch die sozial ungleich verteilten Prévalenzen von Gesundheit und Krankheit

bemerkbar macht (Kessler, 2016, S. 81).

Aus soziologischer Perspektive liegt soziale Ungleichheit vor, wenn Menschen mehr an
,wertvollen Giitern* besitzen als andere (Hradil, 2001, S. 30). Am hdufigsten werden
finanzielle Ressourcen bzw. Einkommen, die Stellung im Beruf sowie Bildung
herangezogen (Kessler, 2016, S. 81). Diese stehen in Verbindung mit sozialer Unterstlitzung,
Lebensstilen, Selbstwertgefiihl und persénlichen Kompetenzen. Berufliche Sicherheit,
berufliche Position, sozialer Rickhalt am Arbeitsplatz und Arbeitslosigkeit kdnnen die
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Gesundheit durch Stressreaktionen (hohe Belastungen mit wenig Kontrollspielraum,

Monotonie) und unangemessene Belohnung (Gehalt, Wertschéatzung, Arbeitsplatzsicherheit
und Aufstiegsmdglichkeiten) beeinflussen (Siegrist & Moller-Leimkihler, 2012, S. 129f.).

Soziale Ungleichheit und damit einhergehende Diskriminierungen werden durch

Wechselwirkungen von individuellen, sozialen und gesellschaftlichen Faktoren beeinflusst:

gesellschaftliche Bedingungen (soziodkonomische und politische Faktoren,
Wertesystem)

sozibkonomischer Status der einzelnen Person

strukturelle Bedingungen (hierarchische Verteilung von Macht)

Prestige und Zugang zu materiellen und immateriellen Ressourcen (Unterschiede in
Bildung, Einkommen, beruflicher Stellung, sozialer Schicht, Geschlecht, Ethnie und
Religionszugehorigkeit)

materielle Bedingungen (z.B. Wohnung, Nahrung)

psychosoziale Umsténde (z.B. soziale Unterstltzung, belastende Lebensumstande,
Lebenskrisen)

Verhaltensweisen der Person (z.B. Nikotinkonsum)

das Gesundheitssystem und der Zugang dazu (Jost, 2013, S. 18f.).

Bei der Analyse der gesundheitlichen Ungleichheit werden also mehrdimensionale Modelle

herangezogen, da in den Gesundheitswissenschaften davon ausgegangen wird, dass dieses

Ph&nomen multifaktoriell bedingt ist (Jost, 2013, S. 18). Ein mdégliches Erklarungsmodell
ist das von Elkeles und Mielck (1993):
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Abbildung 4: Zusammenhang von sozialer Ungleichheit und Gesundheit (modifiziert nach Elkeles und Mielck,
1993)

Nach diesem Modell haben also Unterschiede in den Dimensionen Wissen, Geld, Macht und
Prestige, Einfluss auf die Beanspruchung von gesundheitlichen Leistungen, die durch
gesundheitliche Belastungen und gesundheitliche Ressourcen bedingt sind. Zudem
beeinflusst soziale Ungleichheit die gesundheitliche Versorgung. Weiterhin kann soziale
Ungleichheit Unterschiede in den gesundheitsrelevanten Lebensstilen hervorrufen.
Letztendlich fuhren alle diese Aspekte zur gesundheitlichen Ungleichheit, d.h. Unterschiede
in Morbiditat und Mortalitat, die wiederum Einfluss auf die gesundheitsrelevanten

Lebensstile wie auch die soziale Ungleichheit austiben kann.

Die Eigenverantwortung der Personen hinsichtlich ihrer gesundheitlichen Lage kann durch
eine schlechtere soziale Lage beeintréchtigt werden: Personen, mit einem niedrigeren
sozialen Status, stehen weniger Mdglichkeiten zur Verfligung, die Gesundheit zu fordern,
da sie einen schlechteren Zugang zum Gesundheits- und Pflegesystem haben. Demnach
mussen von diesen Personen besondere Anstrengungen unternommen werden, um sich gut
zu positionieren (Jost, 2013, S. 18).

In diesem Kontext kann Bezug auf Pierre Bourdieu genommen werden, der die
Verfugungsgewalt tber Kapitalien als Kriterium flr soziale Ungleichheit anfiihrt (Bourdieu,
1983, S. 183). ,,Verfiigungsgewalt iiber spezifische Ressourcen [...] (wird) als ,Kapital
bezeichnet.” (Schwingel, 2005, S. 85). Bourdieu unterscheidet zwischen vier Kapitalsorten:
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e Okonomisches Kapital (materieller Reichtum)
e Kulturelles Kapital, welches noch mal differenziert wird in
o objektivierten Zustand: Bucher, Gemélde, Kunstwerke, technische Geréte
o inkorporierten Zustand: F&higkeiten, Fertigkeiten, Wissen (unabhdngig von
schulisch-akademischer Bildung)
o institutionalisiertem Zustand: Bildungstitel
e Soziales Kapital (soziale Netzwerke) (Bourdieu 1983, S. 183-198)

An anderer Stelle fugt Bourdieu noch eine vierte Kapitalart hinzu. Dabei handelt es sich um
das symbolische Kapital (Prestige, Renomee, Anerkennung der drei vorgenannten
Kapitalien) (Schwingel, 2005, S. 92)

Behrens (2008, S. 184) nimmt Bezug auf 6konomisches, kulturelles und soziales Kapital im
Kontext von professioneller Pflege. Er geht davon aus, dass in der professionellen Pflege
soziale Ungleichheit neu produziert wird. Defizitare Informationen bzw. Verstandlichkeit
und Koordination der Angebote erzeugen Barrieren fur potentielle Personen, die Pflege in
Anspruch nehmen wollen. Demnach sind viele kulturelle und soziale Ressourcen (Wissen
und Beziehungen zu unterstitzungsfahigen Personen und Einrichtungen) wichtig, um
Zugang zur professionellen Pflege zu erhalten. Somit hat nicht nur das 6konomische Kapital,
sondern dartiber hinaus auch das soziale und kulturelle Kapital Einfluss auf den Zugang zu
Pflegeleistungen.

Es lassen sich zudem Hinweise in der Literatur finden, dass sich soziale Ungleichheit im
Alter ebenfalls auf die Gesundheit auswirkt. Bspw. beanspruchen Personen ab 60 Jahren mit
einem hohen Einkommen, Bildung, hohem beruflichen Status und Vermdgen hé&ufiger
Brustkrebs- und Prostatauntersuchungen, als Personen mit einem niedrigen sozialen Status.
Gesundheitsschadigendes Verhalten spielt im mittleren Erwachsenenalter eine grof3e Rolle
im Hinblick auf soziale und gesundheitliche Ungleichheit, im héheren Alter jedoch eine
weniger wichtige Rolle. Urséchlich ist, dass Personen mit stark gesundheitsschadigendem
Verhalten oft ein hoheres Alter nicht erreichen. Des Weiteren sind vor allem im hdheren
Lebensalter soziale Ressourcen fur die gesundheitliche Ungleichheit relevant. Bspw. sind
die Quantitat und die Qualitat zwischenmenschlicher Kontakte mégliche Faktoren. Soziale
Beziehungen konnen sich auch positiv auf Stresssituationen im Leben (Kkritische
Lebensereignisse, wie z.B. der Tod einer nahestehenden Person) auswirken (Knesebeck &
Schafer, 2009, S. 261).
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Das Robert-Koch-Institut hebt den negativen Einfluss schwacher soziodkonomischer
Bedingungen und Gesundheit bei Alleinerziehenden hervor (Lampert u.a., 2017, S. 69).
Internationale wie auch nationale Daten weisen darauf hin, dass Alleinerziehende hoheren
gesundheitliche Risiken ausgesetzt sind (Berkman, Zheng & Glymour, 2015, S. 289-294;
Sinus Institut, 2014, S. 49; Sperlich, 2014, S. 1411) als Elternteile, die in einer Partnerschaft
leben. Dies ist auf soziokonomische Bedingungen und das Alter der Eltern zurtickzufuhren
(Lampert u.a., 2017, S. 69). Je langer die Elternteile alleinerziehend sind, desto schlechter
flhlen sich die alleinerziehenden Frauen ab 50 Jahren (Berkman u.a., 2015, S. 289-294).
Ebenso belegen Wetzstein, Rommel und Lange (2015, S. 1 u. 7), dass inshesondere
pflegende Frauen mit hohem Betreuungsumfang ihren Gesundheitszustand als nicht gut
einschatzen und ein schlechteres Gesundheitsverhalten haben als Frauen, die nicht pflegen.
Sie treiben weniger Sport, rauchen mehr und nehmen weniger Zahnvorsorgeuntersuchungen
in Anspruch. Neben kdorperlichen sind auch psychische Einschrankungen mdogliche
Konsequenzen (Sperlich, 2014, S. 1411-1423). Interessant ist in diesem Kontext, dass dieser
Aspekt nur fur Frauen zutrifft. Hier l&sst sich vermuten, dass Frauen aufgrund ihrer
Definition von Elternschaft (Kap. 4.2) eher keine Hilfe in Unterstiitzung in Anspruch

nehmen bzw. die Sorgearbeit groRtenteils ihnen obliegt.

Die Datenlage zur sozialen Ungleichheit bei Familien mit einem Kind mit Behinderung ist
zwar schwach, aber es lassen sich Tendenzen aufzeigen. Es besteht eine Korrelation
zwischen sozialem Milieu und Behinderung. Menschen mit Behinderungen gehdren
uberproportional hdufig den unteren Milieus an. In diesem Kontext wird wieder auf die
problematische Situation von alleinerziehenden Mdttern hingewiesen, da sie hdufiger von
Arbeitslosigkeit betroffen bzw. seltener in Vollzeitbeschéftigung sind als alleinerziehende
Miitter, die Kinder ohne Behinderungen versorgen. Ein Kind mit Behinderung stellt ein
Armutsrisiko dar, da die Sicherstellung der Versorgung sowie das Nachgehen einer
Erwerbstatigkeit scheinbar schwer miteinander zu vereinbaren sind (Buker, 2008, S. 285).
Das Wissen und die Inanspruchnahme von Leistungen hédngen vom Bildungsgrad und der
beruflichen Position der Mutter ab. Somit entstehen hier ungleiche Zugangsvoraussetzungen
zum Versorgungssystem (Engelbert, 1999, S. 279). Anhand einer explorativen Fallstudie
untersucht Biker (2008) die kindliche Behinderung im Zusammenhang mit einer

benachteiligten Lebenslage. Kindliche Behinderung kann zu folgenden Aspekten flihren:
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e Verscharfung der ©6konomischen Problemlage (z.B. durch Zuzahlungen fir
medizinische und therapeutische Leistungen, keine mitterliche Berufstatigkeit,
Fehlende Informationen tber Leistungen, Hemmschwelle bei Behorden)

e Verschlechterung der Wohnsituation (z.B. durch nicht behinderungsadaquate
Wohnverhéltnisse, keine Riickzugsmdglichkeiten)

e Verscharfung der Belastungssituation der Hauptpflegeperson (z.B. durch fehlende
okonomische Ressourcen, kleines soziales Netzwerk, starres Rollenverstandnis als
Multter)

e Verstdrkung von Zugangsproblematiken (z.B. durch Zersplitterung und mangelnde
Transparenz des Versorgungssystems, Informationsdefizite, Schwierigkeiten mit

formalen Antrégen)

All diese Aspekte kdnnen zu verringerten Entwicklungs- und Gesundheitschancen fur das
Kind mit Behinderung fiihren (Buker, 2008, S. 289-293).

Bezogen auf altere pflegende Eltern kann dies vermutlich bedeuten, dass Faktoren wie
alleinerziehend, Alter, hoher Betreuungsaufwand oder geringe soziale Unterstiitzung die
eigene gesundheitliche Lage negativ beeinflussen. Folglich kann wiederum die Versorgung
der Tochter und Séhne mit geistiger Behinderung sowie deren Gesundheit beeintrachtigt
werden, da Eltern weniger in der Lage sind, die Versorgung zu gewéhrleisten bzw. Barrieren

zum Zugang von Pflege- und Gesundheitsleistungen erleben.

4.5 Ubergangsgestaltung und Zukunftsplanung

Die Literaturlage verdeutlicht, dass die Ubergangsgestaltung bzw. der Ablésungsprozess
vom Elternhaus sowie die Zukunftsplanung wichtige Themen sind. Der Begriff
Ubergangsgestaltung meint die Gestaltung des Ubergangs von der Familie in eine andere
Wohnform.

Aufgrund der Behinderung des Kindes, ergeben sich oftmals weniger Griinde fiir einen
Auszug als bei Menschen ohne Behinderung: sie sind weniger selbststandig, finden seltener
eine*n Partner*in und sie beginnen seltener eine Ausbildung oder ein Studium (Burtscher,
2015, S. 90). Die Eltern wollen mdglichst lange ihre Toéchter und Séhne bei sich im Haus
versorgen konnen (Assumpta u.a., 2014, S. 224; Hellmann u.a., 2007, S. 182; Stamm, 2009,

S. 59; Lindmeier, 2011, S. 7-18). Fur sie bedeutet es eine Belastung, zu wissen, dass sie
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irgendwann ihre Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung nicht mehr versorgen zu
kdnnen (Stamm, 2009, S. 63).

Mehrere Arbeiten belegen, dass sich insbesondere eine Zukunftsplanung fir die pflegenden
Angehorigen schwierig gestaltet und dass in diesem Rahmen Unterstiitzung notwendig ist
(Hellmann u.a., 2007, S. 293; Robinson u.a., 2012, S. 179; Innes u.a., 2012, S. 292; Wang,
2012, S. 349). Zukunftsangste beziehen sich hauptséchlich auf finanzielle Angelegenheiten
und unangebrachte Unterbringungen (Butscher, 2015, S. 18; Innes u.a., 2012, S. 292). Eine
britische Studie hat Barrieren identifiziert, die bei der Zukunftsplanung é&lterer Eltern von
erwachsenen Tochtern und Sohnen mit einer geistigen Behinderung, hinderlich sind:
fehlendes Vertrauen in die Versorgungsstrukturen, schlechte Beziehungen zu Fachkréften,
gegenseitige Abhangigkeit der Eltern und ihrer Tochter oder So6hne, mangelhafte
Informationen (iber Unterstiitzungsangebote, Angste hinsichtlich des Themas Zukunft,
Aufgabe und Identitdt der pflegenden Eltern, Moral- und Pflichtgefiihl, Angste der
erwachsenen Tochter und Sohne aulRerhalb des Elternhauses zu leben sowie Angst vor
Kontrollverlust (Bibby, 2012, S. 103f.). Aufgrund des Bedarfs an Unterstlitzung bezlglich
der Zukunftsplane wurde in Schottland das Programm ,,The Same as You* initiiert, um
Menschen mit Behinderungen auf eine Zukunft vorzubereiten, in der sie nicht mehr von

ihren Eltern versorgt werden kdnnen (Scottish Executive, 2012).

Eine australische Studie konstatiert, dass noch keine Lésung beztglich der Wohnform fir
altere Menschen mit Behinderungen existiert. Der kritische Punkt bei Menschen mit
Behinderungen liegt meistens in den 40er und 50er Lebensjahren, wenn die Eltern nicht
mehr fur die Versorgung aufkommen konnen. In Australien wird beobachtet, dass viele
Menschen mit Behinderungen friihzeitig in einem Altenheim untergebracht werden, was
jedoch als inadaquate Platzierung bewertet wird (Bigby, Webber, Bowers & McKenzie-
Green, 2008, S. 14).

Der Abldsungsprozess wird als notwendige Entwicklungsaufgabe gesehen, stellt jedoch in
Form einer rational-emotionalen Ambivalenz seitens der Eltern durchaus auch einen
spannungsgeladenen Bereich dar. Fischer resiimiert, dass es gerade die Mitarbeiter*innen
sind, die eine Schliisselposition fiir das Gelingen eines Ubergangsprozesses vom Elternhaus
in eine andere Versorgungsform einnehmen. Hierbei ist aber eine Abkehr vom
,,Ablosepostulat” und eine Beriicksichtigung der familidren Situation, der Bedrfnisse und
der Ressourcen notwendig (Fischer, 2014, S. 161 u. 167).
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Es wird vermutet, dass eine Korrelation zwischen der Schwere der Behinderung und der
Reaktion der Eltern besteht: Je schwerer die Behinderung des Kindes, je eingeschrankter die
Kommunikation und je héher der Pflege- und Betreuungsaufwand, desto schwerer fallt es
den Eltern, den Ubergang in eine andere Wohnform zu unterstiitzen (ebd. S. 162).
Insbesondere vor dem Hintergrund der eingangs erwahnten ,,permanenten Elternschaft

(Balzer & Rolli, 1975, S. 48) gewinnt dieser Aspekt besondere Relevanz.

Im Erwachsenenalter beinhaltet Abldsung die raumliche Trennung von den Eltern, also
einen Auszug aus dem Elternhaus. Entscheidend ist, ob ein Ablésungsprozess vorbereitet
oder durch ein Lebensereignis erzwungen wird (Burtscher, 2015, S. 24 u. 88).
Unvorbereitete Abldsungsprozesse stellen fur Menschen mit geistiger Behinderung eine
enorme Belastung dar. Dies ist haufig der Fall, wenn die Hauptpflegeperson verstirbt oder
selbst pflegebedurftig wird (Schultz, 2009, S. 81). In solchen Situationen werden haufig
spontane Notfallumzige eingeleitet, die Nahrbdden flr Traumata bieten konnen (Heller &
Kramer, 2009, S. 208; Taggart u.a., 2012, S. 217; Innes u.a., 2012, S. 292).
Herausforderungen fur die Person bestehen dann in der Verarbeitung des Verlustes, der
Anpassung an eine neue Umgebung und neue Bezugspersonen sowie ein Abbruch
bestehender sozialer Beziehungen (Guski & Langlotz-Brunner, 1991, S. 40). Vor allem fur
altere Menschen mit geistiger Behinderung stellen diese Aspekte enorme Belastungen dar
(Haveman & Stdppler, 2004, S. 158). Insbesondere ein Wechsel der Hauptpflegeperson ist
meistens mit Spannungen verbunden (Hahn, 2009, S. 47 u. 76f.; Innes u.a., 2012, S. 294).

Folgende Bedingungen beeinflussen einen gelingenden Ubergangsprozess.
Unterstutzende Faktoren sind:

e Autonomie- und Bindungsbedirfnisse werden akzeptiert

e die beeintrachtigte Person sowie deren Eltern werden wohlwollend angenommen
o familienbedingt gewiinschte Kontakte werden ermdglicht

e auf individuelle Bedarfe wird eingegangen

e es werden Entwicklungsanreize geschaffen

e der Umgang mit den Eltern ist durch Professionalitit gepréagt

e Leitung und Tréger unterstutzen die Betreuer*innen (Fischer, 2008, S. 540)
Hemmende Faktoren sind:

e Bezugspersonen fehlen
e die Trennungsreaktion wird nicht empathisch nachempfunden
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e die Mitarbeiter*innen haben Probleme sich einzuarbeiten

e es herrscht eine hohe Mitarbeiter*innenfluktuation

e die Besuche werden reduziert, da es Schwierigkeiten im Umgang mit der Person gibt
(ebd. S. 573)

Die Dissertation von Schultz (2009) beschaftigt sich mit Ubergangsprozessen und fokussiert
den Abldsungsprozess von Menschen mit geistiger Behinderung in das Wohnen auf3erhalb
des Elternhauses. Fir den Ablosungsprozess hebt sie Beratung als wichtiges Element hervor,
das einen lebenslaufspezifischen und systemischen Ansatz fokussieren sollte. Demnach ist
ein  Wissen uber Biografieverlaufe von Menschen mit geistiger Beeintrachtigung
erforderlich (Schultz, 2009, S. 128f.) sowie der Blick auf das Problem vor dem Hintergrund
des sozialen Kontextes und der beteiligten Systeme (Barthlemess, 2005, S. 110). Sie kommt
zu dem Ergebnis, dass tber die Hélfte der befragten Eltern (N=23) den Abldsungsprozess

positiv erlebt haben. Die bedeutsamsten Veranderungen sind

e die emotionale Komponente der Einstellung,

e die Freizeitgestaltung,

e die Beziehung zur Tochter oder zum Sohn,

e der gedulRerte Bedarf an institutionalisierten Unterstlitzungsangeboten (Schultz,
2009, S. 260).

Vor sowie kurz nach dem Auszug der Tochter oder des Sohnes tGberwogen bei den Eltern
negative Geflihle. Jedoch verschwanden diese Gefiihle nach einiger Zeit, wenn sich die
Eltern versichern konnten, dass sich ihre Tochter oder ihr Sohn in der neuen Wohnumgebung
wohlfiihlt. Die Eltern fuhlten sich nach einiger Zeit zufrieden und erleichtert. Die Freizeit
ist nun groltenteils nicht mehr durch die Belange der Téchter oder S6hne geprégt, sondern
kdnnen nun eigenstandig gestaltet werden. Oftmals engagieren sich die Eltern in der neu
gewonnen Freizeit fur die Belange anderer Eltern. Allerdings sind nicht alle Eltern in der
Lage mit der neu gewonnenen freien Zeit umzugehen (ebd., S. 260f.). Die Bewertung der
neuen Wohnumgebung hangt davon ab, wie die Eltern im Vorfeld eingestellt waren: ,,je
mehr Vorbehalte die Eltern im Vorfeld hatten, desto negativer fiel die Bewertung der
Einrichtung aus* (ebd., S. 261). Entscheidende Kriterien fiir den Auszug sind die Entlastung
der Geschwister von einer spéteren VVersorgung sowie ein freigewordener Wohnplatz (ebd.,
S. 262).
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Bei der Ubergangsgestaltung sind den Eltern Kontakte zu anderen Eltern besonders wichtig.
Des Weiteren wird der Ubergang positiv  beeinflusst, wenn die Eltern
Unterstitzungsangebote in Anspruch nehmen. Hauptsachlich handelt es sich dabei um
Beratungsangebote und entlastende Dienste. In Bezug auf die VVorbereitung auf den Auszug
sind vor allem Beratungsangebote wichtig. Je schwerer die Behinderung der Tochter oder
des Sohnes ausgepragt ist, desto mehr Beratungsangebote werden in Anspruch genommen.
Eine konkrete Vorbereitung auf den Umzug ist nicht notwendig, wenn die Eltern bereits
frihzeitig in das Hilfesystem integriert sind und das Kind auch schon zeitweise vom
Elternhaus getrennt war (ebd., S. 262).

Vor allem die Werkstatt flir Menschen mit Beeintrachtigungen stellt sich als wichtige Instanz
heraus, um den Ubergang zu unterstiitzen. Demnach setzt die konkrete Planung fiir den
Umzug im nachschulischen Bereich ein. Das wird in der Fachliteratur allerdings kaum
thematisiert (ebd., S. 262). Schultz (2009) stellt folgende Faktoren heraus, die fur den
Ubergangsprozess wichtig sind:

e Die positive kognitive Bewertung

e die emotionale Bewertung des Ubergangs bzw. des emotionalen Erleben nach dem
Ubergang

e der Umgang mit bzw. die positive Nutzung der Situation nach dem Ubergang

e die Anspruchnahme von unterstiitzenden Angeboten* (ebd., S. 263).

Burtscher (2015, S. 80-85) stellt aus Elternsicht folgende Faktoren heraus, die den Ubergang

beeinflussen kdnnen:

e ambivalente Geflihle

e Bestarkung der Familienmitglieder

e die Art und Schwere der Beeintrachtigung

o das Alter der Eltern

e Zugang zu Hilfsangeboten und birokratische Hindernisse
e Erfahrungen mit Pflegeheimen

e die Behinderung steht im Mittelpunkt

e die Haltung der erwachsenen Kinder mit Beeintrdchtigung

e eigene finanzielle Ressourcen

Burtscher (2015, S. 21) verweist darauf, dass insbesondere Freizeitangebote eine besondere
Rolle fiir die Eltern beim Ubergang in eine andere Versorgungsform spielen bzw. beim
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Abldsungsprozess unterstiitzend wirken konnen. Hierbei differenziert er zwischen drei

verschiedenen Freizeittypen:

1. gemeinsame Freizeitgestaltung, die Gemeinsamkeit und Erholung schafft

2. kurzfristige Trennungen, bei denen die Tochter oder der Sohn Aktivitaten auRerhalb
der Familie nachgeht (z.B. Chor, Sport), die Freundschaften fordern kdnnen

3. langfristig getrennte Freizeit, wie z.B. Urlaub, was sehr relevant fur den

Ablbésungsprozess ist (ebd., S. 86).

Der Forschungsstand verdeutlicht, dass sich Untersuchungen vermehrt den Ressourcen von
Angehorigen zuwenden, anstatt ausschlieRlich Belastungen zu fokussieren. Die Bedarfe der
Eltern sind sehr heterogen. Hieraus erschlie3t sich die professionelle Unterstiitzung: Sie
muss individuell auf die jeweilige Lebenssituation angepasst sein. Eltern sorgen sich oftmals
um die Zukunft ihres Kindes, wenn sie nicht mehr in der Lage sind es zu versorgen. Faktoren,
die einen positiven Ubergangsprozess beeinflussen wurden in einigen Studien

herausgestellt.

5 Theoretisch-methodische Grundlagen in der gesundheitlichen

und pflegerischen Versorgung

Wie im vorigen Kapitel erlautert, spielen Ressourcen (Kap. 3.1) der Eltern eine wichtige
Rolle im Versorgungsprozess ihrer erwachsenen Tdchter und So6hne. Daher wird im
nachfolgenden zum einen auf die Theorie der Ressourcenerhaltung eingegangen, um
darzulegen, wie die Ressourcen bei Herausforderungen einzuordnen sind und welche Arten
von Ressourcen existieren. Die im Anschluss daran erlauterte Person-Umfeld-Analyse bietet
eine methodische Grundlage fir die Identifizierung von Ressourcen, die moglicherweise

einen Ubergang in ein auRerfamilidres Wohnen unterstiitzen kénnen.

5.1 Theorie der Ressourcenerhaltung nach Steven E. Hobfoll
Die Theorie der Ressourcenerhaltung (engl. Conservation of Resources [COR]) nach Stevan
E. Hobfoll (1989, 1998, 2002) wird den motivationalen Stresstheorien zugeordnet.

Sie gilt als moderne und vereinfachte Form der transaktionalen Stresstheorie von Richard
Lazarus (1991). Diese betont die subjektive Wahrnehmung, die maRgeblich fur die
Entstehung von Stress verantwortlich ist (Bleich, 2000, S. 149). Im Stress entsteht eine
wahrgenommene Diskrepanz zwischen Bewaltigungsfahigkeit, der so genannten

Copingféhigkeit, und Umweltanforderungen. In diesem Zusammenhang besitzt die
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Bedeutung, die dieser Diskrepanz zugeschrieben wird, eine hohe Relevanz. Da bei Lazarus
lediglich die individuellen Bewertungsprozesse fokussiert werden, bleiben stresshafte
Umweltanforderungen unbeachtet. Auch Copingkapazitaten sowie Anforderungen
existieren in diesem Modell nicht (Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 11f.). Daher wurde die
Theorie durch Hobfoll dahingehend weiterentwickelt, dass neben den individuellen
Bewertungsprozessen ebenso Umweltanforderungen einbezogen werden (ebd., S. 12;
Hobfoll, 2011, S. 117).

In seiner Erweiterung ergénzte Hobfoll das so genannte FALL-Modell (Fitting, Adaption,
Limitation, and Liniency). Es beschreibt die Adaption der Ressourcen an Umwelteinfllsse,
damit kunftige Anforderungen leichter bewaéltigt werden koénnen (fitting). Die
Neubewertung bzw. die Anpassung der Ressourcen, Ressourcenverluste und —bedrohungen
sind hierbei von zentraler Bedeutung (adaption). Allerdings spielen in diesem Rahmen
ebenso Grenzen (limitations) eine Rolle, die die eigenen Mdoglichkeiten der Ressourcen
begrenzen. Hierzu zahlen bspw. die sozialen Strukturen (soziale Zugehdrigkeit, Alter etc.).
Der flexible Umgang mit Grenzen (liniency) wirkt sich ebenso auf die
Anforderungsbewaltigung aus, wobei insbesondere der soziale Status Einfluss auf
Ressourcengewinne (insbesondere bei hohem sozialen Status) bzw. —verluste (insbesondere
bei niedrigem Sozialen Status) austibt (Hobfoll, 1998, S. 51-88).

Hobfoll erklart Bewaéltigungsstrategien infolge von stresshaften Ereignissen. Vor dem
Hintergrund, dass immer wieder Stress entsteht, sind die Menschen motiviert sich gegen
diesen zu risten (Hobfoll & Buchwald, 2013, S. 128). Im Gegensatz zum Modell von
Lazarus, fragt Hobfoll danach, welche Ressourcen zur Stressbewéltigung notwendig sind

und welche Barrieren existieren, um Ressourcen adaquat einzusetzen (Hobfoll, 2004, S. 12).

Die COR beruht auf der Grundannahme ,,that individuals strive to obtain, retain, and protect
what they value” (Hobfoll & Wells, 1998, S. 122). Neben dem Bewahren und Beschiitzen
bereits vorhandener Ressourcen sind Menschen ebenso bemiiht neue Ressourcen zu erlangen
(Starke, 2000, S. 29). Stress wird definiert als ,,[...] ein Ereignis, bei dem der Verlust einer
Ressource droht oder eintritt, die eigentlich zur Aufrechterhaltung des Individuums selbst,
dessen Familie oder des umfassenden sozialen Kontextes gedacht waren.” (Hobfoll &

Buchwald, 2004, S. 13). Es wird zwischen drei Formen von Stress differenziert:

1. drohender Ressourcenverlust

2. tatsachlicher Ressourcenverlust
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3. nach einer Ressourceninvestition tritt nicht der gewunschte Ressourcengewinn ein
(Starke, 2000, S. 29; Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 13).

Vor allem die ersten beiden Formen werden als besonders stressreich empfunden, da
zukiinftige Anforderungen mit weniger Ressourcen, also Copingkapazitaten, bewadltigt
werden massen. Doch auch fehlerhafte Ressourceninvestitionen provozieren Stress, da die
Copingkapazitaten nicht erhoht werden konnten. Das entspricht somit auch einem Verlust
(Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 13).

Bei der Stressentstehung und Stressbewaltigung spielen in Hobfolls Theorie Personlichkeit,
Stressor und Kontext eine wichtige Rolle. Stressoren sind Stimuli die Stressreaktionen
hervorrufen. Starke (2000, S. 30) bezieht sich auf Elliot und Eisdorfer (1982), die vier Arten

von Stressoren benennen:

1. akute, zeitlich-determinierte Stressoren

2. Aufeinanderfolgen von mehreren Stressoren
3. chronisch-intermittierende Stressoren
4

. chronische Stressoren

Die COR erlaubt es, die aus wahrgenommenem Stress resultierenden kognitiven und
emotionalen Reaktionen sowie auch die Person-Umwelt-Beziehung zu erforschen und zu
vergleichen. In diesem Zusammenhang sind die Ressourcen von besonderer Bedeutung
(Starke, 2000, S. 31).

In der Theorie von Hobfoll ist folgende Kategorisierung der Ressourcen vorgesehen:

e Objekte

e Bedingungen

e personliche Ressourcen

e Energieressourcen (Hobfoll & Wells, 1998, S. 123; Starke, 2000, S. 33; Hobfoll &
Buchwald, 2004, S. 13; Knoll, Scholz & Rieckmann, 2013, S. 98).

Objekte (Haus, Auto, Kleidung etc.) werden zum einem danach bewertet, inwiefern sie das
Leben unterstutzen (Schutz, Mobilitat etc.) und zum anderen nach Kriterien der Seltenheit
und der Anschaffungskosten (Diamanten, Villa etc.) (Hobfoll & Wells, 1998, S. 123).

Bedingungen (Familienstand, Alter, Gesundheit, berufliche Position) besitzen eine hohe
gesellschaftliche Wertschéatzung, da sie andere Ressourcen ermdglichen. Fur diese ist es

kennzeichnend, dass einige eine hohe Investition erfordern. Solche neu erlangten
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Ressourcen konnen jedoch relativ rasch wieder verloren gehen (z.B. (Ehe-)Partner*innen,
Arbeitsplatz etc.) (Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 13).

Personliche Ressourcen (Fahigkeiten, Charakterziige und Uberzeugungen) umfassen
berufliche und soziale Fertigkeiten, wie z.B. Empathie, aber auch persdnliche Merkmale,
wie z.B. Selbstwertgefiihl, Uberzeugungen und Selbstbeherrschung (Knoll u.a., 2013, S. 98;
Hobfoll & Wells, 1998, S. 123).

Energieressourcen (Geld, Ansehen, Zeit, Sicherheit, Wissen) sind Ressourcen, die den
Zugang zu anderen Ressourcen férdern (Hobfoll & Wells, 1998, S. 123). Bspw. kann Geld
den Kauf anderer Ressourcen ermdglichen und Wissen zum Bestehen einer Prifung
beitragen (Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 14).

Ereignisse haben sowohl Ressourcengewinne als auch -verluste zur Folge, die den
Stressprozess mafgeblich pragen, nicht aber das Ereignis an sich beeinflussen. Hobfoll und
Buchwald fuhren hierbei das Beispiel einer mindlichen Prufung an: Der Geprifte verliert
an Freizeit und sozialen Kontakten, da er fur die Priifung lernen muss, gewinnt aber an
Wissen und Status. Ressourcengewinne und -verluste kénnen verschiedenste Auswirkungen

haben, die sie anhand von Prinzipien darstellen (ebd.).

e Ressourcenverluste ziehen starkere Konsequenzen nach sich, als das gleiche Ausmal3
an Ressourcengewinnen. Hierbei grenzt sich die COR vom Prinzip der Homgostase
ab. Der Schutz vor Verlusten ist relevanter als das Erlangen von neuen Ressourcen.

e Fir den Schutz und den Neuerwerb von Ressourcen wie auch der Erholung von
ihrem Verlust, mussen ebenfalls Ressourcen investiert werden. Dieser Einsatz
bewirkt Stress.

o Erfolglose Bewéltigungsversuche haben Verlustspiralen zur Folge, da bei kiinftigen
Anforderungen weniger Ressourcen zur Verfligung stehen. Demgemal steigt die
Wahrscheinlichkeit weiterer Verluste.

e Umgekehrt flihren gelungene Stressbewaltigungen zu Gewinnspiralen, da
Ressourcen geschiitzt werden und somit die Wahrscheinlichkeit kinftige
Stressereignisse zu bewaéltigen, steigt.

e Menschen mit vielen Ressourcen sind weniger vulnerabel und haben ein geringeres
Risiko diese zu verlieren sowie héhere Chancen neue zu erlangen als Menschen mit
weniger Ressourcen. (Starke, 2000, S. 37; Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 14; Knoll
u.a., 2013, S. 99f.)
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Mischke (2012) entwickelte und testete u.a. unter Bezugnahme auf die Theorie von Hobfoll
ein Assessmentinstrument zur Erfassung der Ressourcen pflegender Angehdriger mit 37
Items. Allerdings war ein Ausschlusskriterium bei der Testung: Personen, die ein Kind
pflegen (ebd., S. 127). DemgemaR wurde die Zielgruppe dieser Dissertation nicht mit
beriicksichtigt. Dennoch kann angenommen werden, dass sich einige Parallelen zu

pflegenden Angehdrigen allgemein feststellen lassen.
Folgende Ressourcen sind nach Mischke relevant flir pflegende Angehorige:

e , Bedeutsame Objektressourcen [...]

o Wohnsituation [...]

o notwendige Grundlagen fir die Pflege (Hilfsmittel, Gegensténde,

Materialien)

o Transportmdglichkeiten [...]

o Rentensicherheit und Sicherheit der eigenen Zukunft [...]

o getroffene Vorkehrungen (z.B. Testament; VVollmachten)“ (ebd., S. 79).
e ,.Bedeutsame Ressourcen [...] der Lebensbedingungen und —umsténde [...]

o Familienstabilitat [...]

o soziale Beziehungen und Begleitung [...]

o Unterstltzung und Hilfe durch das soziale Netzwerk [...]

o Unterstiitzung durch Sozialversicherungstrager [...]

o Unterstiitzung durch engagierte und kompetente Arztinnen [...]

o Unterstitzung durch engagierte und kompetente Pflegedienste und

Angehorige anderer Gesundheitsberufe [...]

o Zugang zu Selbsthilfe- und Angehérigengruppen [...]

o personliche Gesundheit [...]

o Dberufliche Situation [...]“ (ebd., S. 91).
e . Bedeutsame [...] personliche Ressourcen [...]

o Gefuhl, mit der Situation umgehen zu kdnnen

o Gefunhl, fiir andere wichtig zu sein

o Geflhl, eine gute Beziehung zu der Pflegebedurftigen zu haben

o Gefihl, die Kontrolle iber das Leben zu haben

o Gefuhl, dass das Leben einen Sinn macht

o optimistische Einstellung, positive Lebenseinstellung

o Humor
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o Gefihl von Unabhéngigkeit

o Geflhl der eigenen sozialen Sicherheit

o Geflhl der sozialen und kulturellen Integration

o Glaube

o Zeit

o Handlungskompetenzen.* (ebd., S. 107)

e Bedeutsame [...] Energieressourcen [...]

o Geld bzw. finanzielle Moglichkeiten

o Information und Wissen

o Personenbezogene Energiequellen

o Wort der Anerkennung und Dankbarkeit der Pflegebedirftigen

o Erfolge (z.B. Zuriickgewinnung von verloren gegangen Kompetenzen)

o Soziale Netzwerke und Beziehungen.“ (ebd., S. 115).
Im Rahmen der vorliegenden Studie ist es gewinnbringend zu fragen, welche Ressourcen
zur Stressbewaltigung in der Versorgung der Séhne und Téchter mit geistiger Behinderung
von den Eltern genutzt werden. Dies ist insbesondere vor dem Hintergrund der von aul3en
wahrgenommen Vulnerabilitat ihrer Téchter und S6hne sowie auch der Angehdrigen selbst
von Interesse. Im Sinne einer Potentialanalyse kann die Theorie der Ressourcenerhaltung
dazu dienen, relevante Ressourcen der alteren Eltern zu identifizieren und zu fordern. Somit
werden die Eltern einerseits im Sinne des Empowermentkonzeptes (Preimann, 2011, S. 67)
dazu befahigt, selbstbestimmt ihre Lebenssituation und die Versorgung ihrer erwachsenen
Tdchter und S6hne zu gestalten. Andererseits fiihrt diese neu gewonnene Selbststandigkeit
dazu, dass mehr Unabhangigkeit von den erwachsenen Tochtern und Séhnen gewinscht

wird und somit ein Ablésungsprozess einsetzt.

Vor dem Hintergrund der Literaturrecherche kann angenommen werden, dass Ressourcen
wie persdnliche Kompetenzen (kommunikative Kompetenzen, Problemldsefahigkeit etc.),
neue Mdglichkeiten und Aufgaben im Leben zu entdecken, dankbarer dem Leben gegeniiber
zu sein, sich stark fiihlen oder auch hoher familidrer und partnerschaftlicher Zusammenhalt
sowie professionelle Unterstitzung (Schultz, 2009, S. 262; Retzlaff, 2010, S. 76ff.;
Burtscher, 2015, S. 21) wichtige Ressourcen sein kénnen. Des Weiteren hat vermutlich der
Gesundheitszustand der Eltern wie auch der erwachsenen Tdchter und S6hne mit geistiger
Behinderung, je nach Ausprégung, einen positiven oder negativen Einfluss auf die

Versorgungssituation, da bspw. die Mobilitat beeinflusst werden kann. Bei alteren Eltern
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werden mit der Zeit gesundheitliche Einschrankungen zu erwarten sein (Eiben & Hasseler,
2018, S. 129). Daher kann hier die Theorie der Ressourcenerhaltung mogliche Verlusts- und
Gewinnspiralen bei den é&lteren Eltern identifizieren. Dartiber hinaus wére es daher
erkenntniserbringend danach zu forschen, inwiefern sich Ressourcen im Laufe der Zeit
andern. Vermutlich konnen Ressourcen der alteren Eltern Ubergangsprozesse in ein
aullerfamilidres Umfeld positiv beeinflussen, da das Selbstbewusstsein und Autonomie der

Eltern gefordert wird und sie somit Wert auf ein selbststandiges Leben legen.

5.2 Die Person-Umfeld-Analyse

Um Barrieren und Forderfaktoren in der VVersorgung zu identifizieren, bietet die Person-
Umfeld-Analyse eine ideale theoretische und methodische Grundlage. Gerade in
Verbindung mit der Theorie der Ressourcenerhaltung erlaubt sie es zu ermitteln, welche
Barrieren die adaquate Nutzung von Ressourcen beeintrachtigen und welche Malthahmen
und unterstiitzende Faktoren zum Ressourcenerhalt beitragen (Eiben & Hasseler, 2018, S.
128 u.132).

Kurt Lewin entwickelte in den USA die Feldtheorie und begrindete somit das aktuelle
sozialokologische Denken (Schulze & Wittrock, 2018, S. 20). Lewins Theorie steht fiir die
Abkehr vom Kausalitatsprinzip (auf ,,a“ folgt ,,b*). Vielmehr sieht er das Individuum und
seine Umwelt als ein System, das als dynamisch und sich gegenseitig beeinflussend zu
charakterisieren ist (Lohr, 1963, S. 20 u. 28). Die Beziehung zwischen dem Individuum und

seiner Umwelt stellt Lewin anhand folgender Gleichung dar:
V= F(P,U) und V=f (Lr)

Das Verhalten (V) ist eine Funktion (F) der Person (P) und der Umwelt (U). Hierbei ist zu
bertcksichtigen, dass (P) und (U) interdependente und abhangige Variablen sind. Person (P)
und Umwelt (U) bilden dabei den Lebensraum (Lr). Das Verhalten wird durch den
jeweiligen Lebensraum einer Person mal3geblich beeinflusst (Schulze & Wittrock, 2018, S.
21f.; Schulze, 2004, S. 190). ,,Der Lebensraum einer Person besteht aus Bediirfnissen,
Zielen, Einfliissen, aus allen Faktoren, die sich unmittelbar auf ihr Verhalten auswirken

(Schulze, 2003, S. 206).

Vor dem Hintergrund der feldtheoretischen Uberlegungen Kurt Lewins und anhand einer
empirischen Untersuchung zum Phanomen des Schulabsentismus hat Gisela C. Schulze den
Ansatz der Person-Umfeld-Analyse entwickelt. (Kaiser & Schulze, 2018, S. 66). Ziel dieses

Ansatzes ist es, das Verhalten der Individuen mit gesellschaftlichen Bedingungen zu
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korrelieren. Zentral an dem Analyseverfahren ist die Untersuchung von vier
Wirkungsraumen, die zu dem Individuum, wie auch untereinander in Wechselbeziehung
stehen: der familiale, der schulische, der alternative sowie der Wirkungsraum der Peergroup
(ebd., S. 67). AngestoRen durch Uberlegungen Schulzes, die Person-Umfeld-Analyse im
rehabilitationspaddagogischen Kontext zu nutzen, hat sich Alber (2014) anhand dieses
Modells mit Rehabilitationsprozessen von Schlaganfallpatient*innen auseinandergesetzt.
Sie adaptierte die Feldtheorie fiir das Gesundheitsverhalten. Im Zentrum stand die
Partnerschaft der Rehabilitand*innen unter Beruicksichtigung von Férderfaktoren (positive
Valenzen) und Barrieren (negative Valenzen). Alber modifizierte in ihrer Studie das Modell
vor allem hinsichtlich der Wirkungsrdume. Sie tberflhrte den schulischen Wirkungsraum
in den der Rehabilitation und den Wirkungsraum der Peergroup in jenen des
Bekanntenkreises. Zusatzlich erganzte sie bei Berufstatigen den beruflichen Wirkungsraum
(Alber, 2014, S. 109f.). In der Reflexion ihrer Forschungsarbeit regte Alber kritisch an, den
Wirkungsraum der Rehabilitation als Wirkungsraum Versorgungsprozess und den
alternativen Wirkungsraum als Hobbys und Freizeit zu konzipieren, um bei den Befragten
von vornherein ein besseres Verstandnis Uber die verschiedenen Wirkungsraume
hervorzurufen (ebd., S. 283). Jiingst wandte Kaiser (2017) die Person-Umfeld-Analyse auf
die Situation pflegender Jugendlicher. Dabei verfolgte er die Fragestellung, welche Faktoren
die schulische Situation pflegender Jugendlicher beeinflussen und zeigte entsprechende

Handlungs- und Unterstiitzungsmaglichkeiten auf (Kaiser, 2017, S. 7).
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Abbildung 5: Die Person-Umfeld-Analyse nach Schulze (2003, S. 207)

Im Zentrum der Verhaltensanalyse steht das Individuum, welches in wechselseitiger
Beziehung zu seinem Lebensraum steht. Dabei gehen von allen vier Wirkungsrdumen, der
Epoche/Gesellschaft und den situativen Bedingungen Kréfte aus und beeinflussen das
Verhalten des Individuums (Kaiser & Schulze, 2018, S. 66f.).

Der familiale Wirkungsraum ist durch den Personenkreis der unmittelbaren
Familienmitglieder sowie durch Verwandte charakterisiert (Schulze, 2010, 137). Relevant
ist ebenso die Stellung der Person innerhalb der Familie und in der Geschwisterreihe
(Schulze, 2003, S. 206). Insbesondere vor dem Hintergrund von Patchworkfamilien gehdren
auch Personen in diesen Wirkungsraum, die die Erziehung des Individuums beeinflussen,
also die Stieffamilie oder Lebenspartner*innen (Schulze, 2010, S. 137). Zudem sind die
sozio-strukturelle Daten der Familienmitglieder (Bildung, Arbeitsort etc.) sowie auch
finanzielle und rdumliche Wohngegebenheiten von hoher Relevanz, da sie unmittelbaren
Einfluss auf das Individuum austiben (Schulze & Wittrock, 2018, S. 24)

Der schulische Wirkungsraum/Rehabilitation/Versorgungsprozess kann als Ort der sozialen
Begegnungen definiert werden. Hier finden Kontakte sowie Kommunikationsprozesse mit
Personen in einer ahnlichen Lebenslage statt (Schulze & Wittrock, 2018, S. 24; Alber, 2014,
S. 109f.).
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Der Wirkungsraum der Peergroup/Bekanntenkreis: Beziehungen zu Altersgenoss*innen
und Freund*innen geben Halt sowie Orientierung und bieten eine Grundlage fir die
Herausbildung von Haltungen und Einstellungen. Sozial gut integrierte Personen sind héufig
positiv zur Gesellschaft eingestellt wéhrend schlecht integrierte Personen sich héaufig
zuruckziehen bzw. gar sozial isolieren. Dies kann die Partizipation der Person stark
einschréanken (Schulze & Wittrock, 2018, S. 25; Alber, 2014, S. 110).

Der alternative Wirkungsraum bzw. Hobbys und Freizeit besitzen einen hohen
Aufforderungscharakter und werden vom Individuum als sehr attraktiv empfunden. In
diesem Wirkungsraum hélt sich das Individuum auf, wenn es sich nicht in einem der anderen
Wirkungsraume befindet. Hier finden Beschéaftigungen — allein oder in Gemeinschaft — statt,
denen das Individuum in der Regel gern nachgeht. Somit lassen sich hier Motivation,
Bedurfnisse sowie Kompetenzen feststellen (Schulze & Wittrock, 2018, S. 25). Alber (2014,
S. 110f.) weil3t im Kontext des kritischen Erlebnisses eines Schlaganfalls darauf hin, dass in
diesem  Wirkungsraum  Resilienzen  einer  Person  sowie  entsprechende
Bewaltigungsstrategien identifiziert werden kdénnen. Dies lasst sich vermutlich ebenso auf
die Personengruppe der alteren Eltern, die ihre Téchter und Séhne mit geistiger Behinderung

zu Hause versorgen Gbertragen.

Gesellschaft/Epoche (bt Einfluss auf die Lebenswelt des Individuums bzw. direkt auf das
Individuum aus. Gesellschaftliche Entwicklungen wie etwa marktwirtschaftliches Denken,
steigende Leistungsanforderungen, Konsumdenken und Perspektivlosigkeit sind Beispiele
hierfur (Schulze, 2008, S. 185).

Situative Bedingungen: Zu diesen Bedingungen gehdren physische und psychische
Gegebenheiten des Individuums. Zu den physischen Gegebenheiten zahlen z.B. Klima,
Wetter, zeitliche Voraussetzungen etc. In die psychischen Gegebenheiten sind immer andere
Personen involviert, die direkt auf das Individuum Einfluss nehmen:
Uberforderung/Unterforderung, geringe Zuwendung und Wertschatzung, Ungerechtigkeiten
etc. Die situativen Bedingungen pragen das Verhalten des Individuums (Schulze, 2003, S.
207).

Die Wirkungsrdaume umfassen psychische Felder und Handlungsfelder. Innerhalb des
Modells sind Wirkungsrdume mit je spezifischen Valenzen (positiver oder negativer Natur)
ausgestattet, die den jeweiligen Anziehungs- bzw. AbstoBungscharakter eines Feldes
anzeigen (Kaiser & Schulze, 2018, S. 66). Demnach werden Felder mit positive Valenzen
von der Person praferiert und Felder mit negativer Valenz gemieden. Dies fihrt zu
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wechselseitigen psychischen Spannungen, die entladen werden mussen und somit wird das
Individuum fur Aktivitdten motiviert. Um padagogisch und therapeutisch intervenieren zu
kdnnen, missen diese Spannungen identifiziert und fur weiteres Handeln nutzbar gemacht
werden (Schulze & Wittrock 2018, S. 23 u. 26).

Barrieren, die eine Person an ihren gewinschten Handlungen hindert, fihren zu einem
Konflikt. Bei diesem Konflikt wirken gleichstarke Feldkrafte gleichzeitig auf das
Individuum ein (Schulze, 2008, S. 179). Schulze (ebd.) benennt in diesem Zusammenhang
drei Konflikttypen nach Lewin (1963, S. 293f.):

1. Appetenz-Appetenz-Konflikt (,,Interessenskonflikt®): Es wirken zwei positive
Valenzen mit gleicher Starke und schlie3en sich gegenseitig aus. Das Individuum
muss eine Entscheidung zwischen zwei positiv wahrgenommenen Aspekten treffen.

2. Aversions-Aversions-Konflikt: Es wirken zwei negative Valenzen mit gleicher
Starke und schlieRen sich gegenseitig aus. Das Individuum muss sich flr das weniger
belastende entscheiden.

3. Appetenz-Aversions-Konflikt: Es wirken eine negative und eine positive Valenz mit
gleicher Starke und schlieBen sich gegenseitig aus (Lewin, 1963, S. 293-300;
Graumann, 1982, S. 17; Schulze, 2008, S. 179).

Zusétzlich fuhrt Schulze unter Bezug auf Miller (1944, S. 431ff.) eine weitere
Konfliktart an:

4. Doppelter Appetenz-Aversions-Konflikt: Es wirken zwei negative und zwei positive
Valenzen mit gleicher Stérke aufeinander, die dazu fiihren kénnen, dass sich das
Individuum dem Konflikt entzieht (Schulze, 2008, S. 179).

Um Konflikte zu l6sen, missen die Barrieren bewadltigt werden, was bspw. durch
padagogische und therapeutische Interventionen unterstiitzt werden kann (Schulze &
Wittrock, 2018, S. 26f.; Alber, 2014, S. 29).

Als Forschungsansatz gestattet die Person-Umfeld-Analyse eine Analyse der
Gesamtsituation (Schulze & Wittrock, 2018, S. 22) sowie eine Identifikation von Barrieren
und Forderfaktoren (Alber, 2018, S. 85), die anhand der ICF n&her bestimmt werden kénnen
(DIMDI, 2005). Alber (2014, S. 29) stellt fest, dass die individuelle Perspektive bei der
Identifikation der Barrieren und Forderfaktoren relevant ist, da diese von den Betroffenen

uberhaupt als existent wahrgenommen werden.
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6 Erkenntnisinteresse, Ziel und Herleitung der Fragestellungen

Das dieser Forschungsarbeit zugrundeliegende Thema entstand im Rahmen von
Mitarbeiter*innengesprachen in der Eingliederungshilfe und Literaturrecherchen zu einer
vorangegangen Studie (Eiben, 2014). In diesem Zusammenhang wurde der oftmals abrupte
Umzug der Séhne und Tochter mit geistiger Behinderung aus dem familidren Umfeld
angesprochen. Dieser riihrte daher, dass die Eltern nicht mehr in der Lage waren, ihre
Tochter bzw. Séhne zu versorgen. Damit sind hdufig enorme Herausforderungen fir das
Personal verbunden, da neben der alltdglichen Betreuung oftmals Traumata bearbeitet
werden mussen (Kap. 4). Fir die vorliegende Studie wurde die gesundheitliche und
pflegerische Versorgung von Menschen mit Behinderungen in den Fokus gerlckt. Die
Frage, wie diese im hauslichen Umfeld durch die Eltern fiir jene Phase gestaltet wird, in der
sich die Séhne oder Tochter bereits im Erwachsenenalter befinden und Alterungsprozesse
durchlaufen, erschien dabei von besonderem Interesse. Dies gilt nicht zuletzt vor dem
Hintergrund des demografischen Wandels und dem wachsenden durchschnittlichen
Lebensalter von Menschen mit geistiger Behinderung. Wie also kann ein abrupter Auszug
aus dem Elternhaus verhindert bzw. ein geplanter Ubergang in ein auRerfamiliares Umfeld
gefordert werden? Ziel dieser Arbeit soll es daher sein, jene Ressourcen zu identifizieren,
die einen Ubergang in ein auBerfamiliares Umfeld begiinstigen, um abrupte Umziige zu

vermeiden.

Die INA-Studie (Inanspruchnahme, soziales Netzwerk und Alter am Beispiel von
Angeboten der Behindertenhilfe) belegt, dass mit steigendem Alter der Grad der familialen
Unterstutzung sinkt. Zudem ist die Einbeziehung anderer Familienmitglieder aufgrund des
hohen Pflegebedarfs selten moglich und eigene Kinder der S6hne und Téchter mit geistiger
Behinderung in den wenigsten Fallen vorhanden (Alich, 2010, S. 119f. u. 156). In diesem
Kontext kann professionelle Unterstiitzung die gesundheitliche und pflegerische Versorgung
positiv beeinflussen. Zugleich ist es jedoch mdglich, dass diese Unterstitzung eher als
belastend wahrgenommen wird (Innes u.a, 2012, S. 293). Forschungen fokussierten vor
allem die Aspekte der Ubergangsgestaltung bzw. der Zukunftsplanung. Dabei werden gerade
diejenigen Eltern vernachlassigt, bei denen kein Ubergang stattgefunden hat und somit das
»hormale® Alter fiir einen Auszug aus dem familiiren Wohnumfeld iiberschritten ist (vgl.

Burtscher, 2015; Trondl, 2015).
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Die Lebenssituationen der alteren Eltern von Menschen mit geistigen Behinderungen sind
sehr heterogen (Kap. 4.1). In der Forschungslandschaft zeichnet sich dabei eine
Blickwendung ab. Im Fokus stehen nicht mehr die Belastungen fur die Familie, sondern
zunehmend die Bedurfnisse, Herausforderungen und Ressourcen (Eckert, 2014, S. 20). Vor
diesem Hintergrund ist es relevant danach zu fragen, welche Ressourcen genutzt werden,
um Anforderungen in der Versorgung im elterlichen Haushalt zu bewéltigen. Da Menschen
mit Behinderungen in der Versorgung benachteiligt sind (Kap. 3), gilt es zugleich die
Barrieren in den Blick zu nehmen, die die Eltern in der Versorgung ihrer Tochter bzw. S6hne
erleben und durch den einsetzenden Alterungsprozess im Laufe der Zeit noch mal verstarkt

wahrnehmen. Entsprechend lautet die (ibergeordnete Fragestellung:

1. Welche Forderfaktoren und Barrieren werden in der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung aus der Perspektive der Eltern wahrgenommen?

Die vorliegende Studie soll die Versorgungs- und Lebenslage der Eltern und ihrer Tochter
und Sohne erlautern sowie die relevanten Lebensbereiche herauspréparieren. Es sollen
Barrieren und Forderfaktoren in der Versorgung identifiziert werden, um
Pflegebedirftigkeit und Behinderung zu reduzieren bzw. weiter hinauszuzdgern. Auf dieser
Grundlage sollen Empfehlungen entwickelt werden, um Barrieren zu reduzieren und
Forderfaktoren zu starken. Dies lasst sich durch die Person-Umfeld-Analyse realisieren,
deren Vorzug u.a. darin besteht, sowohl positive als auch negative Aspekte in den relevanten
Lebensbereichen zu bestimmen. Somit kénnen Ressourcen, die von den Eltern genutzt
werden, um Herausforderungen in der Versorgung ihrer Tochter und S6hne zu bewéltigen,
herausgestellt werden. In diesem Zusammenhang kann in Bezug zur Theorie der
Ressourcenerhaltung (Kap. 5.1) eruiert werden, welche Ressourcen investiert werden.
Zudem wird es erhellend sein nach den Schliissen zu fragen, die aus den bisherigen

Erfahrungen fur kinftige Herausforderungen gezogen werden.

Wahrend die erste Forschungsfrage in der Forschung bisher kaum berticksichtigt wurde,
haben verschiedene Studien auf die sich verédndernden Bedingungen in den Familien
aufmerksam gemacht. So unterstreichen die bereits genannten Studien von Taggart u.a.
(2012, S. 219) und Robinson (2012, S. 179), dass mit der demografischen Entwicklung
verénderte Bedarfe von alter werdenden familidren Betreuenden einhergehen. Die zumeist
frih einsetzenden Alterungsprozesse bei Menschen mit geistiger Behinderung und der
entsprechende erhéhte Bedarf in der Versorgung, verschérfen die Situation (Senckel, 2015,
S. 130).
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Daher kann folgende weitere Fragestellung abgeleitet werden:

2. Wie wirken sich Alterungsprozesse aus der Perspektive der Eltern auf die
Versorgungssituation aus?

Im Zuge der Auswertung der Daten dieser Arbeit konnten zwei weitere wichtige Aspekte in
der Versorgung durch &ltere Eltern identifiziert werden. Erstens prdgen wahrscheinlich
soziookonomische Faktoren die Versorgungslage der erwachsenen Téchter und S6hne. Die
Literatur verweist auf den Zusammenhang von sozialer und gesundheitlicher Lage (Kessler,
2016, S. 81). Eine niedrige soziale Lage flhrt zu erschwerten Zugangen zum Gesundheits-
und Pflegesystem und folglich zu einem schlechteren Gesundheitszustand (Jost, 2013, S.
18). Insbesondere kdnnen Faktoren wie alleinerziehend und Lebensalter (Lampert u.a.,
2017, S. 69) sowie die Versorgung eines Familienmitgliedes mit Behinderung (Brand, 2010,
S. 161) den Gesundheitszustand zusétzlich beeintrachtigen. Daher wurde folgende dritte

Fragestellung formuliert:

3. Welchen Einfluss tiben soziokonomische Bedingungen auf die Versorgung aus?
Zweitens scheint die (Selbst-)Definition der Elternschaft in der Versorgung relevant zu sein,
worauf in der Literatur bereits vereinzelt hingewiesen wurde (Hellmann u.a., 2007, S. 52-
140). Aus der Studie von Seehaus (2015, S. 69) geht hervor, dass sich Mitter stérker
beruflich einschrénken als Véter, da den Elternschaften entsprechende Konzeptionen zu
Grunde liegen. Es sind, so wird diese Studie zeigen, auch diese Definitionen, die einen
grolRen Einfluss auf die Frage haben, ob Verantwortung in der pflegerischen Versorgung
abgegeben werden kann oder nicht. Somit wurden folgende weitere Fragestellungen

entwickelt:

4. Wie wird die Elternschaft aus der Perspektive der Eltern in der Versorgung
definiert?
5. Welchen Einfluss Ubt die Elternschaft auf die Versorgung aus?
Die abgeleiteten Fragestellungen werden das weitere VVorgehen des Dissertationsprojektes

leiten.

Es bietet sich an, die erste Forschungsfrage auf Grundlage der Person-Umfeld-Analyse zu
bearbeiten, weil sie eine Klassifikation von Forderfaktoren und Barrieren erlaubt. Als
Auswertungsmethode wird die strukturierende Inhaltsanalyse gewahlt, da diese die
Identifikation solcher Kategorien gestattet (Mayring, 2015, S. 20), die als Forderfaktoren
und Barrieren wahrgenommen werden. Im Zentrum steht dabei eine strukturierte Herleitung
der wesentlichen Forderfaktoren und Barrieren.
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Die Fragestellungen zwei bis vier werden mit der Narrationsanalyse ausgewertet. Als
Auswertungsmethode ist sie gerade deshalb geeignet, da sie auf die Ermittlung von (Selbst-
) Definitionen (hier: Elternschaft) wie auch Zusammenhange mit anderen Faktoren (hier:

soziokonomische Bedingungen, Alterungsprozesse) abzielt.

7 Methodisches Vorgehen

Die Fragestellungen dieses VVorhabens bringen es mit sich, dass Lebenswelten aus Sicht der
Zielgruppe beschrieben werden (Flick, Kardorff & Steinke, 2013, S. 14). Daher wird ein
qualitativer Forschungsansatz gewahlt, denn die Erhebung erfolgt zielgruppennah, was eine
Darstellung subjektiver Sicht- und Handlungsweisen erlaubt (Flick, 2007, S. 29). Mithilfe
dieser Vorgehensweise konnen Beschreibungen des Alltags konkretere Riickschlisse
dartiber geben, wie das Leben aus der Perspektive der Betroffenen in einer bestimmten
Lebenssituation wahrgenommen wird, als es quantitative Ansétze kénnen (Flick u.a., 2013,
S. 17). Im vorliegenden Vorhaben bedeutet es, danach zu fragen, was es fir Eltern heif3t mit
Tochtern oder S6hnen zusammenzuleben, die eine geistige Behinderung aufweisen. Das
Forschungsdesign basiert daher auf Fallstudien (H&der, 2015, S. 357). Dabei handelt es sich
um Momentaufnahmen, da die Personen zu einem bestimmten Zeitpunkt befragt werden
(Flick, 2015, S. 255). Demnach stellt die vorliegende Arbeit eine qualitative
Querschnittsanalyse dar (Diekmann, 2014, S. 304f). Fallstudien ermdglichen die
Betrachtung einer Personengruppe unter ganz bestimmten Kriterien (Kriterien dieser Studie
siehe nachfolgendes Kap.7.1) (Héder, 2015, S. 369).

Einzelfallstudien sind alltagsnah (Lamnek, 2010, S. 284) und ermdglichen Aussagen Uber
die Wahrnehmung der sozialen Wirklichkeit (Abels, 1975, S. 330). Dabei geht es nicht
darum, die Einzigartigkeit eines Individuums zu erfassen, sondern Handlungsmuster zu
identifizieren, die nicht ausschlieBlich individuell festzumachen sind. Daher beinhaltet die
Einzelfallanalyse die Bestimmung von Typen und infolgedessen die Rekonstruktion von
Handlungsmustern (Lamnek, 2010, S. 285). ,,Des Weiteren zielt die Einzelfallstudie auf die
Identifikation und Klarung von Kausalbeziehungen, wobei sich der zugrunde gelegte
Kausalitatsbegriff vom quantitativen Paradigma unterscheidet. Geklart werden sollen die
relative Bedeutung mdéglicher Ursachen und das Ausmal} der Folgen bestimmter Prozesse*

(ebd., S. 285).
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7.1 Zugang zum Feld und Beschreibung des Samplings

Durch die Tatigkeit als wissenschaftliche Mitarbeiterin in dem Projekt PUG (Aufbau
berufsbegleitender Studiengénge in den Gesundheits- und Pflegewissenschaften) konnten
Gatekeeper*innen gewonnen werden. Dabei handelt es sich um Schlisselpersonen, die
aufgrund ihrer beruflichen Position Zugang zum Forschungsfeld haben und somit potentielle
Interviewpartner*innen rekrutieren konnen (Misoch, 2015, S. 187). In der vorliegenden
Dissertation sind die Gatekeeper*innen Leitungspersonal von Einrichtungen der
Eingliederungshilfe, wie z.B. Werkstatten fur Menschen mit Behinderungen und
Familienentlastender Dienst (FED). Mittels des Schneeballsystems (Kruse, 2015, S. 251),
d.h. die Informationen fir die Suche nach Interviewpartnern wurden immer weiter gegeben,
wurden u.a. auch Elternvereine erreicht. Per Informationsschreiben und Vortragen wurden
die potentiellen Interviewpartner*innen Uber das Vorhaben informiert. Daraufhin hatten die
Personen die Mdglichkeit sich direkt zu melden oder ihre Telefonnummer weiterzugeben,

damit Kontakt mit ihnen aufgenommen werden kann.

Die Grundgesamtheit bilden alle Personen mit bestimmten Merkmalsauspragungen, die fir
die Untersuchung relevant sind. Da jedoch im Rahmen einer Studie nicht alle Personen
befragt werden (konnen), wird mit Hilfe des Samplings eine Auswahl von Befragten
getroffen (Misoch, 2015, S. 185). Zuné&chst erfolgt eine bewusste Stichprobenziehung mit
dem Ziel der Inspektion, also eine deduktiven Stichprobenziehung (Reinders, 2012, S. 125).
Basierend auf theoretischem Vorwissen werden somit Félle ausgewahlt, die bestimmte

Merkmalsausprédgungen aufweisen (Merkens, 2015, S. 295).
Die Merkmale der befragten Personen dieser Studie sind folgende:

e die Person hat eine Tochter oder einen Sohn mit geistiger Behinderung
e der Sohn oder die Tochter mit geistiger Behinderung lebt zu Hause bei den Eltern

e die Tochter oder der Sohn hat das 30. Lebensjahr tiberschritten

Diese Merkmale lassen sich aus der theoretischen Grundlage dieser Arbeit ableiten. Es
wurde die Form der geistigen Behinderung gewahlt, da gerade diese Form zum einen eine
besondere Versorgung zur Folge hat und sich zum anderen der Ablésungsprozess von den
Eltern (Kap 4.4) schwierig gestaltet. Diese Aspekte konnen einen Einfluss auf die Eltern, die
ihre Tochter und Séhne mit Behinderung zu Hause versorgen, haben. Die Uberschreitung
des 30. Lebensjahrs wurde deshalb als Merkmal gewéhlt, weil fur diesen Zeitpunkt der
Beginn des Alterungsprozesses definiert werden kann (Ding-Greiner & Lang, 2004, S. 182).
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Die Zielgruppe dieser Arbeit war schwer zu erreichen. Finf Proband*innen, deren Tochter
und Soéhne ein Alter von 40 bis 45 Jahren aufwiesen, hatten zunéchst die Teilnahme zu einem
Interview zugesichert, sagten dann jedoch ab. Die Begriindung flr die Absage war in allen
Fallen, dass sie sich aktuell gesundheitlich und psychisch nicht in der Lage fihlen, ein

Interview zu geben. Zudem habe ihr Kind aktuell starke gesundheitliche Probleme.

Im Verlauf des Forschungsprozesses dieser Studie stellte sich heraus, dass der Vergleich von
verheirateten Paaren und Alleinerziehenden sowie élteren Eltern, die das 70. Lebensjahr
Uberschritten haben, von Interesse flr die Forschungsarbeit sein kénnte. Daher wurden
gemal dem theoretical Sampling nach Glasser und Strauss bzw. dem selektiven Sampling
nach Schatzmann und Strauss (Kelle & Kluge, 2010, S. 43) die Kriterien nach den ersten
Interviews spezifiziert (Merkens, 2015, S. 295f.). Somit findet hier ein induktives Sampling
statt (Reinders, 2012, S. 117): Die Strategie des minimalen Vergleichs wird zur Strategie
des maximalen Vergleichs (Glaser & Strauss, 1998, S. 62f.), da die theoretische Sattigung
einer Kategorie erreicht ist (Stribing, 2014, S. 30f.). Da zum Zeitpunkt der Erhebungsphase
wesentlich mehr verheiratete Paare sowie Eltern, die unter 70 Jahre alt waren, befragt
wurden, wurde zum einen die Merkmalsauspragung Alleinerziehend sowie alter als 70 Jahre

in die Auswahl aufgenommen.

Da qualitative Sozialforschung das Ziel verfolgt, Personen in ihrem natiirlichen Umfeld zu
untersuchen (Misoch, 2015, S. 185f.), wurden die Interviews bis auf eine Ausnahme im

hauslichen Umfeld der Befragten durchgefihrt.

7.2 Datenerhebung

Mithilfe von Interviews wird in der qualitativen Sozialforschung subjektives Wissen Uber
einen bestimmten Bereich mit offenen Fragen erhoben (Flick, 2011a, S. 273). Formal
beinhaltet das Interview die alltdgliche Situation des Fragens und Informierens, dennoch
grenzt sich ein Interview von einem alltdglichen Gesprach ab. Ein Interview ist durch das
Neutralitatspostulat gekennzeichnet: Es erfolgen weder in der Interviewsituation noch spater
Sanktionen, d.h. keine Zustimmungen oder Ablehnungen zum Gesagten. Im Gespréch
entsteht eine kinstliche, asymmetrische Interaktion unter fremden Personen. Es besteht
keine Absicht eine langerfristige Beziehung einzugehen. Diese Neutralitat kann durch eine
Vereinbarung fir die Anonymisierung der Daten sowie durch eine mdglichst neutrale
Interviewfuhrung bestarkt werden. Auf diese Weise werden auch sozial erwiinschte
Antworten minimiert. Jedoch konnen unbewusste Gestiken, Mimiken und verbale
Reaktionen das Ziel der Neutralitat erschweren (Dieckmann, 2014, S. 439f.).
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Das unstrukturierte und halbstrukturierte Interview sind fir diesen Kontext die wichtigsten
Datenerhebungstechniken (Doring & Bortz, 2016, S. 356). Die Art des Interviews befindet
sich dabei auf einem Kontinuum zwischen ,,strukturiert” und ,,offen* (Dieckmann, 2014, S.
437).

7.2.1 Episodische Interviews

Die Erhebung der Daten soll in der vorliegenden Arbeit mit Hilfe von episodischen
Interviews in Anlehnung an Flick (201 1b) erfolgen. ,,Es sind Untersuchungen zu empfehlen,
die auf Wissen, Erfahrungen und Veranderungen aus Sicht der Befragten abzielen, ohne
jedoch einen eindeutigen und ausschlie3lichen Fokus auf biografische Prozesse zu legen.
(Flick, 2011a, S. 278).

Diese Interviewform ist durch eine Kombination von zwei traditionellen Interviewformen
charakterisiert. In Anlehnung an das narrative Interview nach Schitze (1983), ist das
episodische Interview zum einen durch eine offene Erz&hlung geprégt, die z.B. auch
Erfahrungen und Anekdoten erlaubt. Zum anderen wird das Interview strukturiert (Witzel,
1982). Somit erfolgt eine Differenzierung zwischen semantischem und episodischem
Wissen (Flick, 2011a, S. 273). Diese beiden Begriffe stammen aus der Neuro- sowie
kognitiven Psychologie (Nyberg, Mcintosh & Tulving, 1998). Semantisches Wissen
bezeichnet Wissen um Begriffe und ihre Verhéltnisse zueinander. Dieses Wissen wird mit
Hilfe von Fragen und relativ klar abgrenzbaren Antworten erhoben. Episodisches Wissen
hingegen wird durch Erzdhlanstolle provoziert und ruft Erinnerungen an bestimmte
Situationen hervor (Flick, 2011a, S. 273).

Die Durchfuhrung des Interviews erfolgt mit der Unterstitzung eines Leitfadens, der
thematisch in die relevanten Bereiche unterteilt wird. Zu jedem Bereich werden
Erzahlaufforderungen und Fragen formuliert, jedoch tiberwiegen die Erz&hlaufforderungen.
Der Interviewleitfaden dient lediglich als Orientierung. Demnach kann mit den
Themenbereichen im Interview flexibel umgegangen werden (Flick, 2011a, S. 273ff.). Die

Konstruktion des Leitfadens wird in Kap. 7.2.3 erlautert.

Zum Einstieg in die Interviews werden die Interviewpartner*innen mit der Studie sowie mit
den Prinzipien des episodischen Interviews vertraut gemacht. Der Beginn der Interviews ist
zumeist dadurch charakterisiert, dass die Interviewpartner*innen ihr Verstandnis vom
Untersuchungsgegenstand erldutern. AnschlieBend erfolgt eine Konfrontation mit dem

Untersuchungsgegenstand. Einen grofen Umfang nehmen die Fragen und Erzéhlanstolie
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zum Alltag mit dem Untersuchungsgegenstand ein (Flick, 2011a, S. 274f.). Ein weiterer
Bestandteil episodischer Interviews sind Vorstellungen tiber Verédnderungen. Zudem sind
Fragen nach subjektiven Definitionen Inhalt des Interviews und stellen einen weiteren
(semantischen) Zugang dar (ebd., S. 274f.).

Diese Form der Datenerhebung erscheint vielversprechend fir vorliegende Studie zu sein,
da davon auszugehen ist, dass die pflegenden Eltern vermutlich eher geneigt sind, aus ihren
eigenen Erfahrungen zu berichten als einer Art schematischer Befragung unterzogen zu
werden. Durch die Abfrage semantischen Wissens wird eine Teilstrukturierung der

Interviews moglich, um die relevanten Bereiche dieser Studie zu erfassen.

7.2.2 Die Person-Umfeld-Analyse als methodische Grundlage

In der vorliegenden Studie werden Eltern von Menschen mit geistigen Behinderungen
untersucht. Daher soll die Familie als Wirkungsraum im Folgenden Bestandteil der Person-
Umfeld-Analyse sein. Ferner wird der Wirkungsraum des Bekanntenkreises in die Analyse
einbezogen, da sich hier vermutlich Ressourcen identifizieren lassen kdnnen. Hinsichtlich
des alternativen Wirkungsraums wird an der Uberlegung Albers festgehalten, diesen als
Wirkungsraum Hobbys und Freizeit zu definieren. Hier kdnnen viele Potentiale sichtbar
werden. So zeigt Alber anhand des Schlagfanfalls, dass in diesem Wirkungsraum
Resilienzen dargestellt und infolgedessen Bewaltigungsstrategien abgeleitet werden kénnen
(Alber, 2014, S. 110f.). DemgemalR kann dieser Wirkungsraum fir diese Studie sehr

bedeutsam sein.

Neben der Adaption bereits bestehender Elemente des Modells stehen einige Uberlegungen
zu dessen Modifikation. So kann der Wirkungsraum Rehabilitation nicht als isolierter Raum
gelten, sondern soll in Anlehnung an Albers kritische Reflexion als Versorgungsprozess
betrachtet werden, d.h. als ein System in dem sich das Individuum mit seinen
Wirkungsraumen bewegt. Versorgungsprozesse konnen komplexe, abgestimmte Prozesse
sein, die zum Beispiel von Angehdrigen, professionellen Personal oder auch von der Person
selbst geleistet werden. Somit kann die Person-Umfeld-Analyse aktuelle VVersorgungslagen
bzw. vorangegangene Versorgungsprozesse abbilden. Vor dem Hintergrund der
theoretischen Grundlage dieser Arbeit wird somit der Wirkungsraum gesundheitliche und

pflegerische Versorgung des Sohnes bzw. der Tochter eingeflgt.

Durch die Einbeziehung der Theorie der Ressourcenerhaltung ist es mdglich, die

Wirkungsrdume  vor dem  Hintergrund der genutzten  Ressourcen  bei
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Bewaéltigungsanforderungen in der VVersorgung zu betrachten. Des Weiteren ist vorgesehen
einen Wirkungsraum des professionellen Hilfesystems in das Modell zu integrieren. Kap.
4.3 deutet darauf hin, dass professionelle Unterstlitzung positiven wie auch negativen
Einfluss auf die Versorgung haben kann. Unter Einbeziehung des Trajektkonzepts kann
dieser differenziert im Hinblick auf die Zusammenarbeit der Beteiligten analysiert werden.
Auch der schulische Wirkungsraum soll analytisch modifiziert werden. Bildet dieser bei
Schulze einen Wirkungsraum, in dem der Kontakt mit anderen Menschen stattfindet, die
ahnliche Lebensumstande aufweisen (Schulze & Wittrock, 2018, S. 24), so soll er im
Rahmen dieses Vorhabens als Wirkungsraum Beruf konzipiert werden. Es ist anzunehmen,
dass die meisten Eltern nicht mehr berufstétig, sondern Rentner*innen sind. Da sich aber in
diesem Wirkungsraum vermutlich Ressourcen identifizieren lassen, die ggf. bereits vor der

Verrentung bestanden, wird dieser Wirkungsraum in die Untersuchung aufgenommen.

Somit wird folgende Grundlage fir die Erhebung verwendet:

Epoche/Gesellschaft

@ i @ - @

@Hobbys und — Eltern e Professionelles
Freizeit Hilfesystem

" Gesundheitliche
und pflegerische

e, Versorgung |
@ Beruf @ ‘QerTochter/des )
N Sohnes

Umwelt/situative Bedingungehu b

Legende
Wechselbeziehung (Bindung
vs. Ab-Losung und An-
Ziehung vs. Ab-StoBung)
Krifte - Region mit negativer Valenz

Region mit positiver Valenz

Abbildung 6: Die Person-Umfeld-Analyse als methodische Grundlage (modifiziert nach Alber, 2014, S. 112)
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7.2.3 Konstruktion des Leitfadens

Der Interviewleitfaden der Erhebung orientiert sich an der fur diese Arbeit modifizierten
Person-Umfeld-Analyse (Abb. 6). Entsprechend gliedern sich die thematischen Blocke des
Interviewleitfadens in folgende Bereiche: Familie, Bekannte und Freund*innen, Hobbys und
Freizeit, professionelles Hilfesystem, Beruf sowie gesundheitliche und pflegerische
Versorgung der Tochter bzw. des Sohnes und Gesellschaft. Gesellschaft und die situativen
Bedingungen wurden nicht separat abgefragt, da sich diese aus der Befragung erschlieRen
lassen werden. Zu diesen Bedingungen gehdren physische und psychische Gegebenheiten
des Individuums, die Einfluss auf das Verhalten austiben (zeitliche Voraussetzungen, Uber-
und Unterforderung, zu wenig Zuwendung und Wertschatzung, Ungerechtigkeiten etc.)
(Schulze & Wittrock, 2018, S. 25f.). Mittels einer Visualisierung der Person-Umfeld-
Analyse auf einer Magnettafel, wurde zu Beginn des Interviews eine verstandliche
Einflhrung in diese Analyse gegeben. Die Visualisierung der Person-Umfeld-Analyse hat
sich in der Arbeit von Alber (2018, S. 95) als positiv herausgestellt. Mit dieser Einfiihrung
sollte zudem festgestellt werden, ob die vorgestellten Wirkungsrdume Uberhaupt relevant flr
die befragte Person sind oder ob noch Ergénzungsbedarf besteht. Durch die bildliche
Darstellung haben die Interviewpartner*innen die Mdoglichkeit am Forschungsprozess
aktiver teilzuhaben: Sie konnen die erhobenen Daten kontrollieren und revidieren. Auf diese
Weise erfolgte eine Rickversicherung seitens der Interviewerin hinsichtlich der erhobenen
Daten. Dieses VVorgehen kann der partizipativen Forschung (von Unger, 2014a) zugeordnet

werden, da gemeinsam mit den pflegenden Eltern die soziale Wirklichkeit erforscht wird.

Zu Anfang jeden thematischen Blocks wird gefragt, was die Person unter dem jeweiligen
Wirkungsraum versteht, z.B. ,,Was ist Familie fiir Sie?*. Dieser Einstieg dient zugleich als
,Eisbrecher®, also als Erzéhlstimulus (Kruse, 2015, S. 219). Des Weiteren wird hier der
Zugang zu semantischem Wissen nach Flick (2011a, S. 275) erfillt, da nach subjektiven
Definitionen gefragt wird.

Der Wirkungsraum gesundheitliche und pflegerische Versorgung der Tochter bzw. des
Sohnes erscheint besonders wichtig, da Menschen mit geistiger Behinderung zum einen
hohere Versorgungsbedarfe aufweisen (u.a. Woodhouse, 2010; Das u.a., 2010; Welinder &
Baggesen, 2012; Oeseburg u.a., 2011) und sie zum anderen in der Versorgung benachteiligt
sind (u.a. Kim u.a., 2011, S. 298; Hasseler, 2014, S. 19). Die Studie wird somit aufzeigen,
wie die Versorgung aus der Perspektive der Eltern wahrgenommen wird. Ebenso soll die

Rolle des professionellen Hilfesystems aus der Sicht der Eltern dargestellt und analysiert
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werden. Die Literaturlage zeigt, dass professionelle Unterstutzer*innen unterschiedliche
Rollen wahrnehmen und die Versorgungslage beeinflussen (Kap. 4.3).

Das Interview soll vor dem Hintergrund der Theorie der Ressourcenerhaltung insbesondere
Ressourcen der interviewten Personen identifizieren. Eine exemplarische Frage wire ,,Was
oder wer hilft Ihnen dabei, die Herausforderungen in der Versorgung zu bewaltigen?*, ,,
Konnen Sie mir eine Situation fiir eine erfolgreiche Bewiltigung nennen?”, ,.In welchen
Situationen nehmen Sie besonders positive Eigenschaften an sich wahr?® In Anlehnung an
Hobfoll (2010) lassen sich somit Ressourcen identifizieren, die bei Stress eingesetzt werden
bzw. mit denen sich die Personen vor neuem Stress rusten (Hobfoll & Buchwald, 2013, S.
128). Hier kdnnen sowohl Bewaéltigungsstrategien als auch Barrieren sichtbar werden, die
aus Sicht der Eltern den Einsatz von Ressourcen bedingen (Hobfoll, 2004, S. 12). Barrieren
werden z.B. durch folgende Frage fokussiert: ,,Inwiefern fithlen Sie sich nicht unterstiitzt?
Konnen Sie mir hierzu auch ein Beispiel nennen?, ,,In welchen Situationen nehmen Sie

besonders negative Eigenschaften an sich wahr?*’

Die Abfrage konkreter Situationen und Beispiele in einigen Fragen stltzt sich auf die
formale Struktur des episodischen Interviews. Durch diese Art des Fragens wird
episodisches Wissen abgefragt (Flick, 2011a, S. 273).

Ein weiterer Bereich im Interviewleitfaden ist die Zukunft. Dieser nimmt innerhalb der
Befragung eine besondere Rolle ein. Wie im Forschungsstand (Kap. 4.4) deutlich wird, wird
dieser Bereich in vielen Studien fokussiert. Mithilfe der Frage: ,,Welche Pldne haben Sie fiir
sich personlich? Konnen Sie mir dazu eine Situation phantasieren?* (Siehe Anhang 4:
Interviewleitfaden) wird somit gemaR des episodischen Interviews nach Flick (2011a, S.

274f.) die befragte Person dazu angeregt, Fantasien beziglich Veranderungen zu entwickeln.

Nach dem Interviewleitfaden wird ein Kurzfragebogen (Witzel, 1985), der die
soziodemografische Daten der Befragten umfasst, eingesetzt. Dieser erleichtert spater eine
bessere Vergleichbarkeit zwischen den Befragten (Flick, 2005, S. 135 u. 137). Folgende
Daten werden hierbei abgefragt:

Daten zur befragten Person:

e Geschlecht
o Alter

® Frage Gbernommen aus Alber, 2014, S. 344
’ Frage Ubernommen aus Alber, 2014, S. 344
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e Nationalitat
e Bildungsabschluss
e Beruf

e Erkrankungen
Daten zum (erwachsenen) Kind mit geistiger Behinderung:

e Geschlecht

o Alter

e Erkrankungen

e Behinderungsgrad

e Art der Behinderung
e Pflegestufe

e Geschwister

e Kontakt zu Geschwistern

Im Anschluss an das Interview wird ein Postskript angefertigt, welches die atmospharischen
Besonderheiten, Interaktionen sowie Gespréachsinhalte vor und nach dem Interview
dokumentiert. Das ist wichtig, denn diese Daten konnen spater ebenso Grundlage der
Analyse bilden (Kruse, 2015, S. 278), da wichtige Aspekte auch nach und vor dem Interview

angesprochen werden kénnen.

7.2.4 Pretest

Nach der Entwicklung eines Leitfadens wird ein Pretest durchgefiihrt, um Fehlerquellen im
Leitfaden zu identifizieren. Dieses kann z.B. das Verstandnis der Fragen oder die Anzahl
der Fragen betreffen. Je mehr Fehlerquellen korrigiert werden, desto mehr wird der
Redefluss im Interview geférdert und verfalschte Antworten vermieden (Doring & Bortz,
2016, S. 263f.).

Der Pretest dieser Arbeit wurde an zwei Personen durchgefuhrt, die auch fir die
Hauptuntersuchung in Frage gekommen waren (Merkmale Kap. 7.1). Eine Ausnahme bildet
das Merkmal Alter des Kindes des ersten Pretests. Das Kind des ersten Pretests war 26 und
nicht wie erforderlich mindestens 30 Jahre alt. Die Person wurde dennoch fir den Pretest
genommen, da die Erreichbarkeit der Zielgruppe sehr eingeschrankt war und zu dem
Zeitpunkt noch nicht ersichtlich war, wie viele Interviewpartner*innen gewonnen werden

konnen. Die zweite Person des Pretests hingegen erfullte alle Merkmale, die relevant fur die
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Hauptuntersuchung sind. Nach den Pretest-Interviews wurden die Personen konkret befragt,

ob aus ihrer Sicht, Veranderungen fiir das Interview gewdnscht sind.

Wahrend des ersten Interviews stellte sich heraus, dass die Nachfragen nach konkreten
Beispielen und Situationen tberflussig sind, da die Personen von sich aus immer Beispiele
genannt haben. Im Anschluss an das Interview teilte die interviewte Person mit, dass alles
sehr verstdndlich und die Tafel, also die Visualisierung des Interviews, eine gute
Unterstitzung war. Nach dem zweiten Pretest wurden keinerlei Verdnderungen des
Interviewleitfadens vorgenommen. Daher kann dieser in die Hauptuntersuchung
aufgenommen werden. Im Pretest wurde Uberpruft, ob eine Abfrage der
soziodemografischen Daten sich besser vor oder nach dem Interview eignet. Bei dem ersten
Pretest wurden dieses Daten vorab abgefragt und bei dem zweiten nach dem Interview. Es

stellte sich heraus, dass letzteres fir den Interviewfluss geeigneter war.

7.2.5 Durchfiihrung der Interviews

Vor den Interviews wurden die Befragten telefonisch (ber das Vorhaben sowie
Datenschutzbedingungen aufgeklart. Nach der telefonischen Kontaktaufnahme mit den
Eltern, wurden das Informationsschreiben sowie die Einwilligungserklarungen verschickt.
Zwar empfiehlt es sich mdglichst nur eine Person zu befragen und die Abwesenheit dritter
im Interview zu vermeiden, um Verzerrungen zu verhindern (Mohr 1987), jedoch war dies
fur die Fragestellungen dieser Studie nicht relevant, da kein Vergleich zwischen den
Ehepartner*innen gezogen werden sollte. Alle Interviews wurden von der Autorin selbst und
bis auf eine Ausnahme im hduslichen Umfeld der Interviewpartner*innen durchgefihrt. Ein
Interview wurde auf Wunsch des Interviewpartners in einem Cafe durchgefiihrt. Hierbei hat
die Interviewerin vorab auf etwaige Probleme des Datenschutzes und die mangelnde
Anonymitdt hingewiesen, die eine solche Situation mit sich bringen kann. Bei den
verheirateten Ehepaaren wurden alle, bis auf drei Ausnahmen, zusammen befragt, da dies
ausdrucklich von den Paaren gewinscht war. Drei verheiratete Elternteile wurden alleine
ohne Ehepartner*innen interviewt. Die Alleinerziehenden wurden einzeln befragt. Bei
einem Interview war der Sohn ohne Behinderung anwesend, dieser hat aber am

Interviewverlauf nicht aktiv teilgenommen.

Die Befragten waren ausnahmslos gastfreundlich, in den meisten Féllen war bereits eine
Kaffeetafel gedeckt und es wurden Kekse und Kuchen serviert. Zunachst wurde Small Talk

betrieben, um eine vertrauensvolle Atmosphdre zu schaffen, die wichtig fur die
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Durchfiihrung eines Interviews ist (D6ring & Bortz, 2016, S. 364). Daraufhin wurden noch
mal das Informationsschreiben sowie die Einwilligungserklarungen erldutert und die

Unterschriften flr die Datenverarbeitung und Tonbandaufzeichnung eingeholt.

Es erfolgte der Aufbau der Tafel mit den Wirkungsraumen auf Papier, die im Vorfeld
vorbereitet worden waren, die Sortierung der Magneten sowie die Positionierung des
Tonbandgerates. Es wurde darauf hingewiesen, zu welchem Zeitpunkt die Einschaltung des
Tonbandgerates erfolgt. Das Interview begann mit der Einfiihrung in die Person-Umfeld-
Analyse. Daraufhin wurden Fragen gemal des Interviewleitfadens gestellt. Im Anschluss an
das Interview hatten die meisten Interviewpartner*innen noch Fragen zum
Promotionsvorhaben und personlicher Art. Es wurde nochmals daraufhin hingewiesen, bei
Fragen Kontakt mit der Interviewerin aufnehmen zu konnen. Einige Interviewpartner*innen

wollten bei der Rekrutierung weiterer Interviewpartner*innen aktiv behilflich sein.

7.3. Auswertungsmethoden

In dieser Studie werden die Inhaltsanalyse wund die Narrationsanalyse als
Auswertungsmethoden genutzt. Durch das episodische Interview gliedert sich die Befragung
in einen strukturierten und einen narrativen Teil (Kleemann, Krahnke & Matuschek, 2013,
S. 76). Die oben beschriebene Inhaltsanalyse kann somit fur den strukturierten und die
Narrationsanalyse flr den narrativen Teil als Auswertungsmethode genutzt werden. Somit
wird die erste Forschungsfrage mithilfe der Inhaltsanalyse bearbeitet, da eine schematische
Darstellung der Forderfaktoren und Barrieren durch diese unterstutzt wird. Die weiteren
Forschungsfragen werden im Zuge der Narrationsanalyse bearbeitet, da es hier insbesondere
um die Analyse von Zusammenhé&ngen geht.

7.3.1 Qualitative Inhaltsanalyse

Vor dem Hintergrund der ersten Forschungsfrage erfolgt die Auswertung des erhobenen
Materials mittels der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2010, 2015). Gegenstand
der Inhaltsanalyse ist die Kommunikation, die in transkribierter Form vorliegt (fixierte
Kommunikation). Sie ist durch systematisches sowie regelgeleitetes Vorgehen
gekennzeichnet, demnach ist hier ein vorher festgelegtes Ablaufmodell essentiell. Deshalb
sollte die Analyse fiir Dritte nachvollziehbar sein (intersubjektive Nachvollziehbarkeit).
Hierbei spielen Kategorien und Kategoriensysteme eine zentrale Rolle. Zudem wird das
Material vor dem Hintergrund des theoretischen Bezugs der Fragestellung analysiert und

hierbei werden Kategorien deduktiv gebildet (Mayring, 2015, S. 12f. u. 58). Ein weiteres
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Merkmal qualitativer Inhaltsanalyse besteht darin, dass das Material als Teil eines

Kommunikationsprozesses betrachtet wird. ,,Sie will durch Aussagen {iiber das zu

analysierende Material Rlckschlisse auf bestimmte Aspekte der Kommunikation ziehen,

Aussagen Uber den »Sender« (z.B. dessen Absichten), tiber Wirkungen beim »Empfénger«

oder Ahnliches ableiten.” (Mayring, 2015, S. 13).

Zusammengefasst soll die Inhaltsanalyse nach Mayring (2015, S. 13)

o _Kommunikation analysieren.

e Fixierte Kommunikation analysieren.
e Dabei systematisch vorgehen.

e Dabei also regelgeleitet vorgehen.

e Dabei auch theoriegeleitet vorgehen.

e Das Ziel verfolgen, Ruckschlisse auf bestimmte Aspekte der Kommunikation zu

ziehen.*

Der Ablauf der qualitativen Inhaltsanalyse stellt sich folgendermafen dar:

| Festlegqung des Materials

!

| Analyse der Entstehungssituation

!

| Formale Charakteristika des Materals

l

| Richtung der Analyse (Autor, sczickulturaller Hintergrund, Wirkung -..7)

|

| Theoretische Differenzierung der Fragestallung

l

= Bastimmung der dazu passenden Analysetachnik [Zusammenfassung.
Ewplikation, Strukturierung?) oder einer Kombination
= Fastlagung des konkraten Ablaufmodslls
* Fastlagung wund Definition dar Kategonen/des Kategoniensystems

|

Definition der Analysesinheiten (Kodier-, Kontext-, Ausweartungssinhsait)

l

= Analyseschritte gemal Ablaufmodel] mittels Kategoriensystem
* Rilckiiberprifung des Kategoriensysterms an Theore und Matarial
= bei Veranderungan emeutar Matanaldurchlawuf

l

Zusammensteliung der Ergebnisse und Interpretation in Richtung der Fragestellung

!

Amwvandung der inhaltsanalytischen Gutekriterian

Abbildung 7: Ablaufmodell der qualitativen Inhaltsanalyse (Mayring, 2015, S. 62)

Fir die vorliegende Studie werden diese Schritte wie folgt operationalisiert.
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a. Festlegung des Materials
Insgesamt wurden 16 Personen in 13 Interviews befragt. Die Interviews enthalten Aussagen
von Eltern GUber ihre soziale Einbezogenheit in die Gesellschaft sowie die
Versorgungssituation ihrer Téchter und Soéhne. Letztendlich liegen der Analyse 13 also
Interviewtranskripte vor, die im vollen Umfang herangezogen worden sind. Wahrend der
Analyse wurde das Material nicht erweitert oder veréandert. An dieser Stelle kristallisiert sich
bereits heraus, dass diese Studie nicht als représentativ gesehen werden kann, aber es ist
anzunehmen, dass wichtige Schlisse fiir weitere Forschungsarbeiten gezogen werden

kdnnen.

b. Analyse der Entstehungssituation
Die Rekrutierung sowie die Durchfiihrung der Interviews wurden bereits zuvor beschrieben.
Die Teilnahme an den Interviews basierte auf Freiwilligkeit, da die potentiellen
Interviewpartner*innen uber das VVorhaben informiert wurden und Zeit hatten sich fir eine
Teilnahme zu entscheiden. Durch das im Vorfeld durchgefihrte Telefonat sowie die
postalische Benachrichtigung, konnten die Befragten aufgeklart werden. Die Personen, die
sich bereit erklarten als Interviewpartner*innen zur Verfigung zu stehen, zeigten eine
extrem hohe Motivation, da sie dadurch hoffen, Veranderungen im Bereich Wohnen zu
fordern. Die Interviewpartner*innen wirkten zu Anfang der Interviews aufgrund der
Tonbandaufzeichnung nervés, was sich aber meistens im Laufe des Gespraches wieder legte.
Die Interviews im hduslichen Umfeld wurden teilweise durch Stérungen (Tur- und
Telefonklingel) unterbrochen. Nach einer kurzen Wiedereinfindungsphase, lief das
Interview wieder in seinem urspriinglichen Redefluss weiter. Das Interview im Café war von
einem standigen Larmpegel begleitet. Die Interviewerin musste sich stark auf das Gesprach
konzentrieren und so konnen ggf. wichtige Aspekte nicht aufgegriffen worden sein.
Zwischen den Ehepaaren entwickelte sich wahrend des Interviewverlaufs eine gewisse
Eigendynamik, die bei den einzeln befragten Personen nicht aufgetreten ist. Dadurch
verliefen die Interviews, in denen zwei Partner*innen befragt wurden, unstrukturierter. Bei
einer Befragung einer alleinerziehenden Mutter war der Sohn ohne Behinderung anwesend.
Ein Interview wurde mit einer verheirateten Frau gefuhrt, deren Familie vor einigen Jahren
nach Deutschland eingewandert ist. Die Interviewerin nahm eine enorme Anspannung bei
der Befragten wahr und hatte das Geftihl, dass sie Angst hatte, falsche Antworten zu geben.

Dadurch kann es zu Antwortverzerrungen gekommen sein.

¢c. Formale Charakteristika des Materials
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Die Interviews wurden mittels eines digitalen Aufnahmegerates aufgenommen und lagen als
Datei im MP3 Format vor. Fur die Auswertung werden die Daten in schriftlicher Form
benétigt, damit sie spater analysiert werden kénnen. Daher missen die Audioaufnahmen
transkribiert werden, das bedeutet, dass die Audioaufnahmen in die schriftliche Form
ubertragen werden (Dresing & Pehl, 2013, S. 14 u.17).

Die Transkription ,,vergegenstindlicht das Interview und ermdglicht eine Distanz zum
Datenmaterial (FuB & Karbach, 2014, S. 15f.) sowie den Zugang anderer Forscher*innen
zum Datenmaterial (Fuchs-Heinritz, 2009, S. 285f.).

In der vorliegenden Studie werden wissenschaftliche Transkripte angefertigt, die jedes Wort
des Interviews wieder geben. Somit werden auch auf den ersten Blick nebenséchliche
Aussagen erfasst (FulR & Karbach, 2014, S. 18), die sich aber spater als relevant fur die
Auswertung herausstellen kénnen. Lediglich sehr ausschweifende Erzahlungen, die sich
auch nach mehrfachem Anhdren nicht fir die weitere Analyse eigneten, wurden nicht

transkribiert.

Die Detailgenauigkeit der Transkription wird durch Transkriptionsregeln festgelegt (ebd.).
Nennung von Orten, Namen, Arzt*innen etc. wurden ein ,,X* sowie mit eckiger Klammer
gekennzeichnet, z.B. X. [Name des Sohnes]. Grammatikalisch nicht korrekte Sétze werden
nicht korrigiert und unvollendete Worter mit einem ,,-* kenntlich gemacht. (Ful? & Karbach,
2014, S. 18). Lachen oder weinen der Interviewteilnehmer*innen wird ebenfalls kenntlich

gemacht, um besonders emotionsreiche Themen identifizieren zu kénnen.

Grundlage der Transkription dieser Dissertation sind folgende Transkriptionsregeln:

Tabelle 2: Transkriptionsregeln (modifiziert nach Langer, 2013, S. 523)

Zeichen Bedeutung

O unverstandliche Passagen, der Abstand zwischen den
Klammern entspricht in etwa der Dauer

(schwer zu verstehen) unsichere Transkription; vermutete AuBerung in der
Klammer

@) sehr kurze Pause

3 Pause in Sekunden

LAUT laut gesprochen

“leise” leise gesprochen

betont betont gesprochen

gedehnt gedehnt gesprochen
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((lacht)) para- oder nonverbaler Akt, steht vor der entsprechenden

Stelle
Da sagt der: ,,Komm her* Zitat innerhalb der Rede
gegan- Wortabbruch

[Berichtet tber den Urlaub, | Ausschweifende Erzdhlungen mit ungeféhrer Zeitangabe
ca. 2 Min]

[Interviewpartner*in scheint | Anmerkung der Transkribierenden
sehr aufgewdhlt]

X. [Name des Sohnes] Name von Orten, Personen etc. werden mit einer eckigen
Klammer kenntlich gemacht

Zu berticksichtigen ist, dass eine Transkription auch mit einem Datenverlust einhergeht, da
das Gesprach nicht voll abgebildet werden kann. Die Original-Interviewsituation stellt die
Primérdaten dar und die Aufnahme dieser Situation bilden die Sekundérdaten. Bei dem
erstellten Transkript handelt es sich um Tertidrdaten (FuB & Karbach, 2014, S. 25). Nach
Full und Karbach (2014) sind diese Daten als ,,selektive Konstruktion® (ebd.) zu sehen.

Demnach kann ein Interview nie in seiner urspriinglichen Form abgebildet werden.

d. Richtung der Analyse
Einerseits soll etwas (ber den Gegenstand ausgesagt werden: die gesundheitliche und
pflegerische Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung aus der Perspektive der
Eltern im h&uslichen Umfeld (préventive, kurative, rehabilitative sowie gerontologische
Versorgung). Andererseits geht es auch um Bewaéltigungsstrategien und Ressourcen, die von
den Eltern genutzt werden. Es geht somit auch um den Handlungshintergrund der Eltern.
Vor dem Hintergrund der theoretischen Hinfuhrung hat die Analyse dariiber hinaus eine
padagogische und psychologische Ausrichtung, die im Anschluss an die Inhaltsanalyse
durch die Narrationsanalyse ebenso soziologische Aspekte mit einschliel3t. Bezliglich der
soziokulturellen Hintergriinde der Eltern wurden im Vorfeld keine Auswahlkriterien

getroffen bzw. keine Aussagen gemacht.

e. Theoriegeleitete Differenzierung der Fragestellung
Die in Kap. 6 erarbeiteten Fragestellungen sind leitend fur die Analyse. Kap. 3.4 zeigt die
defizitére Versorgungslage von Menschen mit geistiger Behinderung. Mit Bezug darauf soll
herausgearbeitet werden, wie die Eltern die Versorgung wahrnehmen, welche Barrieren sie
erleben und welche Bewadltigungsstrategien in diesem Kontext genutzt werden.

Insbesondere mit Blick auf die Theorie der Ressourcenerhaltung soll fokussiert werden,
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welche Ressourcen die Eltern zur Bewéltigung nutzen. Fir die Beantwortung der ersten

Forschungsfrage werden alle relevanten Interviewpassagen herangezogen und analysiert.

f. Bestimmung der Analysetechnik
Mayring (2016, S. 115) unterscheidet drei Arten der qualitativen Inhaltsanalyse:
Zusammenfassung, Explikation und Strukturierung. In dieser Arbeit wird die Strukturierung
gewahlt. Hierbei ist es das Ziel der Analyse ,bestimmte Aspekte aus dem Material
herauszufiltern, unter vorher festgelegten Ordnungskriterien einen Querschnitt durch das

Material zu legen oder das Material auf Grund bestimmter Kriterien einzuschétzen® (ebd.).

Die Person-Umfeld-Analyse bietet mit ihren Wirkungsraumen gesundheitliche und
pflegerische Versorgung der Tochter bzw. des Sohnes, professionelles Hilfesystem, Familie,
Bekannte und Freund*innen, Hobbys und Freizeit sowie Beruf sowie den aus der
Interviewleitfadenkonstruktion resultierenden Aspekten Zukunft und Alterungsprozesse
schon vorab festgelegte Ordnungskriterien, die an das Material herangetragen werden. Daher
werden diese Kategorien deduktiv gebildet. Das Material liefert Anhaltspunkte, wie diese
Kriterien einzuschédtzen sind. Daher wird die strukturierende Inhaltsanalyse als
Auswertungsmethode gewahlt. Hierflir wird ein entsprechendes Kategoriensystem und ein
Kodierleitfaden erstellt (siehe Anhang 5: Kategoriensystem und Kodierleitfaden der
Inhaltsanalyse).

Die im Rahmen dieser Arbeit induktiv gebildeten Kategorien, werden im Rahmen der

Narrationsanalyse vertiefend betrachtet.

g. Festlegung der Analyseeinheit
Bereits einzelne Worte, Laute oder Gesten kdnnen eine mogliche Analyseeinheit darstellen.
Es kdnnen auch Sétze sowie ganze Textpassagen eine Analyseeinheit bilden, wenn diese
»mit einer bestimmten Kategorie, einem bestimmten Inhalt, z.B. einem Thema oder

Unterthema, in Verbindung steht (Kuckartz, 2016, S. 41).

Die Durchftihrung der Analyse wird in Kap. 8.3 ausfiihrlich erldutert. Die identifizierten
Kategorien werden dort mit entsprechenden Ankerbeispielen belegt.

7.3.2 Die Narrationsanalyse

In der vorliegenden Arbeit eignet sich die Narrationsanalyse als ergdnzende Methode im
besonderen Malie. Da erzéhlgenerierende Fragen Bestandteile des Interviews sind, kdnnen
diese narrationsanalytisch ausgewertet werden. Diese Analyse ist darauf ausgerichtet
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Einzelfalle zu untersuchen und zugleich auch fallkontrastierend vorzugehen (Kleemann u.a.,
2013, S. 76 u. S. 102f.). Da in dieser Arbeit Alleinerziehende, Verheiratete und altere Eltern
miteinander verglichen werden sollen, kann hier die Narrationsanalyse dazu dienen,
entsprechende Unterschiede und Gemeinsamkeiten heraus zu arbeiten. Wie in Kap. 7.1.

erwéhnt, wurde im Vorfeld ein entsprechendes Sampling durchgefihrt.

Die Narrationsanalyse nach Schtze (1976) ermdglicht es, die soziale Wirklichkeit aus der
Perspektive der Befragten darzustellen (Kleemann u.a., 2013, S. 65). Diese Form der
Analyse bietet drei verschiedene Zugangsebenen: die thematische und die strukturelle
Analyse sowie die Analyse der Interaktion und Performanz. In der vorliegenden Arbeit wird
die thematische Analyse verfolgt, da die Inhalte des Erzahlten im Hinblick auf die

Forschungsfragen erfasst und interpretiert werden sollen (Lucius-Hoene, 2010, S. 588f.).

Die Narrationsanalyse gliedert das Interviewmaterial in drei unterschiedliche sprachliche
Darstellungsformen, die in den h&ufigsten Fallen miteinander kombiniert sind: Erzéhlung,
Beschreibung und Argumentation (Kleemann u.a., 2013, S. 65). Stegreiferzdhlungen bilden
die zentrale Grundlage flr die Analyse. Stegreiferzéhlungen sind spontane Darstellungen
eigener Erlebnisse und er6ffnen somit einen ,relativ unverstellten Zugang zu sozialen
Wirklichkeit™ (ebd., S. 68). Eine einmal begonnene Erzahlung unterliegt den Zugzwéngen

des Erzahlens:

e GestaltschlieBungszwang. Erzahlungen werden zu Ende gefuhrt und mit
entsprechenden Coda beendet.
e Kondensierungszwang. Erzéhlungen beschrdnken sich auf die relevanten
Sachverhalte.
e Detaillierungszwang. Fur das Verstandnis der Erzahlung muissen wichtige Aspekte
erlautert werden (ebd., 66f.).
Die Narrationsanalyse sieht nach Kleemann u.a. (2013, S. 77-101) fiinf Analyseschritte vor,

die nachfolgend kurz erléutert werden.

1. Formale Textanalyse: Bei diesem Analyseschritt werden zwei Teilschritte
vorgenommen. Zum einen werden die Passagen ausgeklammert, die keine narrativen
Anteile enthalten, zum anderen wird die Erz&hlung in formale Sequenzen
strukturiert. Die reine Erz&dhlung wird in einzelne Sachverhalte gegliedert, die durch
Rahmenschachtelelemente (z.B. dann, bevor, nachdem etc.) identifiziert werden

konnen. Andernfalls muss gepriift werden, ob einzelne Interviewpassagen
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eigenstandige Ereignisse darstellen. Wenn keine Hinweise auf einzelne Ereignisse
hindeuten, dann gehéren die Interviewpassagen so lange zueinander, bis ein
Rahmenschachtelelement eine neue Sequenz einleitet.

Strukturelle inhaltliche Beschreibung: Dieser Analyseschritt beinhaltet mehrere
Teilschritte. Zunéchst werden die einzelnen Sequenzen inhaltlich erfasst, d.h. die
Sequenzen erhalten eine Uberschrift. Die einzelnen Sequenzen, die strukturelle
Ahnlichkeiten aufweisen, werden daraufhin zu gréReren Sinneinheiten
zusammengefasst. Danach werden die neuen Sinneinheiten strukturell und inhaltlich
beschrieben. Im Anschluss erfolgt eine fur jede Sinneinheit verdichtete
generalisierende Beschreibung der Prozessstruktur.

. Analytische Abstraktion: Hierbei erfolgt eine Loslésung vom Handlungskontext der
einzelnen Sinneinheiten. Die erfassten Handlungsweisen werden abstrahiert, also
theoretisch generalisiert, und die einzelnen Sachverhalte zusammengefihrt.

. Wissensanalyse: Die Handlungs- und Verhaltensweisen des bzw. der Befragten
werden mit seinen bzw. ihren Deutungen, Wahrnehmungen und Wertungen in
Beziehung gesetzt. Die zuvor ausgeklammerten Passagen, die keinen narrativen
Anteil haben, werden nun mit hinzugezogen. Hierbei kann herausgearbeitet werden,
welche Handlungsabsichten und Motive bei den Interviewpartner*innen zu Grunde
liegen. ,,Herauszuarbeiten sind die sozial typischen Merkmale und Hintergriinde der
Deutungen, Wahrnehmungen und Wertungen des Akteurs* (Kleemann u.a., 2013, S.
90). Diese Aspekte kdnnen sich aber &ndern und unterliegen daher einer prozessualen
Perspektive.

Kontrastiver Fallvergleich: Bei diesem Analyseschritt werden die Falle im Hinblick
auf Gemeinsamkeiten und Unterscheide miteinander verglichen sowie mogliche
Ursachen hierfiir erfasst. Im Verlauf des Fallvergleichs, findet eine zunehmende
Losldsung von den Einzelféllen statt, da die Zuordnung zu abstrakteren Kategorien
sowie ein typisierender Vergleich erfolgt.

7.4 Qualitative Gutekriterien

In der Forschung besteht der Anspruch, Malstdbe zu entwickeln, die die Qualitat des

Forschungsprozesses messen (Mayring, 2016, S. 140). Die klassischen Giitekriterien sind:
Objektivitat, Reliabilitat und Validitéat (Steinke, 2015, S. 323). Steinke (2015, S. 323) zeigt

jedoch, dass die Begriffe zum Teil recht unterschiedlich definiert werden. Sie Kritisiert:
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Reliabilitdt wird gleichgesetzt mit Zuverl&ssigkeit, Vertrauenswirdigkeit oder
Vorhersagbarkeit. Ein weiterer Kritikpunkt lautet, dass die klassischen Giiterkriterien flr die
quantitative Forschung entwickelt wurden und demgemaR eine Ubertragung auf die
qualitative Forschung schwierig ist. Diese Kriterien der quantitativen Forschung sind darauf
ausgelegt, numerisch erfasst zu werden (Mayring, 2016, S. 141). Daher wurden innerhalb
der qualitativen Forschungslandschaft eigene Gitekriterien entwickelt, die die
wissenschaftstheoretischen, methodologischen und methodischen Besonderheiten dieses
Forschungsvorhabens beriicksichtigen (Steinke, 2015, S. 320). Die im Folgenden
angefuhrten Gutekriterien sind fur die qualitative Forschung relevant (Mayring, 2016, S.
144-147).

Verfahrensdokumentation bzw. intersubjektive Nachprifbarkeit

Der Forschungsprozess und die Ergebnisse miissen nachvollziehbar sein, d.h. es muss genau
dokumentiert werden (Mayring, 2016, S. 144f.). Neben der Dokumentation des
Forschungsprozesses, sind Interpretationen in Gruppen sowie die Anwendung kodifizierter
Verfahren Bestandteil dieses qualitativen Kriteriums (Steinke, 2015, S. 324ff.). Fir diese
Studie wurden im theoretischen Teil sowie der Herleitung der Fragestellung das
Vorverstandnis sowie die expliziten und impliziten Erwartungen der Forscherin formuliert.
Zudem erfolgte die Dokumentation der Erhebungsmethode (Kap. 7.2.1), der
Transkriptionsregeln (Kap. 7.3.1), der Daten (Siehe die Anhdnge 6-44) sowie der
Auswertungsmethode (Kap. 7.3.1 u. Kap. 7.3.2). Zudem wird festgehalten, welche
Informationsquellen vorliegen (z.B. AuRerungen der Interviewpartner*innen, der Kontext
der AuRerung, Beobachtungen und Interpretationen der Forscherin) (Kap. 8 und Kap. 9).
Des Weiteren wurden Entscheidungen und Probleme (z.B. Sampling, Widerspriiche etc.)
dokumentiert (Kap. 11) (Steinke, 2015, 324f.).

Wihrend des Forschungsprozesses wurde durch die Teilnahme an einer qualitativen
Forschungswerkstatt die Interpretation der Daten in Gruppen zum Teil gewéhrleistet und
somit die Intersubjektivitat und Nachvollziehbarkeit gefordert (ebd., S. 326). Allerdings

konnten nur bestimmte Interviewausschnitte gemeinsam interpretiert werden.
Die Anwendung kodifizierter Verfahren bzw. Regelgeleitetheit

Zwar bietet die qualitative Forschung eine gewisse Offenheit und eine Modifikation von
Analyseschritten, dennoch bedarf es bestimmter Verfahrensregeln (Mayring, 2016, S. 145).

Das Kriterium der Regelgeleitetheit wird in dieser Dissertation durch das Ablaufmodell der
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qualitativen Inhaltsanalyse sowie der Narrationsanalyse erfillt, die eine schrittweise
Analyse ermdglichen.

Argumentative Interpretationsabsicherung

Um die Argumentation im Rahmen der Interpretation zu untermauern, werden Theorien und
Studien in dieser Arbeit angefihrt. Jedoch muss hier die Mdoglichkeit alternativer
Interpretationen berticksichtigt werden.

Néhe zum Gegenstand

Die Nahe zum Gegenstand setzt voraus, dass die Personen in ihrer Alltagswelt beforscht
werden, um an sozialen Problemen anzusetzen und ein offenes gleichberechtigtes Verhaltnis
zwischen Forscher*innen und Beforschten herzustellen (Mayring, 2016, S. 146). Im
Rahmen dieser Dissertation konnte die N&dhe zum Gegenstand dadurch realisiert werden,
dass die Befragten — mit Ausnahme des einen, bereits angesprochenen Falls — in ihrem
hauslichen Umfeld interviewt wurden und durch Small Talk ein offenes Verhaltnis
hergestellt werden konnte. Im Sinne eines gleichberechtigten Verhéltnisses wurde den
Befragten vermittelt, dass sie die Expert*innen fiir den untersuchten Gegenstand sind.
Jedoch konnte bei einigen Interviewpersonen eine gewisse Nervositat festgestellt werden,
die vermutlich der Interviewsituation geschuldet war, woraus sich evtl. schlielRen lasst, dass
die Interviewpersonen Befiirchtungen hatten, falsch zu antworten. Somit ist es moglich, dass

an dieser Stelle eine kinstliche Interviewsituation entstanden ist.
Kommunikative Validierung

Die Ergebnisse der Daten kdnnen dadurch validiert werden, indem sie den Befragten zur
Diskussion vorgelegt werden (Mayring, 2016, S. 147). Die kommunikative Validierung
konnte wéhrend der Erhebung dadurch unterstiitzt werden, dass die Interviewerin sich
wahrend des Interviews noch mal bezlglich der Barrieren und Forderfaktoren riickversichert
hat. Die Interpretation der Ergebnisse wurde hinsichtlich des Samplings besprochen.
Waihrend des Forschungsprozesses stellte sich heraus, dass ein Vergleich zwischen
Alleinerziehenden, Paaren und é&lteren Eltern erkenntnisbringend ist. Dieses wurde mit

befragten Personen diskutiert und seitens derer befiirwortet.

7.5. Forschungs- und Wissenschaftsethik
Im Vergleich zu anderen Léndern begann Deutschland relativ spét, ethische Leitlinien fir

die Forschung zu entwickeln. In der amerikanischen Soziologie wurde bereits in den 1960er
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Jahren der Code of Ethic entwickelt. In Deutschland war es ebenfalls die Soziologie, die
1993 einen Ethik-Kodex veroffentlicht (Hopf, 2015, S. 590).

Forschungsethik und Wissenschaftsethik werden oft in einem Atemzug genannt. Sie sind
jedoch zu unterscheiden (Déring & Bortz, 2016, S. 122).

Forschungsethische Fragestellungen sind wichtige Bestandteile des Forschungsprozesses
und befassen sich mit der Forschungsbeziehung. Das bedeutet, dass mégliche Schéden der
befragten Personen zu verhindern sind (von Unger, 2014b, S. 16). Daruber hinaus sollten
rechtliche Aspekte, bezogen auf die beforschte Personengruppe, berticksichtigt werden
(Hopf, 2015, S. 590).

Bezogen auf die Forschungsethik sind folgende Prinzipien zu beachten:

Risikoabwégung und Schadensvermeidung

Vertraulichkeit und Anonymisierung

informiertes Einverstandnis
Freiwilligkeit der Teilnahme (von Unger, 2014b, S. 20)

In der vorliegenden Studie ist das Prinzip der Risikoabwéagung und Schadensvermeidung

sehr wichtig, um die interviewten Personen nicht mit allzu belastenden Themen zu
konfrontieren (Doring & Bortz, 2016, S. 127). Die Autorin der vorliegenden Dissertation
konnte sich anhand von bereits durchgefiihrten Studien ein Bild Gber Themen machen, die
sehr belastend fur die Eltern sind, wie etwa das Thema Abl6sung. In der Studie von
Burtscher u.a. (2015, S. 96f.) hat sich das Wort Ablosung als ,Unwort® herausgestellt, da es
als vollige Ablésung (6rtlich und emotional) verstanden werden kann. Ebenso restimiert
Seifert, dass sich die Eltern ,,Nicht selten [...] durch das Postulat Ablésung unter Druck
gesetzt (fiihlen).“ (Seifert, 2016, S. 31). Daher wurde dieser Begriff bewusst aus der
Befragung ausgeklammert. Stattdessen wird der Themenblock Zukunft eingefiihrt und eher
am Ende des Interviews angesprochen, um im Vorfeld abschéatzen zu konnen, wie die
Befragten auf bestimmte Themen reagieren. Eng verbunden mit dem Prinzip der
Risikoabwégung und Schadensvermeidung ist das Prinzip der Vertraulichkeit und
Anonymisierung. Um alle weiteren Angaben, die Rickschlisse auf die Personen
ermdoglichen unkenntlich zu machen, wurden in der vorliegenden Dissertation die befragte
Person selbst (IP1, IP2, IP3, etc.) wie auch Namen von Orten, Arzten, Therapeuten,

Verwandten, Institutionen etc. anonymisiert. Darlber hinaus wurde auch darauf geachtet,
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dass Funktionsbeschreibungen (wie z.B. Politiker*in, VVorstand einer Institution etc.) (Hopf,
2015, S. 597) keinen Ruckschluss auf die befragten Personen ermdglichen.

Die informierte Einwilligung (informed consent) besagt, dass die Teilnehmenden vor den
Interviews ausreichend Uber das Forschungsvorhaben informiert werden missen und der
bzw. die Forscher*in eine Einwilligung der Befragten fir die Erhebung personenbezogener
Daten einholen muss. Dieser Aspekt ist nicht nur in den ethischen Leitlinien festgelegt,
sondern auch rechtlich im Bundesdatenschutzgesetz verankert (ebd. S. 590). In der
vorliegenden Arbeit wurden Gatekeeper*innen (siehe Kap. 7.1.) Uber das Vorhaben
informiert und zum Teil wurden erste schriftliche Informationen zum Forschungsprojekt an
potentielle Interviewpartner*innen weitergeben (siehe Anhang 1: Schreiben ,,Eltern fur
Promotionsprojekt gesucht). Vor den Interviews wurden den Befragten die allgemeinen
Informationen (ber die Teilnahme der Studie zugesandt (siehe Anhang 2: Vorlage
,ZAllgemeine Informationen Uber die Teilnahme an der Studie). In Einrichtungen wurde
daruber hinaus das Forschungsvorhaben per Vortrag présentiert. Am Telefon wurden die
Interviewten zudem (ber das Vorhaben informiert. Zu Beginn der Interviews wurde dann
die Einverstandniserklarung eingeholt, in der die Modalitaten fur die Verwendung und
Archivierung der Daten schriftlich  festgehalten sind (siehe Anhang 3:

»~Einwilligungserklarung®).

Hinsichtlich der informierten Einwilligung ist zudem zu bercksichtigen, ob die befragten
Personen einwilligungsfahig sind. Dieses ist insbesondere bei kognitiv eingeschrankten oder
kranken Personen zu beachten (Doring & Bortz, 2016, S. 123). In dieser Forschung wurde
vor dem Interview mittels VVorabgesprachen und den Gatekeeper*innen geprift, ob die

Person einwilligungsfahig ist.

Das Prinzip der Freiwilligkeit ist unmittelbar mit der informierten Einwilligung verbunden,
da die Person sich nur aufgrund ihrer Informiertheit Gber das VVorhaben fiir oder gegen eine
Teilnahme entscheiden kann. Die potentiellen Interviewpartner*innen hatten die
Maoglichkeit selbst Kontakt mit der Forscherin aufzunehmen oder ihre Kontaktdaten an die
Gatekeeper*innen weiterzugeben. In der vorliegenden Dissertation gab es keine finanziellen
Anreize fir die Befragten an den Interviews teilzunehmen. Aus ethischer Perspektive ist
generell Entlohnung fiir die Teilnahme an einer Untersuchung zu vermeiden, um die
Freiwilligkeit zu wahren und kein Handeln aus finanzieller Notlage heraus zu provozieren
(Doring & Bortz, 2016, S. 127). Die Teilnahme der Interviewpartner an dieser Forschung

basiert demnach auf rein intrinsischen Motiven.
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Um die vorliegende Forschung auf die Einhaltung ethischer Richtlinien zu Uberprifen,
wurde diese der Ethikkommission der Carl-von-Ossietzky Universitit Oldenburg vorgelegt.

Die Kommission hat sie positiv bewertet.

Wissenschaftsethik umfasst die Verfolgung guter wissenschaftlicher Praxis, was eine
Uberpriifbarkeit einschlieRt (Doring & Bortz, 2016, S. 122). Die vorliegende Arbeit basiert
auf den Leitlinien guter wissenschaftlicher Praxis der Carl von Ossietzky Universitat
Oldenburg (siehe Anhang 45: Ordnung Uber die Grundsatze zur Sicherung guter

wissenschaftlicher Praxis an der Carl von Ossietzky Universitét).

Zudem sind Subjektivitat und Reflexivitat wichtige Aspekte der Wissenschaftsethik. Der
Forschungsprozess ist durch die Subjektivitat der Forscher*innen gepragt (Breuer, Mruck,
& Roth, 2002). In diesem Kontext sollten die Forscher*innen selbstreflexiv sein und ihre
Position im Forschungsfeld sowie auch ihren Einfluss auf den Forschungsprozess
reflektieren (von Unger, 2014b, S. 23). Im Vorfeld dieser Arbeit reflektierte die Forscherin,
ob es ethisch vertretbar ist, die Eltern tber ihre Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung
zu befragen. Jedoch konnte dieses dadurch entscharft werden, dass die Forschungsfragen
explizit die Wahrnehmung der Eltern Uber ihre Lebenssituation fokussieren. Um die
Reflexivitét dieser Arbeit zu verdeutlichen, wird im Kap. 11 der Forschungsprozess dieser
Arbeit kritisch reflektiert.

8 Ergebnisdarstellung

Im Folgenden werden zundchst die einzelnen Félle kurz beschrieben und fallubergreifend
dargestellt. Im Anschluss daran wird die Forschungsfrage Welche Forderfaktoren und
Barrieren werden in der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung aus der
Perspektive der Eltern wahrgenommen? mit Hilfe der strukturierenden Inhaltsanalyse
beantwortet. Hierbei werden die FoOrderfaktoren und Barrieren mittels einer Tabelle
veranschaulicht und die einzelnen Wirkungsraume mit den entsprechenden Forderfaktoren
und Barrieren beschrieben. Anschlielend werden ausgewahlte Interviews mithilfe der
Narrationsanalyse ausgewertet, miteinander verglichen und abstrahiert, um die weiteren

Forschungsfragen zu beantworten.
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8.1 Einzelfallbeschreibungen
Fallbeschreibung des ersten Interviews (IP1)

Die Interviewte ist eine alleinerziehende, geschiedene Mutter im Alter von 66 Jahren. Sie
hat insgesamt drei S6hne im Alter von 33, 42 und 47 Jahren. Der jingste Sohn hat eine
schwerstmehrfach Behinderung, einen GDB von 100 und Pflegestufe 3. Er wird schon seit
langer Zeit alleine von der Mutter versorgt. Uber den Vater der S6hne ist nichts bekannt. Zu
dem é&ltesten Sohn haben die Mutter und der jiingste Sohn keinen Kontakt. Der andere Sohn
kommt regelméaRig zu Besuch. Des Weiteren hat die Interviewpartnerin eine Halbschwester,
die in derselben Stadt wohnt und mit der sie ein gutes Verhaltnis pflegt. Eine Bekannte aus
dem Haus unterstltzt die Befragte beim Einkauf und einmal in der Woche kommen
Haushaltshilfen und helfen im Haushalt aus. Fir Hobbys und Freund*innen hat sie aufgrund
der Versorgung ihres Sohnes keine Zeit. Die Interviewte hat friher in einer Gaststétte und
als Pfleghelferin gearbeitet. Aufgrund der Erkrankung ihrer Eltern und der Behinderung des

Sohnes musste sie ihre berufliche Téatigkeit aufgeben.

Der pflegebedirftige Sohn nimmt liber Tag an einem tagesstrukturierenden Angebot teil. Er
schlaft bei der Mutter im Schlafzimmer. Dies begriindet sich darin, dass der Sohn an einer
Teilladhmung sowie an schweren Magen-Darm-Problemen leidet, ein Enterostoma
(ktnstlicher Darmausgang) hat und somit nachts mehrmals der Stomabeutel geleert werden
muss. Einmal in der Woche erhélt der Sohn Krankengymnastik in der Wohnung. In den
letzten Jahren ist die Versorgung ihres Sohnes immer aufwendiger geworden, da immer
mehr Erkrankungen diagnostiziert worden sind. Die Befragte selbst bezeichnet sich als
Léwenmama, die um ihren Sohn k&mpft. Sie selbst leidet unter Arthrose.

Fallbeschreibung des zweiten Interviews (1P2)

Im diesem Interview wurde eine 82-jahrige verwitwete Mutter befragt. Sie bewohnt in ihrem
Haus die untere Etage. Ihr Sohn, dessen Frau sowie ihre Enkelin bewohnen die obere Etage
des Hauses. Insgesamt hat die Befragte drei Kinder: eine Tochter und zwei Séhne, wovon
bei einem eine geistige Behinderung diagnostiziert wurde. Er ist 56 Jahre alt und hat das
Kanner-Syndrom (frihkindlicher Autismus), einen GdB von 100 und die Pflegestufe 3. Der
Vater des Kindes war wesentlich &lter als die Mutter. Daher konnte sie noch lange nach
seiner Verrentung in Vollzeit arbeiten, da der Vater den Sohn mit Behinderung versorgt hat.
Zudem half die Schwiegermutter bei der Versorgung. Aktuell versorgt die Mutter ihren Sohn

alleine. Wenn aber ein Notfall ist, kann sie auf ihre Familie zurtickgreifen. Der Sohn hat
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keine Erkrankungen, ist aber in den Bereichen Kommunikationsfahigkeit und
Sozialverhalten eingeschrankt. Daher sind Arztbesuche selten notwendig. Schwierigkeiten
bereiten die Zahnarzt*innenbesuche, da sich der Sohn nicht gerne in den Mund sehen l&sst
und deswegen die Behandlung unter Narkose vollzogen werden muss. Fir die pflegerische
Versorgung braucht die Mutter keine Hilfsmittel, da er sehr selbststandig ist. Tagsuber ist
der Sohn in einer Fordergruppe. Die Mutter nimmt zusammen mit ihrem Sohn viele

Freizeitangebote wahr.
Fallbeschreibung des dritten Interviews (IP3)

Die Befragte ist 61 Jahre alt und lebt mit ithrem Mann sowie ihrer Tochter mit geistiger
Behinderung in einer Mietwohnung. Die Tochter bewohnt ein eigenes Zimmer. Die Tochter
ist 34 Jahre alt und hat einen GDB von 100 und Pflegestufe 3. Das Ehepaar hat noch zwei
weitere S6hne, die mit ihren jeweiligen Partnerinnen und Kindern zusammenleben. Vor 27
Jahren ist die Familie mit weiteren Verwandten nach Deutschland immigriert. Zu den
Verwandten besteht bis heute sporadischer Kontakt. Weitere Bekanntschaften existieren
nicht. Jedoch trifft die Mutter sich zwei bis drei Mal im Jahr mit einer Elterngruppe. Hobbys
hat die Mutter keine, da sie daflir keine Zeit hat. Die Mutter Ubernimmt die Versorgung der
Tochter (iberwiegend allein (Pflege, Arzt*innenbesuche etc.). Wenn sie selbst krank ist,
dann ubernehmen der Ehemann sowie die Schwiegertochter die Versorgung. Der Ehemann
ist berufstatig und arbeitet im Schichtdienst. Die Tochter ist nicht in der Lage verbal zu
kommunizieren. Tagsuber ist sie in einer Fordergruppe. Sie nimmt Medikamente aufgrund

ihrer Epilepsie.
Fallbeschreibung des vierten Interviews (1P4)

Das Interview wurde mit einer alleinerziehenden 52 Jéhrigen Mutter geflihrt. Sie ist
Frihrentnerin und war friher in der Pflege sowie als Zeitungszustellerin tatig. Sie lebt
zusammen mit ihren beiden S6hnen, 25 und 31 Jahre alt, in einer kleinen Mietwohnung. Die
beiden Sohne teilen sich ein Zimmer. Der &ltere Sohn ist Autist, welcher einen GDB von
100 und Pflegestufe 2 hat. Sie hat einen dritten, noch &lteren Sohn, der aber nie bei ihr gelebt
hat. Der Vater der S6hne lebt in einer anderen Wohnung und ist wenig in das Familienleben
sowie in die Versorgung des Sohnes einbezogen. Die Multter leidet an einer Herzerkrankung,
Diabetes, einer Hautkrankheit, einer Nierenerkrankung sowie an Gelbsucht. Sie hat schon
viele Personen aus ihrer Familie gepflegt. Sie geht gerne mit ihrem jungsten Sohn in Cafes.
Sie hat eine Bekannte mit der sie jeden Tag telefoniert. Ihr autistischer Sohn ist tagstber in
einer Werkstatt fur Menschen mit Behinderungen. Er hat keine schwerwiegenden
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Erkrankungen. Arzt*innenbesuche, vor allem Zahnarzt*innenbesuche, stellen eine groRe
Herausforderung dar. Er weigert sich oft zu diesen Terminen zu gehen, so dass die Termine
nicht eingehalten werden kénnen. So kam es schon vor, dass die Mutter die Feuerwehr rufen
musste, damit diese ihn zum Krankenhaus bringt. Bei der zahnarztlichen Untersuchung ist
eine Narkose notwendig. Wahrend des Interviews war ihr jlingster Sohn anwesend, hat aber

nicht aktiv am Interview teilgenommen.
Fallbeschreibung des flinften Interviews (IP5)

Die Befragte ist 54 Jahre alt und alleinerziehende Mutter einer 31- jéhrigen Tochter mit der
sie in einer Mietwohnung lebt. Die Tochter hat aufgrund einer Sauerstoffunterversorgung
eine geistige Behinderung. Sie hat einen GdB von 100 und Pflegestufe 3. Die Mutter ist
aufgrund der Behinderung ihrer Tochter vom Beruf freigestellt. Sie hat eine Schwester, die
ebenfalls eine geistige Behinderung hat. Diese passt ab und zu auf ihre Nichte auf. Des
Weiteren ist der Grol3vater sehr engagiert, sich um seine Enkelin zu kiimmern. Weitere
Verwandte und Bekannte sind nicht in die Versorgung integriert. Die Mutter hat aufgrund
von Bandscheibenproblemen Schwierigkeiten in der Versorgung ihrer Tochter, da sie durch
das Anheben der Tochter Schmerzen bekommt. Als Hobbys flihrt sie an, gerne im Garten zu
sein und sich auszuruhen. Der Vater der Tochter ist wenig in das familidre Leben mit
einbezogen. Die Tochter ist tagsiber in einer Tagesforderstatte und erhalt Physio- und
Sprachtherapie. In der Versorgung benétigt die Mutter als Hilfsmittel ein
Treppensteigegerat, Pflegebett, Bettbadewanne, Rollstuhl und Vorlagen. Sie muss mit ihrer
Tochter regelmalig ein spezielles Krankenhaus aufsuchen, da sie aufgrund von eingesetzten
Stében im Ricken und einer vergangenen Hiftoperation arztlich nachversorgt werden muss.
Die Mutter bezeichnet sich und ihre Tochter als Léwen, die kdmpfen missen. Auf Festen
und Feierlichkeiten muss die Mutter oft das Aussehen ihrer Tochter vor Kindern
rechtfertigen, da ihre Tochter im Rollstuhl sitzt und aufgrund starken Schwitzens sehr kurze

Haare hat und somit 6fters fiir ein Mann gehalten wird.
Fallbeschreibung des sechsten Interviews (IP6)

Das Interview wurde mit einem verheirateten Ehepaar in einem Café gefiihrt. Der Vater, 67
Jahre alt, hat sich kurz nach der Geburt seiner Tochter mit geistiger Behinderung scheiden
lassen. Seitdem lebt seine Tochter bei ihm. Er kam kurz danach mit seiner jetzigen Ehefrau,
61 Jahre alt, zusammen, die auch die Versorgung der Tochter Gbernahm. Die Tochter hat
eine Schwerstmehrfachbehinderung, leidet an Epilepsie, ist 31 Jahre alt, hat einen GdB von
100 und Pflegestufe 3. Tagsuber besucht die Tochter eine Fordergruppe. Sie wohnen
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gemeinsam mit seiner Tochter in einem Einfamilienhaus. Der Mann ist Rentner und die Frau
ist seit 27 Jahren Hausfrau. Er ist politisch aktiv und in vielen Vereinen tétig. Sie versorgt
zahlreiche Tiere zu Hause, pflegt Haus und Garten und ist in einer Bastelgruppe. Die
gesundheitliche und pflegerische Versorgung der Tochter wird zum gréRten Teil von der
Ehefrau ausgeubt. Eine grofle Herausforderung stellt fir das Ehepaar das distanzlose
Verhalten der Tochter gegeniliber anderen Personen dar. Die Aufgabe des Berufes ist der
Ehefrau nicht leicht gefallen. Der Vater hat zwei weitere Tochter aus erster Ehe, zu denen
aber kein Kontakt besteht. Die Ehefrau hat noch einen weiteren Sohn, der im Kontakt zu

dem Ehepaar sowie der Tochter steht.
Fallbeschreibung des siebten Interviews (IP7)

Der Befragte ist ein verheirateter Vater und 68 Jahre alt. Er ist Rentner und seine Ehefrau ist
Direktorin einer Schule. Friher war er Naturwissenschaftler und wurde auch in diesem
Bereich promoviert. Die Tochter ist 31 Jahre alt, Autistin, hat einen GdB von 100 und die
Pflegestufe 3. Verbal kann sie nicht kommunizieren, sondern nur uber Bilder. Sie wohnen
alle zusammen in einem Einfamilienhaus. Der Vater ist Vorsitzender eines Elternvereins
und Ubt noch weitere Ehrendmter aus. Zudem hat er noch Stammtische und trifft sich
regelméBig mit einer Gruppe zum Wandern. Er und seine Frau tbernehmen beide die
gesundheitliche und pflegerische Versorgung der Tochter. Er Gbernimmt insbesondere die
Pflege am Morgen und am Abend, da seine Ehefrau in VVollzeit berufstatig ist. Die Tochter
besucht tagsuber die Werkstatt fur Menschen mit Behinderungen. Zudem nimmt die Familie
die Unterstutzung des Familienentlastenden Dienstes in Anspruch, um auch mal Zeit ohne
Tochter verbringen zu konnen. Als besondere Herausforderung benennt der Vater die
mangelnde zeitliche Flexibilitat im Tagesablauf, da die Tochter ihren Tagesablauf habe und

stets jemand bei ihr sein musse.
Fallbeschreibung des achten Interviews (IP8)

Das Interview wurde mit einem verheirateten Ehepaar gefiihrt. Die Frau ist 77 und der Mann
79 Jahre alt und beide sind in Rente. Die Tochter ist 52 Jahre alt, hat einen GdB von 100 und
Pflegestufe 2. Sie hat eine schwerstmehrfache Behinderung, ist Autistin und kann verbal
nicht kommunizieren. An zusétzlichen Erkrankungen leidet sie nicht. Sie wohnen zusammen
in einer kleinen Mietwohnung. Der Vater ist ehrenamtlich in einem Elternverein aktiv, in
einem Filmclub und fahrt gerne, unter anderem auch mit seiner Tochter Fahrrad. Die Mutter
ist gerne im Garten und Mitglied in einem Elternkreis. Die Freizeit verbringen beide
groRtenteils mit der Tochter. Bekanntschaften werden hauptséchlich tber telefonischen
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Kontakt gepflegt. Né&here Verwandtschaft ist nicht vor Ort. Der Ehemann hatte im
vergangenen Jahr eine Bypass-Operation. Ab und zu nehmen die Eltern die Hilfe des
Familienentlastenden Dienstes in Anspruch. Tagsuber arbeitet die Tochter in einer Werkstatt
fir Menschen mit Behinderungen. Infolge ihres nicht sozial angepassten Verhaltens (z.B.
Aggressionen gegeniber jingeren Personen), ist der Bekanntenkreis der Eltern kleiner

geworden, da sie oft nicht eingeladen werden.
Fallbeschreibung des neunten Interviews (IP9)

Das Interview wurde mit einem verheirateten Paar in einem Einfamilienhaus gefihrt. Der
Ehemann ist 68 und die Ehefrau 63 Jahre alt. Sie leben mit ihren 37-jahrigen Sohn
zusammen. Dieser ist der mittlere von zwei weiteren Sohnen des Paares. Der Sohn mit
geistiger Behinderung hat einen GdB von 100 und Pflegestufe 2. Er leidet an Skoliose
(Abweichung der Wirbelsaule) und hat nur eine Niere. Er kann verbal nur eingeschrankt
kommunizieren und einzelne Worter sprechen. Daher kommuniziert er hauptséchlich tber
Gesten. Das Paar reist viel mit dem Sohn. Es besteht ein starker familiarer Zusammenhalt
mit den anderen Brudern und deren Partnerinnen. Der Ehemann ist ehrenamtlich in einem
Elternverein und in einem Kochclub aktiv, er geht mit Freund*innen regelméafig in
Norwegen angeln und spielt Skat. Er leidet an einer Herzerkrankung, Diabetes und
Ubergewicht. Die Ehefrau wird wenige Tage nach dem Interview in Rente gehen. Auch sie
geht regelmaRig auf Spieleabende. Tagslber ist der Sohn in einer Férdergruppe. Weitere
Hilfen der Eingliederungshilfe und Verhinderungspflege werden nicht in Anspruch

genommen.
Fallbeschreibung des zehnten Interviews (1P10)

In diesem Interview wurde eine verheiratete Frau in einer Mietwohnung befragt. Sie ist 65
Jahre alt und lebt mit ihrem Ehemann sowie ihrer Tochter zusammen. Die Tochter mit
Trisomie 21 arbeitet in einer Werkstatt fur Menschen mit Behinderungen und Ubernachtet
regelmé&Rig in einem Wohnheim. Sie hat eine Schilddrusenerkrankung und ist in der Lage
sich groftenteils selbst pflegerisch zu versorgen. Sie kann sich verbal dul3ern, jedoch wird
sie h&ufig nicht verstanden. Sie ist 39 Jahre alt, hat einen GdB von 100 und Pflegestufe 1.
Bei den medizinischen Angelegenheiten unterstiitzt das Ehepaar die Tochter und nimmt mit
ihr zusammen Arzt*innentermine wahr. Das Ehepaar reist viel und die Ehefrau geht gerne
allein Freizeitaktivitaten nach oder geht mit einer Freundin ins Kino. Sie leidet seit Jahren
an einer Depression und an korperlichen VerschleiBerscheinungen, die sie in der Versorgung
ihrer Tochter beeintrachtigen. Das Ehepaar hat noch eine jlingere Tochter, die weiter weg

110



wohnt, es besteht jedoch ein sehr gutes Verhaltnis zwischen den Familienmitgliedern.
Weitere gute Beziehungen zu Verwandten bestehen nicht. Der Ehemann ist ehrenamtlich in

einem Elternverein aktiv.
Fallbeschreibung des elften Interviews (IP11)

Das Interview wurde mit einer verheirateten Frau in einem Einfamilienhaus gefuihrt. Sie ist
59 Jahre alt und Beamtin. Sie sieht ihren Beruf als ihr Hobby. Die Tochter hat eine geistige
Behinderung aufgrund einer Cerebral Pardse (friihkindliche Gehirnstérung). Sie hat einen
GdB von 100 und Pflegestufe 2. Sie leidet an Nephrokalzinose (Nierenschaden),
Unterfunktion der  Nebenschilddruse, Adipositas, Epilepsie sowie Hypoxie
(Minderversorgung mit Sauerstoff). Die Mutter hat mittlerweile nicht mehr die Kraft, um
Freizeitaktivitaten nachzugehen. Sie leidet an einer Schilddriisenerkrankung. Der
Bekanntenkreis besteht hauptséchlich aus Eltern in ahnlichen Lebenssituationen. Sie und ihr
Ehemann ubernehmen beide die pflegerische Versorgung ihrer Tochter. Unter anderem
mussen sie jeden Tag eine Lymphdrainage zu Hause mit einem entsprechenden Gerét bei
der Tochter durchfiihren. Arztlich wird die Tochter insbesondere durch einen Nephrologen
und einen Neurologen versorgt. Zudem erhdlt sie Ergo- und Logotherapie sowie
Krankengymnastik. Sie leidet zunehmend an Erkrankungen, die erst im hoheren Lebensalter
auftreten und sie unter den Nebenwirkungen ihrer Medikamente. Die Tochter besucht eine
Werkstatt flir Menschen mit Behinderungen und wird regelméRig, vor allem am

Wochenende, durch den Familienentlastenden Dienst betreut.
Fallbeschreibung des zwolften Interviews (1P12)

In diesem Interview wurde eine 92 Jahrige Witwe befragt. Sie lebt zusammen mit ihrem 62
Jahrigen Sohn mit Trisomie 21 in einer Mietwohnung. Er hat einen GdB von 100 und
Pflegestufe 1. Sie hat zwei weitere Tochter. Die Befragte wird von einer Altenpflegerin
aufgrund ihrer altersbedingten Verschleilerscheinungen versorgt. Die Altenpflegerin
unterstitzt zudem beim Haare waschen und rasieren des Sohnes. Ansonsten versorgt die
Witwe ihren Sohn alleine. Der Sohn geht tdglich zur Werkstatt flir Menschen mit
Behinderungen. Selten wird der Familienentlastende Dienst in Anspruch genommen,.
Sowohl die Mutter als auch der Sohn leiden an keinen schwerwiegenden Erkrankungen. Die
Mutter bemerkt jedoch bei ihrem Sohn zunehmend altersbedingte Verdnderungen wie
Vergesslichkeit, kindliches Verhalten und Inkontinenz. Sie selbst fuhlt sich zunehmend

schwéacher und mide. Die Mutter fiihlt sich durch die beiden anderen Tochter nicht
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unterstutzt. Aufgrund der emotionalen Belastung, hat die Interviewerin das Interview friiher

beendet.
Fallbeschreibung des 13. Interviews (IP13)

Das Interview wurde mit einer 72-jahrigen Witwe geflhrt, die zusammen mit ihrer 42-
jahrigen Tochter, die einen GdB von 100 und Pflegestufe 2 hat, in einer Mietwohnung lebt.
Ein halbes Jahr zuvor ist ihr Enemann verstorben und sie sind vom Land in die Stadt in die
Néhe ihres Sohnes gezogen. Somit befindet sich die Befragte aktuell noch inmitten des
Orientierungsprozesses (ber Hilfeleistungen, Arzt*innen etc. in der neuen Stadt. Die
Tochter wie auch die Mutter leiden an keinen schwerwiegenden Erkrankungen. Tagsuber ist
die Tochter in einer Fordergruppe einer Werkstatt fiir Menschen mit Behinderungen. Es ist
angedacht, dass sie genau wie am vorherigen Wohnort, Physio- und Logotherapie erhlt.
Des Weiteren mochte die Mutter auf privater Basis jemanden einstellen, der mit ihrer
Tochter regelmé&Rig spazieren geht. Die Versorgung Ubernimmt die Mutter selbst ohne
Unterstlitzung von aufRen anzunehmen. Wenn sie aus gesundheitlichen Grinden dazu nicht

in der Lage ist, hilft ihr Sohn die Tochter zu versorgen.

8.2 Falltbergreifende Beschreibung
Die nachfolgende Tabelle dient der Veranschaulichung der Falle:

Tabelle 3: Befragte Personen

InterviewNr. Familienstand Alter der | Alter der Pflegestufe

(Geschlecht befragten | Tochter (im Jahr

Interviewpartner* Eltern bzw. des 2016)

innen) Sohnes

(Geschlecht)

IP1 (w®) geschieden, 66 Jahre | 33 Jahre (m) |3
alleinstehend (w)

IP2 (w) verwitwet, 82 Jahre 56 Jahre (m) |3
alleinstehend (w)

IP3 (w) verheiratet 61 Jahre 34 Jahre (w) |3

IP4 (w) ledig, alleinstehend 52 Jahre 31 Jahre(m) |2

IP5 (w) geschieden, 54 Jahre 31 Jahre (w) |3
alleinstehend

8 w=weiblich
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IP6 (m°,w) verheiratet 67 Jahre 31 Jahre (w) |3
(m), 61
Jahre (w)
IP7 (m) verheiratet 68 Jahre 31 Jahre (w) |3
IP8 (m,w) verheiratet (U70) 79 Jahre | 52 Jahre (w) |2
(m),
77 Jahre
(W)
IP9 (m,w) verheiratet 68 Jahre 37 Jahre (m) | 2
(m), 63
Jahre (w)
IP10 (w) verheiratet 65 Jahre 40 Jahre (w) |1
IP11 (w) verheiratet 59 Jahre 32 Jahre (w) |2
IP12 (w) verwitwet, 92 Jahre 62 Jahre(m) |1
alleinstehend (U70)
IP13 (w) verwitwet, 73 Jahre 42 Jahre (w) |2
alleinstehend (U70)

Im Rahmen dieser Studie wurden insgesamt 16 Personen befragt. Drei Interviews wurden
mit zwei Elternteilen durchgefuhrt, so dass insgesamt 13 Interviewtranskripte vorliegen. Das

Durchschnittsalter der Befragten betragt 68 Jahre™©.

Die Interviews lassen sich in drei Gruppen einteilen: alleinerziehende Muiitter
(Durchschnittsalter 57 Jahre), verheiratete Paare (Durchschnittsalter 64 Jahre) und
verwitwete Eltern (Durchschnittsalter 80 Jahre). Der Grofiteil der Eltern ist in Rente. Eine
alleinerziehende Mutter ist aus gesundheitlichen Griinden in Friihrente, zuvor war sie
Zeitungszustellerin. Zwei der verwitweten Frauen waren den gréRten Teil ihres Lebens
Hausfrauen, um sich um die Tochter oder den Sohn mit geistiger Behinderung zu kiimmern.
Eine verheiratete Mutter ist noch als Schuldirektorin tatig, eine andere als Finanzbeamtin.
Drei der alleinerziehenden Miitter (nicht verwitwet) haben ihre Berufstatigkeit aufgegeben.

Zuvor Ubten sie Tatigkeiten wie Kassiererin und Pflegehelferin aus.

® m=maénnlich
10 Das Durchschnittsalter schlieBt die Partner*innen der befragten Elternteile, die nicht am Interview
teilnahmen, aus
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Das Durchschnittsalter der Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung (N=13) liegt bei
39 Jahren. Funf sind mannlich und acht weiblich. Alle weisen einen Behinderungsgrad von
100 auf. Sechs haben die Pflegestufe!! 3, fiinf die Pflegestufe 2 und zwei die Pflegestufe 1.

Alle Sohne und Tochter mit geistiger Behinderung sind an eine Institution der
Eingliederungshilfe angebunden. EIf Personen sind in einer Werkstatt fir Menschen mit
Behinderungen tatig, wobei vier davon in einer FOrdergruppe betreut werden. Zwei
besuchen eine tagesstrukturierende Betreuung. Eine Tochter lebt zusétzlich zeitweise in

einem Wohnheim.

8.3 Ergebnisse der Inhaltsanalyse: Forderfaktoren und Barrieren aus Sicht der
Interviewten

Forderfaktoren und Barrieren (positive und negative Kontextfaktoren) kodnnen die

Funktionsfahigkeit der Person pragen. Diese Kontextfaktoren konnen durch die Umwelt wie

auch durch die Person selbst beeinflusst werden (DIMDI, 2005, S. 17). Somit ist fur die

Analyse pflegender Eltern zu beachten, dass Kontextfaktoren Auswirkungen auf die

Pflegenden als auch auf deren S6hne und Tdchter haben (Eiben & Hasseler, 2018, S. 127).

Im Folgenden werden die Foérderfaktoren und Barrieren in der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung aus Sicht der Befragten zundchst tabellarisch dargestellt. Genau
wie in den Interviews orientieren sich diese Kategorien an der Person-Umfeld-Analyse. Die
Wirkungsraume situative Bedingungen und Gesellschaft werden nicht beschrieben, da diese
sich aus den anderen Wirkungsrdumen ergeben haben. Im Anschluss erfolgt eine

Beschreibung der Kategorien mit entsprechenden Ankerbeispielen.

Tabelle 4: Darstellung der Forderfaktoren und Barrieren aus Sicht der Befragten

Wirkungsraum Forderfaktoren Barrieren
Gesundheitliche und Beeintrachtigungen der
pflegerische Tochter bzw. des Sohnes mit
Versorgung der geistiger Behinderung
Tochter bzw. des o zahlreiche gesundheitliche
Sohnes
Probleme
e Alterungsprozesse erhohen
Versorgungsaufwand
e Identifikation von
Schmerzen

e Angst vor Arzt*innen

11 pflegestufen vor 01.01.2017 (Nahere Erlauterung siehe Kap. 3.1)
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e Alter starkt
Selbstbewusstsein

Arztliche und pflegerische
Versorgung

e negative Erfahrungen mit
Pflegepersonal

e defizitarer Ubergang von
der padiatrischen zur
erwachsenen Versorgung

o defizitare facharztliche
Versorgung
e gute Umgangsweise
durch das Gesundheits-
und Pflegepersonal

Professionelles e Unterstiitzung durch die
Hilfesystem Eingliederungshilfe

Negative Erfahrungen mit der
Eingliederungshilfe

o fehlende Unterstiitzung
e Defizitare Personalsituation

e problemlose Beantragung
von Hilfsmitteln und
Leistungen

Probleme bei der Beantragung
von Hilfsmitteln und
Leistungen
e mangelnder Zugang zu

Informationen
e hoher Aufwand fur
Hilfsmittel

Familie e Unterstiitzung in der
Versorgung
e Familie als Kraftquelle
e Ehepartner*in als Stutze
e Kkleiner Familienkreis
e mangelnde Unterstlitzung
durch die Familie

Beruf e Berufstatigkeit als
Erfillung in der
Vergangenheit

e Berufstatigkeit als
Ausgleich
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e Beendigung der
Berufstatigkeit

e Berufstatigkeit wird
vermisst

Hobbys und Freizeit e Freizeit als Zeit fir sich
selbst

e Ausubung vieler Hobbys

e Ausubung von

Ehrenamtern
e Aufgabe von Hobbys
Bekannte und e gemeinsame Zeit mit
Freund*innen Bekannten

e emotionale Unterstutzung
o Hilfe bei alltaglichen

Anforderungen
e Verlust von Freund*innen
e keine Mdglichkeiten fur
Verabredungen
Person e Aneignung von

speziellem Fachwissen
e positive Haltung
e Versorgungsaufgaben
halten jung
o alleinige Zustandigkeit fiir
die Versorgung
e Gefihl der Abhéngigkeit
e beeintrachtigte psychische
Belastbarkeit
e gesundheitliche
Einschrankungen
e unerfllter Wunsch nach
Unterstitzung

8.3.1 Forderfaktoren und Barrieren des Wirkungsraumes Gesundheitliche und

pflegerische Versorgung der Tochter bzw. des Sohnes

Der Wirkungsraum gesundheitliche und pflegerische Versorgung beinhaltet aus Sicht der
Eltern zum einen die direkte Versorgung durch sie selbst und zum anderen die &rztliche
Versorgung. Forderfaktoren sind Aspekte, die von den Eltern als positiv in der Versorgung

wahrgenommen werden. Hinsichtlich der Forderfaktoren werden diesem Wirkungsraum die
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Kategorien Alter starkt Selbstbewusstsein und guter Umgang durch das Gesundheits- und
Pflegepersonal zugeordnet.

Alter starkt Selbstbewusstsein

Diese Kategorie bezieht sich darauf, dass Alter als etwas positives wahrgenommen wird,
was in der Erhebung eine Ausnahme bildet. In dieser Untersuchung taucht sie zwar nur ein
Mal auf, erscheint aber als positiver Aspekt fiir weitere Forschungen vielversprechend. In
dem Interview wurde hervorgehoben, dass das Alter bei dem Sohn mit geistiger

Behinderung zu mehr Selbstbewusstsein fiihrt und Angste abgebaut werden:

,Ja, er ist unheimlich selbstbewusst. [...] frither hat er immer Angst gehabt, furchtbare Angst. Wir
konnten fruher gar kein Bus fahren, heute kénnen wir Bus fahren. Das war “ne Katastrophe. Da hat er
die Leute immer angestippt, weil er so unsicher war. Jetzt tobt er durch den Bus durch. Oben rechts
sitzt er immer und wenn das besetzt ist, dann guck ich schon immer. Oh wei, was wird nun. Da pflanzt
er sich manchmal zwischen die Jugendlichen, die gucken dann. Aber wir kénnen Bus fahren, wir
kdnnen einsteigen, wir kdnnen aussteigen. Er féhrt Auto, friher hat er beim Auto die Tur aufgemacht,
da haben wir ihn umgesetzt, dass er die Tir nicht aufmacht. Er fahlt sich sehr wohl und dadurch, dass
wir diese Angebote haben, lauft das alles.* (IP2, 71 u. 73).

Gute Umgangsweise durch das Gesundheits- und Pflegepersonal

Diese Kategorie bezieht sich auf den positiv wahrgenommenen Umgang von Arzt*innen,
Pfleger*innen und Physiotherapeut*innen mit den Eltern selbst wie auch mit dem Sohn bzw.
der Tochter mit geistiger Behinderung. Fast alle Interviewpartner*innen benennen eine gute
Umgangsweise durch das Gesundheits- und Pflegepersonal (IP1, PNr. 86 u. 132; IP2, PNr.
67; IP3, PNr. 74; IP4, PNr. 135; IP6, PNr. 123; IP8, PNr. 174; IP9, PNr. 75; IP11, PNr. 36;
IP12, PNr. 24; IP13, PNr. 30). In einem Interview wird berichtet, dass der Umgang des
Gesundheits- und Pflegepersonals mit deren Erfahrungswerten zusammenhangt (IP7, PNr.
83). Folgendes Zitat dient als Ankerbeispiel:

,--.] Er zieht sich aus und ldsst sich das gefallen. Die Schwestern kommen mit ihm gut klar. [...]
Wenn er mal mit einer Schwester nicht klar kommt, dann kommen da gleich drei vier Leute noch rum
und der Arzt ist ganz toll.” (IP4, PNr. 123).

Die Barrieren im Wirkungsraum gesundheitliche und pflegerische Versorgung der Tochter
bzw. des Sohnes sind Aspekte, die als hinderlich in der Versorgung der erwachsenen S6hne
und Tochter mit geistiger Behinderung durch die Eltern wahrgenommen werden. Die
Barrieren Uberwiegen sehr deutlich gegenuber den Forderfaktoren. Hierbei konnten zwei
Oberkategorien identifiziert werden. Eine Oberkategorie ist Beeintrachtigungen der Tochter
bzw. des Sohnes mit geistiger Behinderung enthalten. In der Oberkategorie versammeln sich

die Subkategorien Zahlreiche gesundheitliche Probleme, Identifikation von Schmerzen,
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Einschrankungen in der Hygiene, Alterungsprozesse erhdhen Versorgungsaufwand und

Angst vor Arzt*innen.
Zahlreiche gesundheitliche Probleme

Die Eltern berichten von vielen gesundheitlichen Einschrdnkungen der Téchter und Séhne,
die den Versorgungsaufwand erhdhen. In acht Interviews wird von konkreten Erkrankungen
gesprochen: Erkrankungen des Magen-Darm-Traktes und Teillahmung (IP1, PNr. 17),
Epilepsie (IP3, PNr. 16; IP6, PNr 16; IP7, PNr. 16; IP11, PNr. 14), Schwerhdrigkeit (IP7,
PNr. 16) und Gehdrlosigkeit (IP8, PNr. 16), Schilddriisenerkrankungen (IP10, PNr. 16; IP11,
PNr. 16), Nierenerkrankungen (IP9, PNr. 16; IP11, PNr. 14), Adipositas (IP11, PNr. 16)
sowie Minderversorgung mit Sauerstoff (IP11, PNr. 16). Folgendes Zitat dient als
Ankerbeispiel:

»Er hat zwei Stahlstreben im Riicken. Er hat Skoliose gehabt, das war eine Folge seiner
Nierenerkrankung und da sind zwei Stahlstreben drin und es sind nur oben drei Wirbel und unten zwei
Wirbel, die nicht steif sind.“ (IP9, PNr. 51).

Alterungsprozesse erhohen Versorgungsaufwand

In sechs Interviews wurden zudem die Alterungsprozesse der S6hne und Téchter als Barriere
identifiziert. Diese Alterungsprozesse machen sich in Form von Vergesslichkeit (IP12, PNr.
40; IP11, Postskript; IP8, PNr. 129), zunehmenden korperlichen Einschrénkungen und
altersbedingten Erkrankungen bemerkbar (IP1, PNr. 109; IP5, PNr. 51 u. 81; IP6, PNr. 70;
IP12, PNr 34) und erhéhen somit den Versorgungsaufwand, der stetig zu nehmen wird und
aufgrund eigener altersbedingter Einschrankungen der Eltern zunehmend schwieriger zu
bewaéltigen ist (IP5, PNr. 161).

Folgendes Zitat fungiert als Ankerbeispiel:

,Ja, das fangt jetzt an. Gestern Abend hat er mich abholen wollen von der Bushaltestelle und wegen
einer Baustelle kam der Bus nicht, ich kam per Taxe. Und war vergeblich da gewesen, hat auf mich
gewartet und kommt wieder zuriick und sagt: ,ja jetzt haben wir das Malheur‘. Und dann habe ich ihn
gefragt: ,ist die Hose nass oder schmutzig? ¢ ,Schmutzig!‘. Und jetzt tiberlegen X. [Pflegekraft] und
ich, was es fir Manner gibt, was wir dagegen tun kdnnen, denn das ist in diesem Jahr schon zwei,
vielleicht dreimal passiert. Und da méchte man ja gegen gewappnet sein in der Zukunft. Es werden
auf uns einige groRere Probleme zukommen.* (IP12, PNr. 34).

Identifikation von Schmerzen

Das Erkennen von Schmerzen stellte fur funf Interviewte eine Herausforderung dar (IP2,
PNr. 95; IP4, PNr. 95; IP8, PNr. 104; IP 9, PNr. 72 u. 74f.; IP11, PNr. 62). Oft kdnnen die
erwachsenen Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung nicht verbalisieren, wenn sie

Schmerzen haben bzw. sie ein anderes oder herabgesetztes Schmerzempfinden haben. Somit
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mussen die Tochter und Séhne weiterhin unter den Schmerzen leiden und entsprechende

Erkrankungen werden nicht erkannt. Exemplarisch kann folgendes Zitat angefthrt werden:

,Der hat nicht so ein groBes Schmerzempfinden, hat auch nichts gesagt, dass er irgendwelche
Bauchschmerzen hat oder irgendwas. Ist wahrscheinlich auf der Arbeit auf Toilette gewesen oder so,
ich habe es nicht gemerkt. Und dann eigentlich ziemlich spét. Und dann eigentlich ziemlich spét
gemerkt, dass er so einen schwarzen Stuhlgang hatte zu Hause und dann sind wir zum Arzt und dann
war das fast schon zu spit.* (IP9, PNr. 74).

Angst vor Arzt*innen

Die medizinische Versorgung wird haufig dadurch erschwert, dass die S6hne bzw. Tochter
Angst vor der arztlichen Behandlung haben. Die Angst vor Arzt*innen fiihrt dazu, dass die
Taochter und Séhne nicht zu Arzt*innen gehen bzw. sich nicht behandeln lassen wollen (1P2,
PNr. 79; IP4, PNr. 99 u. PNr. 131; IP9, PNr. 75) oder sie beim Zahn&rzt*innenbesuch
narkotisiert werden mussen, damit eine Untersuchung stattfinden kann (IP2, PNr. 36; IP4,
PNr. 97; IP7; PNr. 53; IP9, PNr. 80; IP11, PNr. 36; IP13, PNr. 36).

Folgendes Beispiel soll exemplarisch fur diese Kategorie sein:

,,Als sie ein- zweimal zur Zahnbehandlung war, wirklich wie eine Vergewaltigung kam mir das vor.
Sie hat auch ganz schlechte Venen, nicht gefunden. Ja, dann mussten die immer schlieBlich tiber die
Maske in Narkose setzen. Und was war stundenlang? Naja, sagen wir mal eineinhalb Stunden und
dann haben wir uns auf sie drauf geschmissen und dann ne. Und das trégt ja auch nicht gerade dazu
bei, dass das besser wird.” (IP11, PNr. 36).

Eine weitere Oberkategorie ist die arztliche und pflegerische Versorgung. Sie umfasst
Subkategorien, die im Hinblick auf die arztliche und pflegerische Versorgung negativ zu
bewerten sind. Dazu zdhlen: negative Erfahrungen mit Pflegepersonal, defizitarer Ubergang
von der péadiatrischen zur erwachsenen Versorgung sowie defizitdre facharztliche

Versorgung.
Negative Erfahrungen mit Pflegepersonal

Als weitere Barriere kénnen negative Erfahrungen mit Pflegepersonal herausgestellt
werden. Dies rlhrt daher, dass die Interviewpartner*innen nicht zufrieden mit der erbrachten
Pflegeleistung waren (IP3, PNr. 174; IP5, PNr. 35-41 u. 93; IP13, PNr. 100), die
Pflegepersonen im Krankenhaus hilflos sind (IP7, PNr. 83) oder die Tochter bzw. der Sohn
mit Behinderung das Personal ablehnt (IP1, PNr. 72). Das nachfolgende Zitat verdeutlicht
diese Kategorie:

»l---] Sie schwitzt ja auch sehr viel. [...] Und die Frau hat sie nicht einmal geduscht, wo ich im
Krankenhaus war. Da ist mir ja bald die Galle. Dann sagt sie: ,,Sie wischt sie so.“ Ich sage: ,,Das kann
man vielleicht mal so eins, zwei oder drei Tage so machen. Sie gehen doch auch baden in der
Badewanne oder duschen. Meine Tochter die schwitzt jeden Tag. Die schwitzt unheimlich.« (IP5,
PNr. 41).
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Defizitarer Ubergang von der padiatrischen zur erwachsenen Versorgung

Zwei Eltern kritisieren, dass der Ubergang von der padiatrischen zur erwachsenen
Behandlung sehr schlecht ist, da sich keine adaquate Versorgung fir erwachsene Menschen
mit Behinderungen anschlieRt. Es gibt kaum Arzt*innen, die sich mit der Behandlung von
erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung auskennen bzw. den Aufwand betreiben
mdochten (IP7, PNr.77). Infolgedessen wird bei einem Sohn mit geistiger Behinderung die
Behandlung bei dem pédiatrischen Facharzt weitergefuhrt, da keine andere adaquate
Versorgung gefunden werden konnte (IP4, PNr. 95). Folgendes Ankerbeispiel verdeutlicht
diesen Aspekt:

,Schlecht. Also, zu Arzten ganz ganz schlecht. Er geht zu einem Arzt Dr. X. [Arzt] in X. [Stadt]
Krankenhaus, den kennt er von Klein auf. Aber das ist ein Arzt, der nur von Geburt bis zum 18.
Lebensjahr und dann ist es vorbei.« (IP4, PNr. 95).

Defizitare facharztliche Versorgung

In zwei Interviews wird als eine weitere Barriere die defizitare fachérztliche Versorgung
genannt (IP5, PNr. 57; IP7, PNr. 59) Die Eltern missen entweder sehr weite Wege auf sich
nehmen oder die Hausérzt*innen tibernehmen die Versorgung, was dazu fiihren kann, dass

keine angemessene Behandlung stattfindet:

»Wenn ich jetzt zum Facharzt miisste, dann miisste ich jetzt jedes Mal nach X. [Ort] fahren. Das ist
auch fir mich umsténdlich. Deswegen macht das jetzt schon mein Hausarzt. (IP5, PNr. 57).

8.3.2 Forderfaktoren und Barrieren des Wirkungsraumes Professionelles Hilfesystems

Die Forderfaktoren des Wirkungsraumes professionelles Hilfesystem setzen sich aus den
Kategorien Unterstiitzung durch Eingliederungshilfe und Problemlose Beantragung von

Hilfsmitteln und Leistungen zusammen.
Unterstitzung durch Eingliederungshilfe

Wie schon bei den Arzt*innen, Pfleger*innen, Therapeut*innen etc. gibt es auch bei der
Eingliederungshilfe positive Erfahrungen aus Sicht der Eltern. Von funf Eltern wird die
Eingliederungshilfe in erster Linie als unterstutzend wahrgenommen (IP2, PNr. 38; IP3,
PNr. 62; IP7, PNr. 29; IP8, PNr. 139; IP10, PNr. 52; IP12, PNr. 44). Es wird der gute
Umgang mit den erwachsenen Téchtern und Séhnen hervorgehoben (IP7, PNr. 83) wie auch
die Tatsache, dass aullerhalb der Familie eine Vertrauensperson da ist (IP4, PNr. 89).
Dartiber hinaus wird von einer Interviewten die Forderung durch die Eingliederungshilfe

positiv. erwdhnt (IP2, PNr. 107). In einem anderen Interview wird der
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Verbesserungsvorschlag gemacht, mehr Angebote fir altere Menschen mit geistiger
Behinderung anzubieten. Folgendes Zitat dient als Ankerbeispiel:

,,Es ist ja so, das sind ja ausgebildete Menschen und die verstehen ihr Handwerk. Finde ich. Die wissen
schon, was sie machen und die gehen positiv mit den Leuten um und das bewirkt ja was. Da fiihlen
die sich ja sicher und dann lauft das auch. Also, wenn ich zu den Autisten komme, die gehen mit den
Autisten um, das ist Gang und Gébe. Und die holen aus den Autisten das Mdglichste heraus. Wéhrend
unsereins steht da: ,,Naja, oh, Autisten, wie benimmt er sich, was ist mit dem? Die gehen: ,,Oh,
komm, hier, mach das“. Den einen machen sie so, den anderen so, die kriegen raus aus den Leuten®.
(IP2, PNr. 107).

Problemlose Beantragung von Hilfsmitteln und Leistungen

Bei dieser Kategorie geht es um die Beantragung von Hilfsmitteln und Leistungen. In funf
Interviews wird positiv Uber die Beantragung gesprochen. Es wird berichtet, dass die
Krankenkassen sehr zuvorkommend sind (IP13, PNr. 86), die Beantragung problemlos
ablauft (IP4, PNr. 143) und dass der Umfang der Leistungen angemessen ist (IP5, PNr. 71;
IP7, PNr. 85; IP9, PNr. 137; IP13, PNr. 86.).

Folgendes Zitat verdeutlicht diese Kategorie:

,,Bei der Krankenkasse, die sind eigentlich sehr zuvorkommend. Die haben uns auch einen Zuschuss
fiir das Badezimmer gegeben. Ne, die sind eigentlich sehr zufriedenstellend. (IP13, PNr. 86).

Zu den Barrieren des Wirkungsraumes professionelles Hilfesystem zahlen jene Aspekte von
professionellen Dienstleistungen, die hinsichtlich der Versorgung der erwachsenen Téchter
und Sohne aus der Perspektive der Eltern als hinderlich wahrgenommen werden. Zwei
Oberkategorien sind die negativen Erfahrungen mit der Eingliederungshilfe, die sich aus
Subkategorien fehlende Unterstlitzung und defizitare Personalsituation zusammensetzen
sowie Probleme bei der Beantragung von Hilfsmitteln, die mangelnder Zugang zu
Informationen und hoher Aufwand fir Hilfsmittel umfassen.

Fehlende Unterstiitzung

Diese Kategorie beinhaltet, dass sich die Eltern nicht durch das professionelle Hilfesystem
beziglich der Versorgung unterstitzt fuhlen. Eine Befragte Mutter bemangelt, bei
Fragestellungen hinsichtlich der Hilfeleistungen nicht unterstiitzt worden zu sein (IP1, PNr.
96 u. 195). Eine andere Mutter kritisiert die mangelnde Initiative seitens der
Eingliederungshilfe: sie fuhle sich nicht ,,willkommen* (IP3, PNr. 46). Drei weitere
Interviewte bemangeln die mangelnde Forderung ihrer erwachsenen Tochter und Séhne
innerhalb der tagesstrukturierenden Angebote (IP2, PNr. 83, 85 u. 91; IP5, PNr. 97; IP10,
PNr. 28).

Folgendes Ankerbeispiel ist kennzeichnend fur diese Kategorie:
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,,Da haben sie ihn von Anfang an in diese Fordergruppe gesteckt und nun ist er da. Er fiihlt sich da
ganz wohl aber er wird nicht beansprucht, er hat nichts zu tun da. Ist so "ne Aufbewahrung. Ne gute
Aufbewahrung.“ (IP2, PNr. 97).

Defizitare Personalsituation

Hinsichtlich des professionellen Hilfesystems hat sich herauskristallisiert, dass der
Personalschlussel in den Einrichtungen sehr niedrig und die Mitarbeiter*innenfluktuation
sehr hoch ist. Dieser Aspekt bezieht sich zum einen in zwei Interviews auf die Einrichtung
in der die S6hne und Tochter aktuell tdglich angebunden sind (IP7, PNr. 87; IP10, PNr. 52).
Zum anderen wird die defizitdre Personalsituation in Wohneinrichtungen angesprochen, die
fir die Eltern ein Grund ist, weshalb sie ihre Tochter oder S6hne nicht aulRerfamiliar
unterbringen (IP7, PNr. 117; IP8, PNr. 91; IP11, PNr. 92, 151 u. 173). In einem Interview
wird explizit auf die mangelnde bauliche Ausstattung der Wohnheime fir den Pflegebedarf
der S6hne und Tochter hingewiesen (1P9, PNr. 134).

Nachfolgendes Ankerbeispiel verdeutlicht diesen Aspekt:

,Ich sag mal, ich wiirde mir mehr Unterstiitzung von den Politikern wiinschen, dass diese bloden
Betreuungsschliissel mal besser werden. Das ist was ganz entscheidendes, das mindestens zwei nachts
im Wohnheim sind. Da wiirde ich sie hingeben (IP11, PNr. 173).

Eine weitere Oberkategorie bilden die Probleme bei der Beantragung von Hilfsmitteln und
Leistungen. Diese umfasst die Unterkategorien mangelnder Zugang zu Informationen und
hoher Aufwand flr Hilfsmittel.

Mangelnder Zugang zu Informationen und Leistungen

In sechs Interviews wird beméngelt, dass die Eltern zu wenig Zugang zu Informationen tber
Hilfsmittel und Leistungen haben (IP1, PNr. 100, 104 u. 107; IP5, PNr. 45; IP6, PNr. 92).
An Informationen gelange man eher ,,durch Zufall* (IP6, PNr. 92) oder Antrdge werden
abgelehnt (IP4, PNr. 45). In einem Interview wird kritisiert, dass es keine zentrale Stelle flr
Informationen gibt (IP1, PNr. 100). Des Weiteren geben vier Interviews Hinweise darauf,
dass Komm-Strukturen von Beratungsangeboten als Barrieren erlebt werden (IP1, PNr. 100;
IP2, PNr. 82; IP3, PNr. 46; IP5, PNr. 57).

Nachfolgend dient das Zitat als exemplarisches Beispiel:

,,Aber diese Information muss man erst Mal haben. Durch Zufall liest man das, irgendeiner aus dem
Bekanntenkreis schnappt was auf und macht einen darauf aufmerksam.“ (IP6, PNr. 92).

Hoher Aufwand fur Hilfsmittel

Zwei Interviewpartner*innen berichten von enormen Anstrengungen bei der Beschaffung
von Hilfsmitteln (IP1, PNr. 102; IP5, PNr.73 u. 117). In beiden Interviews wird der Einsatz
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fiir Hilfsmittel als ,,Kampf* beschrieben (IP1, PNr. 38; IP5, PNr. 117). Es kostet
Anstrengung sich gegen Ablehnungsbescheide zu behaupten (IP1, PNr. 102; IP5, PNr. 45).
In einem Fall werden fiir diesen ,Kampf* auch energischere Schritte erwéihnt. Folgendes

Zitat verdeutlicht diese Kategorie:

,,und ich drohe. Das habe ich bei dem Rollstuhl auch gemacht. Ich sage ,,ich gehe zur X. [Zeitung]*“.
Habe ich auch gemacht zuerst. Ich habe da angerufen. Und die haben dann nattrlich gesagt, wenn das
jetzt ein Fall gewesen ware, so Spendenaufruf oder so. Dann waren die raus gekommen. Aber bei so
was nicht. Trotzdem habe ich zur X. [Krankenkasse] gesagt, ,,Sie konnen sich entscheiden: Entweder
er kriegt den E-Rollstuhl oder es kommt die X. [Zeitung] hier her. Und zwar mit zwei Mann, einer
fotografiert und der andere interviewt“. Und ich sage, ,,dass sprudelt bei mir alles raus.“ Ratz fatz
waren die hier. Damals kam das Bett. Rat Fatz war der Chef von X. [Md&belgeschaft] hier und der
Leiter von der X. [Krankenkasse]. Kein Problem. (IP1, PNr. 102).

8.3.3 Forderfaktoren und Barrieren des Wirkungsraumes Familie

Forderfaktoren des Wirkungsraumes Familie sind Aspekte, die von den Eltern in Bezug zur
Versorgung ihrer S6hne und Tochter mit geistiger Behinderung als hilfreich wahrgenommen
werden. Die Forderfaktoren dieses Wirkungsraumes umfassen die Kategorien Unterstiitzung

bei der Versorgung, Familie als Kraftquelle und Ehepartner*in als Stiitze.
Unterstitzung in der Versorgung

In acht Interviews betonen die Eltern, dass sie Unterstlitzung von der Familie erhalten. In
dieser Hinsicht zeigen die einzelnen Interviews sehr vielfaltige Formen. Die Unterstiitzung
kann generell bei alltaglichen Herausforderungen (IP2, PNr. 131; IP13, 108), in Form von
kurzzeitiger Versorgung der Tochter und Séhne erfolgen, wenn die Eltern ohne sie auBer
Haus missen (IP5, PNr. 127). Es gibt aber auch Beispiele fir langerfristige Versorgung,
wenn die Eltern alleine am Wochenende weg fahren mochten (IP9, PNr. 42) oder bei
Krankenhausaufenthalten der Eltern (IP3, PNr. 112). Zudem wird in einem Interview die
Unterstutzung bei der Pflege durch den Bruder und den Vater des Sohnes mit Behinderung
positiv hervorgehoben, da die Mutter zunehmend korperlich eingeschrankt ist (IP4, PNr.
190). Ein befragter Vater hat insbesondere die Unterstlitzung durch die eigenen Eltern in der
Vergangenheit als hilfreich empfunden, damit er und seine Frau weiterhin beruflich tatig
sein konnten (IP7, PNr. 33). In zwei weiteren Interviews wird die emotionale Unterstiitzung
durch die Geschwister der Eltern als hilfreich empfunden (IP1, PNr. 166; IP8, PNr. 88).

Exemplarisch sei folgendes Ankerbeispiel angeftihrt:

[ -.-] Sagen wir mal, wenn ich jetzt irgendwo hin misste. Ich musste jetzt mal hier zum Hausarzt, das
dauert ja doch immer ein bisschen ldnger. Dann wiirde mein Vater sagen: ,,ich komme vorbei, ich
passe auf*. Das macht der dann auch. Auch meine behinderte Schwester, die macht das auch. [...].
(IP5, PNr. 127).

Familie als Kraftquelle
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In zwei Interviews wird deutlich, dass die Familie als Kraftquelle und Ruckhalt fir die
alltaglichen Herausforderungen dient (IP4, PNr. 163; IP9, PNr. 59 u. 61). Folgendes Zitat

soll exemplarisch daftr dienen:

»[-..] Kraft ist eigentlich nur da, wenn ich mit meiner Familie zusammen bin. [...] “ (IP4, PNr. 163).
Ehepartner*in als Stiitze
In drei Interviews mit Paaren wird hervorgehoben, dass Ehepartner*innen als Stiitze in der
Versorgung wichtig sind. In diesem Kontext wird Wertschatzung gegeniber den
Partner*innen geduRert, vor allem daruber, dass die Ehefrau ,,den groBen Brocken® der
Versorgung macht und sich eine Art Arbeitsteilung und Routine eingespielt haben (IP6, PNr.
115). Zudem betont IP11 dass das Ehepaar sich gegenseitig in der Versorgung motiviert
(IP11, PNr. 52). Eine weitere Mutter fihlt sich als Hausfrau und Mutter durch ihren
Ehemann generell unterstltzt (IP10, PNr. 22) Folgendes Ankerbeispiel verdeutlicht diesen
Aspekt:

,.Einen besseren Mann wie meinen Mann hatte ich in so einer Situation nicht kriegen kénnen, er hat
mich in allen Belangen und immer wieder unterstiitzt. (IP10, PNr. 32).

Barrieren des Wirkungsraumes Familie sind jene Aspekte, die innerhalb der Familie als
hinderlich im Hinblick auf die Versorgung der Téchter und S6hne wahrgenommen werden.
Die Barrieren im Wirkungsraum Familie bilden die Kategorien kleiner Familienkreis und
mangelnde Unterstltzung durch die Familie

Kleiner Familienkreis

In zwei Interviews wird der eigene Familienkreis haufig als relativ klein beschrieben, was
als negativ wahrgenommen wird (IP1, PNr. 50; IP2, PNr. 63) Nachfolgendes Zitat dient als
Beispiel: ,,Mehr Familie haben wir leider nicht. (IP1, PNr. 50)

Mangelnde Unterstitzung durch die Familie

In acht Interviews wird von mangelnder Unterstiitzung in der Versorgung durch die Familie
gesprochen. Oftmals besteht wenig bzw. kein Kontakt zu den eigenen Geschwistern (P4,
PNr. 83; IP5, PNr. 127 u. 129; IP8, PNr.58; IP10, PNr, 32, 50 u. 59f.; IP11, PNr. 102; IP12,
PNr. 58). Eine Befragte fuhlt sich von ihren Tdéchtern nicht unterstutzt (IP12; PNr. 58) und
eine weitere Mutter berichtet von Angsten der Schwiegertochter hinsichtlich des Umgangs
mit der Behinderung (IP13, PNr. 110).

Folgendes Ankerbeispiel wird fiir diesen Aspekt angeftihrt:
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,,Meine beiden Tochter lieben ihren Bruder, das heif3t aber nicht, dass sie viel dafiir aufwenden wiirden
(ihre Stimme bricht). Das dréngt sich immer mehr zuriick, seitdem sie ihre eigenen Kinder haben.*
(IP12, PNr. 58).

8.3.4 Forderfaktoren und Barrieren des Wirkungsraumes Beruf

Forderfaktoren des Wirkungsraumes Beruf, sind Faktoren der Berufstatigkeit, die sich
positiv auf die Versorgung auswirken. Dieser Wirkungsraum beinhaltet die Forderfaktoren

Berufstatigkeit als Ausgleich und Berufstatigkeit als Erfillung in der Vergangenheit.
Berufstatigkeit als Ausgleich

In drei Interviews (IP1, IP7 und IP11) wird der beruflichen Tétigkeit eine besondere
Bedeutung beigemessen. Der Beruf wird als Ausgleich zur Versorgung der Tochter bzw. des
Sohnes gesehen und als ,,Therapie* (IP11, PNr. 121) bezeichnet. Der Beruf ,trainiert*
Kommunikationsfahigkeiten (IP7, PNr. 105 u. 107) und stérkt das Selbstbewusstsein:

,»Das (Arbeit) war mein Ausgleich. Absolut, absolut. Das war wie Therapie, weil wirklich dieses
Abschalten konnen. [...] Ich habe eben gesagt, mein Beruf ist mein Hobby. Fertig. Anders kann ich
es nicht sehen, weil das hat mir auch immer Stérke gegeben, mehr Selbstbewusstsein. Wenn Sie nur
zu Hause sind, sie sind ja noch so jung und immer nur Therapie und Haushalt, dann verliert man auch
das Selbstbewusstsein, weil es ja auch nicht entlohnt wird.“ (IP11, PNr. 121-125).

Berufstatigkeit als Erfullung in der Vergangenheit

In einem Interview (IP1) wird die besondere Rolle des Berufs in der Vergangenheit
hervorgehoben. Die Mutter hat gerne gearbeitet und dies als eine schéne Zeit empfunden
(IP1, PNr. 80). Folgendes Zitat dient als Ankerbeispiel:

,[...] Ja, das war auch sehr wichtig fiir mich, also der Beruf.“ (IP1, PNr. 27).
Barrieren des Wirkungsraumes Beruf sind jene Aspekte der Berufstétigkeit, die sich negativ
auf die Versorgung der erwachsenen Tochter und S6hne aus der Perspektive der Eltern
ausuben. Die Barrieren des Wirkungsraumes Beruf sind durch die Kategorien Beendigung

der Berufstatigkeit und Berufstatigkeit wird vermisst charakterisiert.
Beendigung der Berufstatigkeit

Funf Mdtter sind Hausfrauen und seit der Geburt ihrer Tochter und Séhne nicht mehr
berufstatig (IP3; IP5; IP6; IP12; IP13) Eine Mutter hat ihren Beruf spéter aufgegeben, da
vorher ihre Eltern das Kind versorgt haben (IP1, PNr. 78). Zwei Miitter sind aufgrund
eigener Erkrankungen vom Beruf freigestellt worden (IP4, IP10). Beispielhaft wird
folgendes Zitat angeftihrt:

,»Also in Beruf bin ich nicht, weil die Tochter ist als Baby erkrankt, mit acht Monaten.“ (IP3, PNr.
26).
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Berufstatigkeit wird vermisst

Die Beendigung der beruflichen Tatigkeit wird bei zwei Muttern mit Wehmut verbunden,
da sie gerne gearbeitet haben (IP1, PNr. 80; IP6, PNr. 154) und somit auch Zeit ohne ihre
Tdchter und Séhne hatten. Folgendes Ankerbeispiel verdeutlicht diesen Aspekt:

»Wobei mir das die erste Zeit sehr schwer gefallen ist, wenn man das gewohnt ist, erst mal eigenes
Geld zu verdienen erstens und zweitens viel mit Menschen zu tun zu haben und immer unterwegs zu
sein. Und dann war man nur noch in den vier Wanden.* (IP6, PNr. 154).

8.3.5 Forderfaktoren und Barrieren des Wirkungsraumes Hobbys und Freizeit

Forderfaktoren des Wirkungsraumes Hobbys und Freizeit sind jene Faktoren, die von den
Eltern als positiv wahrgenommen werden und sich somit begiinstigend auf die Versorgung
ihrer erwachsenen Tochter und S6hne auswirken. Der Wirkungsraum Hobbys und Freizeit
umfasst die Forderfaktoren Freizeit als Zeit fur sich selbst, Austubung vieler Hobbys und

Ausubung von Ehrenamtern.
Freizeit als Zeit fur sich selbst

In sechs Interviews wird hervor gehoben, dass ihnen die Zeit sehr wichtig ist, in der sie sich
flir sich sein und sich ausruhen zu kénnen (IP3, PNr. 126; IP5, PNr. 137 u. 143; IP8, PNr.
76,84 u. 112; IP10, PNr.59; IP11, PNr. 137; IP13, PNr. 126), um ,,Kraft zu schopfen (IP13,
PNr. 126). Folgendes Ankerbeispiel ist hierfir exemplarisch:

,,Ja oder abends mal. Das reicht mir dann aber auch. Ja, fiir mich alleine kann ich dann auch Kraft
schopfen. Ich kann auch gut alleine sein. Ich bin froh, wenn ich mal meine Ruhe habe und X. [Tochter]
abends ins Bett geht.” (IP13, PNr. 126).

Ausubung vieler Hobbys

In zwolIf der Interviews wird von vielen verschiedenen Hobbys wie Basteln (IP2, PNr. 62;
IP6, PNr. 162), Stricken (IP3, PNr. 121f.; IP5, PNr. 143), Kochclub (IP9, PNr. 152), Tiere
halten (IP6, PNr. 136-141), Einkaufen und frihstiicken gehen (IP4, PNr. 159), Spieleabende
(IP7, PNr. 95; IP9, PNr. 152; IP12, PNr. 72), Sport (IP8, PNr. 106; IP10, PNr 61; IP12, PNr.
72), Theater/Kino (IP10, PNr. 61), Garten (IP5, PNr. 137; IP6, PNr. 144; IP7, PNr. 95),
politischen Aktivitaten und Schitzenverein (IP6, PNr. 145) sowie Filmproduktion (IP8, PNr.
106) berichtet. IP7 erzahlt in diesem Zusammenhang, dass er die Hobbys brauche um geistig
wie auch korperlich fit zu bleiben (IP7, PNr. 93 u. 95). Folgendes Zitat dient als
Ankerbeispiel:

,»Also ich habe einen kleinen Kochclub und ein paar Kollegen vom Angeln und meine Skatbriider.
Das sind so die Standardthemen eines Deutschen ((lacht)). Nein, wir sind sechs bis acht Leute, die wir
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immer jedes Jahr ein bis zweimal nach Norwegen zum Angeln fahren oder hier auch mal losgehen.
Wir haben mit finf Mann eine Skatrunde, mit denen wir auch viel unterwegs sind. Die Manner spielen
Skat, die Frauen spiclen Canasta.* (IP9, PNr. 152).

Ausubung von Ehrenamtern

Aufféllig ist, dass in sieben Interviews, davon berichtet wird, dass die Eltern ein Ehrenamt
vorrangig in Elternvereinen austiben (IP2, PNr. 30 u. 61; IP8, PNr. 121; IP11, PNr. 143; IP7,
PNr. 27; IP9, PNr. 163 u. 179; IP11, PNr. 143; IP12, PNr. 65), aber auch auf3erhalb der
Elternvereine ehrenamtlich aktiv sind (IP12, PNr. 65ff.; IP7, PNr. 93). Von drei
Interviewpartner*innen wird das Ehrenamt im Elternverein dazu genutzt, um die
Versorgungslage von Menschen mit Behinderungen zu verbessern (IP7, PNr. 77; IP9, PNr.
163, IP11, PNr. 192):

,,und dann irgendwann miissen wir schon mal gucken, dass wir schon was finden. Und da bin ich
noch halt, ich bin ja immer noch im Vorstand, dass wir da speziell mal ein Angebt schaffen. Fir das
Klientel.*“ (IP9, PNr. 163).

Barrieren des Wirkungsraumes Hobbys und Freizeit sind Faktoren, die sich im
Freizeitverhalten negativ auf die Versorgung auswirken. Die Barrieren des Wirkungsraumes

Hobbys und Freizeit schliel’t die Kategorie Aufgabe von Hobbys mit ein.
Aufgabe von Hobbys

In den Interviews wird deutlich, dass die Eltern durch die Versorgung ihrer Téchter und
Soéhne zeitlich stark eingeschréankt sind und somit Hobbys aufgeben mussten und an die
hausliche Umgebung gebunden wurden (IP1, PNr. 174; IP2, PNr. 56; IP3, PNr. 40, 42, 44
u. 120; IP5, PNr. 29, 31 u. 139; IP8, PNr. 107; IP11, PNr. 121f). Nachfolgendes
Ankerbeispiel verdeutlicht diesen Aspekt:

,,Und Hobbys hatte ich frither viele: Tanzen, Malen, Zeichnen. Naja, da komme ich ja auch nicht mehr
zu.“ (IP5, PNr. 29).

8.3.6 Forderfaktoren und Barrieren des Wirkungsraumes Bekannte und

Freund*innen

Forderfaktoren dieses Wirkungsraumes sind jene Aspekte, die von den Eltern bei Bekannten
und Freund*innen positiv in Bezug zur Versorgung des Sohnes oder Tochter mit geistiger
Behinderung wahrgenommen werden. Der Wirkungsraum Bekannte und Freund*innen ist
durch die Forderfaktoren Gemeinsame Zeit mit Bekannten, Emotionale Unterstitzung und

Unterstltzung bei alltédglichen Anforderungen charakterisiert.

Gemeinsame Zeit mit Bekannten
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Die Zeit mit dem Bekanntenkreis ist mit Freizeit verknipft und bietet daher Raum fur
gemeinsame Hobbys, wie basteln (IP2, PNr. 61), Feste feiern (IP3, PNr. 53; IP6, PNr. 126),
gemeinsame Frihstlicke (IP8, PNr. 84), kegeln (IP6, PNr. 126), Konzert- und Kinobesuche
(IP10, PNr. 59) sowie Rummicup und Skat spielen (IP9, PNr.153; IP12, PNr. 72). Oftmals
haben die Eltern Kontakt zu anderen Eltern, die sich in einer ahnlichen Lebenssituation
befinden (IP6, PNr. 126; IP11, PNr. 143). Allerdings wird in IP7 hervorgehoben, sich
bewusst nicht nur mit Eltern zu treffen, die auch Téchter und S6hne mit einer Behinderung
haben (IP7; PNr. 97). Drei Eltern berichten, dass sie auch Bekanntenkreise ohne ihre
jeweiligen Partner*innen pflegen (IP6, PNr. 124; IP7, PNr. 95; IP9, PNr. 151).

Folgendes Zitat soll exemplarisch fur diese Kategorie dienen:

,,Aber ich freue mich, wenn ich von einem von den Bekannten, wenn wir uns am besten vormittags
treffen, dann treffen wir uns zum Frihstiick.” (IP8, PNr. 84).

Emotionale Unterstiitzung

Sechs Eltern benennen, dass Freund*innen und Bekannte auf emotionaler Weise
unterstitzen, da sie sich mit ihnen austauschen kénnen (IP4, PNr. 54 u.153; 1P4, PNr. 151,
153 u. 157; IP5, PNr 135; IP6, PNr. 127; IP10; PNr. 59).

Nachfolgendes Ankerbeispiel soll dieses verdeutlichen:

»| - -] Sie hort mir einfach zu, wenn ich Probleme habe in der Familie oder wenn ich irgendwas anderes
habe.“ (IP4, PNr.153).

Unterstitzung bei alltéaglichen Anforderungen

Des Weiteren wird von den Eltern Unterstitzung bei alltdglichen Herausforderungen
insbesondere in Form von Hilfe im Haushalt (IP1, PNr. 164), Hilfe zur Mobilitat (z.B. zum
Arzt fahren) (IP5, PNr. 133), im Notfall (IP5, PNr. 127) oder fur Féalle einer kurzfristigen
Verhinderung (IP9, PNr. 153) benannt. In einem Interview wird hervorgehoben, dass von
den Bekannten ,,immer wieder Hilfe angeboten* wird (IP9, PNr. 157). Folgendes Zitat soll

diesen Aspekt veranschaulichen:

»[-..] Ich hatte ja fast 13 Wochen eine Erkédltung gehabt und die ging einfach nicht weg. Da hat meine
Freundin gesagt: X. [Interviewte], komm ich helfe dir. [...]° “ (IP5, PNr.127).

Die Barrieren des Wirkungsraumes Bekannte und Freund*innen sind jene Aspekte, die als
hinderlich in Hinblick auf die Versorgung wahrgenommen werden. Die Barrieren des
Wirkungsraumes Bekannte und Freund*innen sind durch die Kategorien Verlust von

Freund*innen, und Keine Moglichkeiten zu Verabredungen gepragt.
Verlust von Freund*innen
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Vier Eltern betonen, dass freundschaftliche und bekanntschaftliche Beziehungen mit der
Zeit weniger geworden sind. Als Griinde werden hier fehlendes Verstandnis seitens der
Bekannten und Freund*innen (IP8, PNr. 94; IP11, PNr. 147; IP10, Postskript; IP13, PNr.
104) oder das zunehmende Alter (IP8, PNr. 84) benannt. In einem Interview wird berichtet,
dass gar keine Freund*innen und Bekannte existieren (IP3, PNr. 128). Nachfolgendes

Ankerbeispiel soll exemplarisch angefuhrt werden:

,.B2: Das ist schon so gewesen, dass die Bekanntschaften frilher doch etwas besser waren. Aber je
alter X. [Tochter] wurde, je mehr sich dieser Autismus herausgebildet hat, je schlechter wurde das
eben. Das man dann auch gesagt hat. Sie kann also alle Kinder, Kinder die kleiner sind, da hat sie also
Aggressionen gegen. Da muss man auch aufpassen, dass da nicht irgendwas passiert. Dass sie nicht
noch zuschlégt oder so.

B1: Daher ist die Bekanntschaft zuriickgegangen ist.“ (IP8, PNr. 94 u. 97).
Keine Mdglichkeiten fiir Verabredungen

In zwei Interviews wird hervorgehoben, dass die Eltern oft keine Moglichkeiten haben, ihre
Séhne und Tdochter alleine zu lassen, um sich mit Bekannten und Freund*innen zu treffen —
sei es aufgrund von Zeitmangel (IP1, PNr. 30) oder dass sie ihre S6hne und Téchter nicht
alleine lassen konnen (IP1, PNr. 54; 1P8, PNr. 43 u. 80). Folgendes Zitat soll exemplarisch

sein:

,,Naheren Kontakt habe ich nicht, da ich ja auch abends nirgendwo hingehen kann. Dann miisste eine
Betreuung kommen, wenn ich jetzt irgendwo hin mochte. Aber will ich nicht. Ich kann es nicht.“ (IP1,
PNr. 54).

8.3.7 Forderfaktoren und Barrieren des Wirkungsraumes der Person

Die Forderfaktoren der Person sind jene Aspekte, die bei den Eltern selbst positiv in
Hinblick auf die Versorgung wahrgenommen werden. Die Forderfaktoren der Person sind
geprégt durch die Kategorien Aneignung von speziellem Fachwissen, positive Haltung und

Versorgungsaufgaben halten jung.
Aneignung von speziellem Fachwissen

In sechs Interviews wird konkret die Aneignung von speziellem Fachwissen betont. Diese
Kategorie beschreibt das Aneignen von Wissen tber Behinderungen (IP4, PNr. 133; IP11,
PNr. 44) und spezifische Erkrankungen (IP1, PNr. 56; IP12, PNr. 34) sowie uber rechtliche
Anspriiche (IP1, PNr. 102; IP6, PNr. 94). Dariber hinaus wird in einem Interview
beschrieben, dass Fahigkeiten erworben werden, die zur Férderung der Tochter beitragen
(IP7, PNr. 43). Anhand von folgendem Ankerbeispiel wird dieses deutlich:

»|...] Ich weil} alles mit Paragraphen etc. Ich sag ja, mir kann keiner was. [...].“ (IP1, PNr. 102).
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Positive Haltung

Trotz der erschwerten Lebenssituation unterstreichen viele der Eltern eine positive Haltung.
Diese erstreckt sich iber ein ganzes Spektrum an Umgangsweisen, das von einem besonders
herausgehobenen ,,schonen Tag* (IP4, PNr. 184), der eigenen positiven Grundeinstellung
(IP1, PNr. 195; IP11, PNr. 157) bis hin zu der Haltung, dass es immerhin ,,nicht noch
schlimmer kommt“ (IP3, PNr. 150) reicht. In einem Interview unterstrich die befragte
Person, dass der Sohn generell grofartig ist, was deutlich tber die Mehrzahl der genannten
Félle hinausweist (IP12, PNr. 74), in denen eher zurtickhaltend positive Haltungen oder
einzelne, besonders auBergewohnliche Ereignisse angesprochen wurden. Folgendes

Ankerbeispiel verdeutlicht diese Kategorie:

,Ich kann von uns beiden sagen, wir sind immer positiv. Das man das gute sieht und weiter machen
kann. Klar, geht man auch mal ins Loch. Aber das kdnnen wir uns auch gar nicht leisten.* (IP11, PNr.
157).

Versorgungsaufgaben halten jung

Von zwei Eltern wird betont, dass die alltdglichen Anforderungen dazu fuhren, dass sie sich
jung fihlen (IP1, PNr. 76; IP13, PNr. 134). Das nachfolgende Ankerbeispiel soll hierfir

exemplarisch sein:

,Man ist jiinger geblieben, weil man eine andere Einstellung hat. [...].« (IP13, PNr. 134).
Barrieren des Wirkungsraumes Person sind jene Faktoren, die von den Eltern bei sich selbst
als hinderlich bezogen auf die Versorgung ihrer S6hne und Tochter mit geistiger
Behinderung wahrgenommen werden. Die Barrieren der Person umfassen die Kategorien
alleinige Zustandigkeit fur die Versorgung, Geflihl der Abhangigkeit, beeintrachtigte
psychische Belastbarkeit, gesundheitliche Einschréankungen sowie unerfillter Wunsch nach

Unterstltzung.
Alleinige Zustandigkeit fur die Versorgung

Von den Eltern wird hervorgehoben, dass sie ihren Sohn bzw. ihre Tochter aus Angst nicht
alleine lassen und daher keine Hilfe in der Pflege annehmen kdnnen (IP1, PNr. 54, 56, 132,
150, 154, 168; 186; IP5, PNr. 27). In zwei weiteren Interviews bekréftigen die Eltern, dass
sie keine Hilfe bekommen kdnnen (IP2, PNr. 45; IP3, PNr. 44). Die Tatsache, dass die Eltern
keine Unterstiitzung erhalten, fuhrt dazu, dass sie (fast) die alleinige Verantwortung fir die
Versorgung tragen (IP3, PNr. 116; IP5, PNr. 37). Folgendes Zitat ist charakteristisch fur

diese Kategorie;

»---] ,Mami darf nicht mehr krank werden.‘ Das ist ja immer das Problem. [...]* (IP5, PNr. 37).
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Gefuhl der Abhangigkeit

Diese Kategorie resultiert u.a. aus der zuvor benannten Kategorie. Einige Eltern betiteln sich
selbst als ,,eingeschrinkt* (IP2, PNr.45), ,,gehandicapt* (IP6, PNr. 191) oder ,,behindert*
(IP7, PNr. 129). Dieses Gefuihl entsteht zum einen dadurch, dass die Versorgung ihrer
Tochter und S6hne von den Eltern abhéngt und nicht durch jemand anderen gewéhrleistet
werden kann bzw. soll (IP2, PNr. 45; IP1, PNr. 56 u. 132). In einem Interview fuhrt dieses
Gefiihl dazu, dass die Mutter nicht mochte, dass ihr Sohn sie ,,liberlebt* (IP1, PNr. 184).
Zum anderen richtet sich der Tagesrhythmus nach den Séhnen und Téchtern, denn oftmals
bestehen stark routinisierte Abldufe (IP2, PNr. 143; IP3, PNr. 32; IP5, PNr. 111; IP7, PNr.
27ff.; IP9, PNr. 57 u. 64). Ebenso sind die Tage, aber auch die N&chte vom
Versorgungsaufwand fir die Séhne und Tdchter gepragt, was bei den Eltern zu dauerhaft
wenig Schlaf fuhrt (IP1, PNr. 111; IP3, PNr. 174; IP4, PNr. 58-66 u. 143; IP7, PNr. 37; IP9,
PNr. 67). Die erwachsenen Tochter und Séhne miissen immer mitgenommen werden (IP2,
PNr. 53), was dazu flhrt, dass die Eltern nicht alleine in den Urlaub fahren kénnen (IP3,
PNr. 174). In diesem Kontext hebt ein Ehepaar hervor, dass diese Abhangigkeit die
Konsequenz hat, dass sie nicht schnell auf Notfalle reagieren kénnen. In diesem Fall handelt
es sich um eine schwere Erkrankung der eigenen Mutter, die weit entfernt lebt (IP6, PNr.
189ff.). In den strikt einzuhaltenden Tagesablaufen bestimmen zudem akute Krisen den
Alltag, die fur die Eltern bedngstigend sind (IP7, PNr. 59; IP1, PNr. 109). Es besteht bei
zwei Interviews der konkrete Wunsch auch mal ,,frei* (IP12, PNr. 72) zu sein und Zeit ohne
das erwachsene Kind zu haben (IP3, PNr.30). Folgendes Ankerbeispiel ist exemplarisch fir
diese Kategorie:

»[-.-] Ich sage immer: ,,behinderte Kinder, haben behinderte Eltern®. Ich bin eben sehr behindert, da
ich nie so spontan sein kann.* (IP7, PNr. 129).

Beeintrachtigte psychische Belastbarkeit

Oftmals wird in den Interviews die psychische Belastung unter denen die Eltern leiden
angesprochen. Die psychischen Belastungen resultieren aus unterschiedlichen Grinden in
den Interviews. So werden Angste (ber die Gesundheit der Tochter bzw. des Sohnes
gedulert (IP1, PNr. 101; IP7, PNr. 59), der akute Schlafmangel angesprochen (IP1, PNr.
111; IP3, PNr. 174; IP4, PNr. 58-66 u. 143; IP7, PNr. 37; IP9, PNr. 67) oder die fehlende
Freizeit beklagt (IP3, PNr. 30; IP4, PNr 40). Hinzu kommen herausforderndes Verhalten der
Tochter bzw. des Sohnes Kindes (IP5, PNr. 105, IP6, PNr. 108; IP7, PNr. 39; IP11, PNr.
157), eine Uberbelastung durch die permanenten Versorgungsaufgaben (IP1, PNr. 144; 1P6,
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PNr. 188; IP7, PNr.87; IP9, PNr. 166) und das Geflhl der Isolation durch die besondere
Lebenssituation (IP8, PNr. 84f.; IP10, PNr. 59). Folgendes Ankerbeispiel ist kennzeichnend

flr diese Kategorie:

»Meine Frau und ich sind manchmal ziemlich belastet gerade in nervlicher Sache. Denn unsere
Tochter ist nicht ganz einfach.* (IP7, PNr. 97).

Gesundheitliche Einschrankungen

In sieben Interviews wird deutlich, dass die eigenen gesundheitlichen Einschrankungen
zunehmen, was die Beeintrachtigung der Versorgung ihrer Téchter und Séhne zur Folge hat.
In diesem Kontext berichten die Eltern von Herzinfarkten, Nierenversagen, Diabetes (1P4,
PNr. 34 u. 190; IP9, PNr. 186; IP12, PNr. 43) und Ubergewicht (IP9, PNr. 186), Probleme
mit der Bandscheibe (IP5, PNr. 111 u. 161), Bypassoperationen und Blasenkrebs (IP8, PNr.
42 u. 241) sowie Depression (IP10, PNr. 50). Folgendes Zitat dient exemplarisch fir diese

Kategorie:

,Jetzt habe ich unter Depressionen zu leiden. [...] und dann bin ich zusammen geklappt.© (IP10, PNr.
259)

Unerflllter Wunsch nach Unterstiitzung

Funf Eltern berichten von verschiedenen, bisher unerfillten Winschen nach Unterstutzung.
So hatte sich eine Interviewpartnerin direkt nach der Geburt des Kindes mit geistiger
Behinderung Unterstiitzung gewinscht (IP10, PNr. 77). In einem weiteren Interview wird
der Wunsch nach Unterstiitzung in der Pflege in spateren Jahren gedulert (IP1, PNr. 205).
Konkret besteht bei einer Mutter der Wunsch, eine Kurzzeitpflege fiir ihre Tochter zu
bekommen (IP3, PNr. 170) und zwei weitere Eltern wiinschen sich ein
Mehrgenerationenhaus als Wohnform gibt (IP7, PNr. 113; IP8, PNr. 200). Folgendes

Ankerbeispiel dient fur diese Kategorie:

,lch wiirde das auch gern als Mehrgenerationenhaus, wenn die X. [Eingliederungshilfe] sowas
machen wiirde, dann wére ich sofort dabei und wiirde das sofort machen. Und konnte meine Tochter
solange begleiten, wie ich es kann oder bis sie nicht mehr da ist.* (IP8, PNr. 200).

8.3.8 Zusammenfassung

Die Inhaltsanalyse zeigt auf, dass die Eltern zahlreiche Forderfaktoren wie auch Barrieren
in der Versorgung ihrer Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung erleben. Mithilfe der
Person-Umfeld-Analyse konnen diese fur die verschiedenen Wirkungsrdume bzw.
Lebensbereiche der Eltern dargestellt werden. Hierbei lassen sich verschiedene Ebenen

herausarbeiten: Die FoOrderfaktoren und Barrieren konnen systembedingt (z.B.
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Leistungsanspriiche), in der Interaktion mit anderen Personen (z.B. Arzt*innen) sowie in der
eigenen direkten Versorgung des Sohnes oder der Tochter (z.B. in der Pflege)
wahrgenommen werden. Die Inanspruchnahme von professioneller Unterstiitzung erfolgt im
Sinne einer Tagesstrukturierung fir den Sohn bzw. die Tochter und dem
familienentlastenden Dienst. Des Weiteren kann die permanente Elternschaft die eigene
Personlichkeit positiv (z.B. Aneignung von Wissen) wie auch negativ (z.B. eingeschrankte
psychische Belastbarkeit) beeinflussen. Generell zeigt sich, dass die Eltern positiv und
negativ wahrgenommene Faktoren in der Versorgung unterschiedlich einschatzen. Dies
betrifft bspw. den Forderfaktor problemlose Beantragung von Hilfsmitteln und Leistungen
sowie die Barriere Probleme bei der Beantragung von Hilfsmitteln und Leistungen.
Weiterhin konnten in einigen Eltern negative Auswirkungen der Alterungsprozesse auf die
Versorgungssituation identifiziert werden, in anderen Fallen hingegen nicht. Des Weiteren
kann festgestellt werden, dass die VVersorgung aus der Perspektive der Eltern positiven bzw.
negativen Einfluss auf Beruf und Freizeit hat (z.B. Beruf als Ausgleich, Beendigung der
Berufstatigkeit.). Einige Eltern nehmen den Familienentlastenden Dienst haufig in
Anspruch, demgegenlber nehmen andere Eltern diesen Dienst kaum bzw. gar nicht in
Anspruch. Hier stellt sich die Frage, wie diese unterschiedlichen Wahrnehmungen bzw. die

unterschiedliche Inanspruchnahme von Unterstiitzung entstehen.

Die Interviews geben Hinweise darauf, dass mogliche Griinde in den soziékonomischen
Bedingungen sowie der Definition von Elternschaft zu finden sein dirften. In diesem
Zusammenhang kann der Familienstand relevant sein, der sich in den Interviews durch
alleinerziehend, verheiratet und verwitwet (Uber 70 Jahre) kontrastrieren lasst. Zur
praziseren Ausarbeitung dieser Grinde und Zusammenhédnge eignet die im folgenden

Abschnitt angewandte Narrationsanalyse in besonderem MafRe.

8.4 Narrationsanalyse

In diesem Kapitel werden drei Interviews anhand der Narrationsanalyse ausgewertet. Flr
diese Analyse werden die Interviews IP1 = Frau Schmidt (Alleinerziehende Mutter), IP7 =
Herr Miuller (verheirateter Ehemann) und IP12 = Frau Beyer (verwitwete Frau)
herangezogen, da sie in jeder Gruppe einen stellvertretenden Fall darstellen. Mithilfe der

Narrationsanalyse sollen folgende Forschungsfragen beantwortet werden:

e Wie wirken sich Alterungsprozesse aus der Perspektive der Eltern auf die
Versorgungssituation aus?

e Welchen Einfluss iben soziékonomische Bedingungen auf die Versorgung aus?
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e Wie wird die Elternschaft aus der Perspektive der Eltern in der Versorgung definiert?

e Welchen Einfluss Ubt die Elternschaft auf die Versorgung aus?
In Kap. 7.3.2 wurde die Narrationsanalyse theoretisch bereits dargestellt. Im Folgenden
werden die drei analytischen Schritte der formalen Textanalyse, der strukturell inhaltlichen
Beschreibung und der Wissensanalyse fur die drei Falle unternommen und nach den
einzelnen Sinneinheiten strukturiert (Kleemann u.a., 2013, S. 77-85). Diese Sinneinheiten
werden in Unterkapiteln behandelt, deren Uberschriften die jeweilige Sinneinheit
bezeichnen. So soll zur Ubersichtlichkeit der Analyse beigetragen werden. Zur Belegung der
Befunde werden Einzelsequenzen (narrativ) wie auch die nicht narrativen Passagen
angefiihrt. Zudem werden Sinneinheiten angefuhrt, die Themen enthalten, die in den
Interviews nicht explizit benannt, aber sich aus dem Zusammenhang ergeben haben (z.B.
Elternschaft).

8.4.1 Anwendung der Narrationsanalyse auf IP1: Der Fall Frau Schmidt

Wie in der ausfuhrlichen Fallbeschreibung dargestellt, handelt es sich bei Frau Schmidt um
eine alleinerziehende, 66-jahrige Mutter. Ihr Sohn hat eine schwerstmehrfache Behinderung
und ist 33 Jahre alt (siehe Fallbeschreibung, Kap. 8.1.1).

Phase der Berufstatigkeit

Frau Schmidt hat entsprechend ihrem Bildungsabschluss einen typischen Berufsbereich
(Pflege, Hauswirtschaft) ausgewahlt. Innerhalb dieses Berufsbereichs hat sie vor der
endgultigen Berufsaufgabe ,,schon vieles gemacht®, ist also keiner konkreten Einzeltatigkeit

nachgegangen:

,Ich habe davor schon vieles gemacht: Bei X. [Firma] gearbeitet [...]. (PNr. 25). Es ist
wichtig festzuhalten, dass sie nicht davon spricht ,alles mogliche® gemacht zu haben, was
eher auf eine Abwertung ihrer eigenen beruflichen Tétigkeit hindeuten wiirde, sondern
betont ,,vieles gemacht* zu haben. Dies verweist auf einen gewissen Stolz Uber das in der
Vergangenheit Geleistete. Gerade fir ihre Generation wird das nicht der Normalfall gewesen
sein, da sich viele Frauen dieser Kohorte eher traditionell der VVersorgung von Kindern und
Haushalt widmeten. Fir die Phase ihrer Berufstatigkeit erzéhlt Frau Schmidt, dass sie im
Pflegebereich gewesen ist. Die Interviewerin reagiert darauf mit dem Satz: ,,Dann haben Sie
sich Know How im pflegerischen Bereich fiir Thren Sohn angeeignet.” (PNr. 26) Woraufhin
Frau Schmidt antwortet: ,,Ja, genau. Ja, das war auch sehr wichtig flir mich, also der Beruf.*

(PNr. 27). Ohne direkt danach gefragt worden zu sein, betont Frau Schmidt die Wichtigkeit
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Berufs, was auf eine hohe biografische Bedeutsamkeit schlieRen l&sst, wie Auszug (PNr. 80)
ebenfalls deutlich wird:

,---] Naja und ne sonst wiirde ich noch arbeiten. Aber anfangs ist mir das sehr schwer gefallen, ne.
Also, ich habe vieles so vermisst. Wenn man jetzt ewig die letzten Jahre nur gearbeitet hat, ne, ist klar,
ne. [...] Ja, da habe ich rund um die Uhr gearbeitet [...].“ (PNr. 80).

Die Pflege als typische Frauentétigkeit scheint sie so sehr zu erfillen, dass sie neben der
Pflege die sie schon zu Hause mit ihrem Sohn zu bewaltigen hat, diese auch in ihren
beruflichen Kontext einbezieht: ,,[...] und dann habe ich im Pflegeberuf gearbeitet als
Pflegehelferin. Dort habe ich ein Praktikum fir ein Jahr gemacht und dann in dem Beruf
gearbeitet.” (PNr. 25).

Sie hat ein Praktikum fiir den Pflegeberuf gemacht. Das verweist darauf, dass sie bereit ist
Zeit zu investieren, um spater im Pflegeberuf zu arbeiten. Hier werden Ehrgeiz und
Aufopferungsbereitschaft fiir den Beruf deutlich. An ihren Ehrgeiz anknipfend kann

angefiihrt werden, dass sie von sich sagt, schon immer viel gearbeitet zu haben:

,,Ja, da habe ich rund um die Uhr gearbeitet. Da war ich noch nicht in der Pflege. Da habe ich in der
Gaststatte in der Kiiche gearbeitet, dort habe ich selber gekocht, ne. Naja, jedenfalls da habe ich dann
gearbeitet und dann im Sommer, ist ja Saisonbetrieb, ne, rund um die Uhr usw.* (PNr. 80).

Da die Eltern von Frau Schmidt ihren Sohn versorgt haben, hatte sie die Mdglichkeit

weiterhin berufstatig zu sein:

,Naja, und dann habe ich am Anfang noch in der Pflege gearbeitet, auch Hauspflege [...] Ich fiihle
mich gar nicht eingeschrankt in meinem Beruf. X. [Sohn] war bei meinen Eltern ganz und gar.“(PNr.
82 u. 178).

Somit konnte Frau Schmidt die Versorgung ihres Sohnes und ihre berufliche

Selbstverwirklichung eine ganze Zeit lang miteinander vereinbaren.

Der Beruf scheint fur Frau Schmidt ein sehr wichtiges Thema zu sein. Hierbei konnte sie
sich neben ihrer Rolle als Mutter selbst verwirklichen. Die spatere Berufsaufgabe ist fir sie
ein tiefer Einschnitt in ihrem Leben (PNr. 80). Sie gerat in ein Dilemma: Berufstatigkeit vs.
Selbstverstandnis als Mutter. Fir sie war es selbstverstandlich ihrem Beruf aufzugeben und

ihren Sohn nicht auRerfamilidr versorgen zu lassen (PNr. 80).
Beendigung der Berufstatigkeit

Die Berufsaufgabe stellt fir Frau Schmidt einen tiefen Einschnitt in ihrem Leben dar.
Aufféllig ist, dass Frau Schmidt bevor sie auf ihre Berufstatigkeit eingeht, zunéchst darauf
zu sprechen kommt, ihren Beruf aufgrund der Versorgung ihres Sohnes aufgeben zu haben,

weil ihre Eltern dazu nicht mehr in der Lage waren:
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,»2Anfang 2002 musste ich aufhdren, weil meine Eltern haben vorher X. [Sohn] versorgt, ne.*
(PNr. 25). ,,Musste verweist darauf, dass sie keine andere Option als die Berufsaufgabe
gesehen hat. Somit stellt eine auBerfamiliare Betreuungsform fur sie keine Option dar. Es ist
flr sie selbstverstandlich in der Situation ihrem Beruf aufzugeben und sich der Mutterschaft

zu widmen. Dennoch vermisst sie die Berufstatigkeit und wiirde gerne noch arbeiten:

,»Naja und sonst wirde ich immer noch arbeiten. Aber anfangs ist mir das sehr schwer gefallen, ne.
Also, ich habe so vieles vermisst, ne. Wenn man jetzt ewig nur die letzten Jahre gearbeitet hat. [...]
Sonst wenn das alles nicht so-, dann wirde ich wahrscheinlich immer noch so, ne. [...] Ja, dann von
heute auf morgen, dass war auch nicht so einfach. Man hat es vermisst. Arbeitskollegen auch
[...]“(PNr. 80, PNr. 82, PNr. 182).

Zudem bedauert sie die Ablehnung von neuen Jobangeboten:

,.Hier X. (?) hat auch mal gefragt: ,Konnen Sie nicht?‘[...] Und ich sag: ,Ich kann nicht ohne Handy
aus dem Haus. Ich muss immer zu erreichen sein. Und wenn dann auf der Arbeit was ist, er muss nach
Hause und ihn da weg holen, dann muss ich auch da weg.‘ Das geht nicht. Leider, ne.” (PNr. 82).

Hierbei wird deutlich, dass Frau Schmidt in einem Dilemma steckt: Gerne wiirde sie noch
arbeiten, kann aber aufgrund ihrer traditionellen Erwartungen an sich selbst als Mutter, d.h.

sich ganz dem Kind zu widmen, ihrer Selbstverwirklichung im Beruf nicht nachgehen.
Trennung und Konflikte innerhalb der Familie

Ein einschneidendes Erlebnis fir Frau Schmidt ist der Wegzug des mittleren Sohnes, bedingt
durch dessen Berufstatigkeit (PNr. 44: ,,Er [Sohn] hat hier keine Arbeit bekommen. Also,
die Firma bei der er war, die ging eben insolvent.”). Die Mutter bedauert, dass die Miihen
des Sohnes vor Ort eine Arbeitsstelle zu finden, nicht gefruchtet haben. (PNr. 44: ,. Dann hat
er halt einen Job in X. [Stadt] bekommen. Bei X. [Firma] ist er.”). ,,Halt* deutet darauf hin,
dass es nicht ihre praferierte Option gewesen ist, sondern vielmehr eine Notlésung Zu ihrem
altesten Sohn hat sie keinen Kontakt (PNr. 46: ,,Zu dem habe ich keinen Kontakt, leider®).
Sie bedauert den kleinen Familienkreis (PNr. 50: ,,Mehr Familie haben wir leider nicht.)
und vermisst ihren &ltesten Sohn (PNr. 46 ,,Und ich meine, das ist mein Sohn und ich
vermisse ihn [...].). Allerdings zeigt sich Frau Schmidt in dieser Hinsicht auch wiederum
sehr kampferisch und mochte keinen Kontakt. (PNr. 46 ,,Aber durch seine Frau und so, so
lange die lebt will ich keinen Kontakt. Die hat mir das Leben schon zur Holle gemacht.*).
Durch den kleinen Familienkreis vor Ort steht Frau Schmidt weniger familiére
Unterstutzung zur Versorgung ihres Sohnes mit geistiger Behinderung zur Verfligung.

Beendigung von Freizeitaktivitaten

Frau Schmidt hat ihre friilheren Hobbys aufgegeben:
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,,Da habe ich keine (Hobbys). [...] Was ich frither alles gemacht habe, ich war im X. [Verein], dann
war ich in einem Bodybuilding Center in X. [Ort], aber mehr fur Riicken und so und das ich meine
Krifte alles behalte. [...] Ich habe Badminton gespielt, aber das ist alles vorbei.” (PNr. 52 u. 174).

,Aber das ist alles vorbei“ (PNr. 174) unterstreicht ihr Bedauern dartiber. Frau Schmidt
identifiziert ihre Freizeit mit ihrem Sohn (PNr. 174 ,,Meine Freizeit ist X. [Sohn].*) und hat
auch keinen ,,Nerv bzw. ,.keine Lust mehr* auf Hobbys (PNr. 174).

Frau Schmidt hatte einmal reges Interesse an Hobbys, die sie aber aufgrund der Versorgung
ihres Sohnes aufgegeben hat. Freizeit ist die Zeit, die sie mit ihrem Sohn verbringt. Die

Aufnahme neuer Hobbys ist fiir sie nicht vorstellbar.
Familie und Bekannte im Alltag

Fur Frau Schmidt scheint es ganz selbstverstandlich (,,natiirlich®, PNr. 30) zu sein, aufgrund
der Versorgung des Sohnes keine Zeit fur Freund*innen und Bekannte zu haben. Demnach
liegt es fur sie ihrem Selbstverstdndnis als Versorgerin ihres Sohnes néher, eigene
Lebensbereiche aufzugeben und sich komplett der Versorgung des Sohnes zu widmen.

Frau Schmidt hat eine Bekannte, mit der sie viel Kontakt per Telefon und sozialen Medien
pflegt und die sie ab und zu zum Kaffeetrinken besucht. Die Bekannte unterstiitzt sie zudem

beim Einkaufen:

,,Heute Nachmittag kommt noch eine fruhere, ja Freundin, will ich gar nicht sagen, die ist auch schon
Uber funfzig. Die kommt viel und wir telefonieren viel, wir quatschen viel, Whatsapp und so was. Und
die ist auch berufstatig, ne. Die kommt dann mal zum Kaffee. [...] Naja, jedenfalls, dann studiert sie
die Sonderangebote, die am Wochenende im Briefkasten sind. Dann sagt sie immer was im Angebot
ist und ich sage ihr was sie mir mitbringen kann.“ (PNr. 144 u. 164).

Eine bemerkenswerte Eigenschaft dieser Bekanntschaft besteht darin, dass die Bekannte von
Frau Schmidt ,,auch nicht so ganz gesund* (PNr. 30) ist. Sie hat also eine weitere Person in
ihrem Umfeld gefunden, die sie umsorgen kann: ,,[...]. Naja, sie sagt immer Mama zu mir,
weil ich bin ihre Ziehmama.“ (PNr. 164). Auch bei ihrer Bekannten nimmt Frau Schmidt

somit eine Mutterrolle ein.

,Aber wie gesagt, die ist mir sehr wichtig. Ich habe sie auch sehr ins Herz geschlossen und X. [Sohn]
natlirlich auch. X. [Sohn] hdngt auch sehr an sie. Ja, das ist natiirlich super, ne.* (PNr. 32).

Frau Schmidt scheint es wichtig zu sein, dass ihr Sohn positiv auf ihre Bekanntschaften

reagiert. Somit hat er auch einen Einfluss auf diese Lebensbereiche.

,.Einmal Silvester habe ich dann gefeiert und dann war eine Betreuung bei mir und meine Eltern auch.
Das war fiir mich keine Feier (3). [...] Ja, das Einzige sonst noch, das meine Schwester halt mal rum
kommt.“ (PNr. 162 u. 144).

Abgesehen von dieser Bekanntschaft kommt Frau Schmidt aufgrund der Versorgung ihres

Sohnes selten aus dem Haus, um sich mit Bekannten zu treffen, da sie ihren Sohn nicht
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alleine lassen kann. Die Mutter hat noch eine Schwester, die sie besucht. ,,Ja, das Einzige
sonst noch* erweckt den Eindruck, als wenn sie selbst ihren Bekannten- bzw. Familienkreis

als klein definiert.

,»Sie macht das ja auch, wenn sie Kummer oder was hat, dann ruft sie mich an: ,Ich muss mit dir
reden.© Aber ich bin eigentlich nicht so der Typ. Ich mache immer vieles mit mir selbst aus [...]. Bei
der Sorge um X. [Sohn] kann mir keiner helfen.* (PNr. 168)

Frau Schmidt steht ihrer Schwester bei Kummer und Sorgen zur Verfligung. Sie selbst ist
Uberzeugt davon, keine emotionale Unterstiitzung zu brauchen, da ihr keiner bei den Sorgen
helfen kénne. Dieses verweist auf die von Frau Schmidt reklamierte Selbststandigkeit, alles
selbst regeln zu konnen bzw. zu missen und darauf, wie sie Freundschaften und
Bekanntschaften definiert. Zudem klingt die Aussage von Frau Schmidt zu einem gewissen
Grad resigniert und dass sie sich in ihre Rolle als Mutter, die alles selbst bewaltigt, flgt.
Sonst hat Frau Schmidt keine Freund*innen (PNr. 160 ,,Wie gesagt, habe ich jetzt keine
mehr.”). ,,Ja, und X. [anderer Sohn] eben. Je nachdem wenn er Nachtschicht hat, kommt er
am Wochenende. Und sonst kommt er mit seiner Freundin.* (PNr. 144). Der dritte Sohn der

Mutter wohnt weiter weg und kommt mal am Wochenende mit seiner Freundin.

,»Also, im Pflegebereich eher weniger.” (PNr. 148), deutet darauthin, dass sich Frau Schmidt
bei der Pflege ihres Sohnes durch niemanden unterstutzt fihlt. Allerdings nimmt sie auch

keine Hilfe durch Familie und Bekannte an:

,,Dann hat sie (Schwester) gesagt: ,Konnte ich nicht X. [Sohn] windeln?*, weil das ist jetzt ein anderes
Kaliber, sag ich jetzt mal. Und ob ich von X. [Bekannte] windeln lassen wirde? Weil ich nicht.
[...],,Da wiirde ich sie nicht alleine lassen. [...] (die Pflege) das mache ich alles alleine. Ist natiirlich
auch nicht so einfach mit dem Beutel und so, wenn der erneuert werden muss und alles das. Da habe
ich zu viel Angst drum.* (PNr. 152, 154 u. 156).

Frau Schmidt bekommt regelmiBig Hilfe im Haushalt (PNr.52: ,,Normalerweise kommt
zweimal in der Woche einer von der Verhinderungspflege und macht den Haushalt.©). Sie
hat ungeliebte Aufgaben im Haushalt abgegeben, denn ,die konnen das Geld nicht
verschenken® (PNr. 52). ,,Das musste dann irgendwas sein, was ich nicht gerne mache. Ich
so: ,,Ich hasse fensterputzen. (lacht)“ (PNr. 52). Hier wird deutlich, dass sie sich nicht
grundsatzlich dagegen wehrt, Hilfe anzunehmen. ,,Aber meistens ist das dann so, dass sie

noch mal saugt. Das ist alles* (PNr 54).

Die Haushalthilfe bleibt eine Stunde und saugt noch zusétzlich die Wohnung. ,,Das ist alles*
(PNr. 54) verdeutlicht, dass sie sich nicht im groBen Umfang von der Haushalthilfe
untersttzen lasst. ,,Ich mache ja alles selber (PNr. 54) unterstreicht die Selbststandigkeit

und Initiativbereitschaft von Frau Schmidt, was sie als selbstverstdndlich annimmt (,,ja*).
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Ferner deutet dies auch darauf hin, dass es Frau Schmidt nicht leicht fallt Aufgaben
abzugeben. Dies konnte fiir sie Eingestandnis eigener Schwdache gelten oder dass sie
niemandem von auBen Zugang zu ihrer Familie gewahren mdochte. Gleichwohl 1&sst sie in

manchen Fallen auRerfamiliare Hilfe zu:

»Am Tage, X. [Sohn] hat Ferien und ich muss jetzt mal zum Arzt oder so, dann kommt aber auch die,
die hier putzt. Die eine mag er sehr gerne, die X. [Betreuung]. Die war schon zweimal hier. Na
jedenfalls, die mag er sehr gerne und dann bin ich auch beruhigt. Und dann ist es ja nicht lange, wenn
ich dann zum Arzt gehe oder mal schnell in die Stadt oder so. Sonst so abends weg gehen und so, ne.
Ich kann es nicht. Ich habe dann keine Ruhe. (PNr. 56).

Zusétzlich betreut eine Haushaltshilfe den Sohn, wenn Frau Schmidt zu Arzt’innen muss.
Frau Schmidt akzeptiert die Haushaltshilfe als kurzzeitige Betreuung fur ihren Sohn, da er
sie mag. In diesen Fallen ist sie ,,dann auch beruhigt®, wenn er betreut wird. Die Mutter
bleibt allerdings nur kurzzeitig weg, da sie selbst nicht langer wegbleiben ,,kann‘. Obwohl
Frau Schmidt ansonsten auBerfamilidare Unterstlitzung fur die Versorgung ihres Sohnes

ablehnt, nimmt sie die kurzzeitige Hilfe der Haushaltshilfen in Anspruch.

,,Das sind zwei die kommen dann sehr gerne hier her. Befreundet nicht, aber auBerberuflich kommen
die dann auch mal zum Kaffee und so. Naheren Kontakt habe ich nicht, da ich ja auch abends
nirgendwo hingehen kann. Dann mdsste eine Betreuung kommen, wenn ich jetzt irgendwo hin
mochte. Aber will ich nicht. Ich kann es nicht* (PNr. 54).

Frau Schmidt hat auch auBerberuflich Kontakt mit den Haushaltshilfen, die sie zum Kaffee
besuchen. Sie hat sonst keine weiteren Kontakte. Sie betont, dass hierflr eine Betreuung fur
ihren Sohn kommen ,,miisste. Die Form ,,miisste* zeigt, dass sie dies aber nicht in Anspruch
nimmt. Langere Abwesenheit ist fur sie unmdglich, da sie sich nicht von ihrem Sohn trennen
kann. Die Unmdglichkeit, sich von ihrem Sohn zu trennen, verhindert einen Zugewinn an

sozialen Kontakten hat.
Versorgung des Sohnes

Diese Sinneinheit ist im Interview von Frau Schmidt ein sehr umfangreiches Thema. Daher
wird sie in weitere Untereinheiten gegliedert: Auspragung der Krankheitssymptome des
Sohnes, pflegerische Versorgung abends und nachts, morgendlicher Ablauf,
Hilfsmittelversorgung, pflegerische Versorgung, Krankenhausaufenthalt, medizinische

Versorgung, Erkrankungen des Sohnes sowie professionelle Unterstiitzung.
Auspragung der Krankheitssymptome des Sohnes

Frau Schmidt berichtet, dass es Zeiten gibt, in denen die Versorgung des Sohnes nicht so
intensiv ist. Jedoch intensivieren sich phasenweise die Krankheitssymptome und somit die

Versorgung:
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,»,lm Moment ist Ruhe seit drei Wochen. [...] Aber das kommt wieder. Immer Brechen und Durchfall.

[...] Und das ist dann auch immer ganz extrem und zeitintensiv. [...] dann muss ich andauernd den
Beutel leeren, ne. Der hat ja Stoma, Doppelstoma, ne. Andauernd Tiiten leeren [...] Ich sag immer zu
X. [Sohn] Tiitenfuzzi und so, ne. ((lacht)). [...] Denn er schléft ja bei mir im Schlafzimmer, er hat ja
noch nie alleine geschlafen.“ (PNr. 56 u. 58).

Diese Phasen der intensiven Versorgung sind dadurch gepragt, dass Frau Schmidt ihren
Sohn permanent betreut. Somit ist der Alltag von Frau Schmidt durch den unsteten
Krankheitsverlauf des Sohnes bestimmt und sie muss sich diesem Verlauf flexibel anpassen.
Es zeigt sich auch, dass Frau Schmidt die Bewaltigung der Versorgung mit Humor nimmt.
Fur Frau Schmidt ist auch nachts eine Trennung vom Sohn nicht vorstellbar
Dementsprechend zeigt sich hier eine sehr enge Bindung zwischen Mutter und Sohn.
Zugleich macht Frau Schmidt deutlich, dass sie sich gestresst fuhlt und nach Ruhe sehnt
(PNr. 60. Ich sage: ,Ja, gleich‘. Ich kann Stress einfach nicht ab.*).

Pflegerische Versorgung abends und nachts

Die pflegerische Versorgung, die in den Abendstunden und nachts anfallt, wird bspw.

folgendermalien beschrieben:

,» X. [Sohn] ist das ganz egal, den stort das nicht. Fir ihn ist das ganz normal, Gott sei dank. (2) und
kurze Nachte sowieso, weil ich den Beutel dann meistens je nachdem wann er ins Bett gegangen ist,
ne. Wenn er arbeitet, dann muss er ja, dann ist er ja meistens schon um halb sieben zu Hause, dann
mache ich ihn fertig, so dass er so sieben, viertel nach sieben ist er dann mit waschen usw. (fertig?).
Und er muss dann abfiihren, dass muss er trotzdem. Das machen wir jeden dritten oder vierten Tag,
wegen es muss Schleim abgefiihrt werden, (3) das auch, ne. [...] Naja, dann muss ich um halb elf
noch mal den Beutel machen. Und das mache ich dann noch mal so um halb 2 Uhr die Nacht, und
dann noch mal, ne. Ja und windeln dann eben auch, er ist ja Windeltrédger auch, ne. Wenn ich mal
langer schlafen kann, dann denke ich mal ,jetzt kannst du mal wieder langer schlafen‘ z.B. am
Wochenende oder so, dann hdchstens bis acht, dann ist Ende Banane.* (PNr. 58).

Nach der Arbeit bereitet Frau Schmidt ihren Sohn fir das Bett vor, wascht ihn etc. Sie
unterstiitzt ihren Sohn beim Abfithren. Die Wendung ,,das muss er trotzdem* unterstreicht,
dass sie ihren Sohn Uber die alltagliche Pflege hinaus intensiv versorgt. Detailliert beschreibt
Frau Schmidt, wie sie ihren Sohn abends und nachts drei weitere Male beim Abfiihren
unterstitzt. Neben dem h&ufigen Entleeren der Beutel, wechselt sie nachts die VVorlagen ihres
Sohnes. Mit der Ergdnzung ,,dann eben auch® akzentuiert sie eine Selbstverstindlichkeit
dieser Tatigkeit. Das Gleiche gilt fiir ihre Erkldrung: ,,Und die Stomaversorgung und so, das
geht alles von der Hand.” (PNr. 111). Diese aufwéndige Versorgung bringt besondere
Herausforderungen mit sich, da der Beutel nachts auch platzen kann: ,,Nach zwei Tagen ging
jedes Mal der Beutel kaputt und dann nachts. Dann hast du alles voll. [...].*). Auch ihr Sohn
nimmt aus Frau Schmidts Sicht die aufwéndige Versorgung und die kurzen Néachte mit
Selbstverstandlichkeit und Routine hin (PNr. 58).
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Frau Schmidt kann aufgrund der phasenweise intensiven Versorgung nachts nicht schlafen

(PNr. 56: ,,Eine Nacht schlafe ich dann gar nicht, dann muss ich den Beutel leeren, ne.*)

und daufRert den Wunsch mehr Schlaf zu haben (PNr. 58).
Morgendlicher Ablauf

Frau Schmidt hat ein tagliches Aufstehritual, um in den Tag zu starten:

,Der Wecker klingelt um viertel nach fiinf und dann bis halb sechs brauche ich, bis ich dann richtig
rauskomme und so langsam mache. Naja, und dann muss ich erst einmal meine zwei Pott Kaffee
trinken, eine rauchen und dann geht’s los.* (PNr. 62).

Die Mutter zeigt sich resolut (,,und dann geht’s los*, Wiederholung PNr. 64: ,,Das pfeift er
sich dann rein und dann geht’s los.*). Hier zeigt sie sich stark und durchsetzungsfahig. Sie
suggeriert, dass der Tag durchgeplant ist. Diese Aspekte kénnen jedoch auch darauf
hindeuten, dass Frau Schmidt diese Struktur fir die Aufrechterhaltung ihres gewohnten

Lebens bendtigt.

,»S0 um viertel vor sieben muss ich dann auch mit ihm anfangen, ne. Er kriegt dann so Kellogs in eine
Schussel. Die isst er fur sein Leben gern, ne. Dann auch Kaffee, natirlich ein bisschen verdiinnt, ne,
ich mache ihn ja immer so stark, ne. Cappuccino trinkt er auch gerne, ne. Naja, und jedenfalls, dann
eben kriegt er Vitaminsaft von Hohes C. Das pfeift er sich dann rein und dann geht’s los, ne. Um neun
ist er dann meistens auf Arbeit oder viertel nach zehn, je nachdem, wie er in die Gdnge kommt mit
dem Frihstick, ne. Aber morgens aus dem Haus ohne Essen kénnte ich nicht. Meine anderen Jungs
da, die frithstiicken morgens nicht, ne. Kaffee, Rauchen und ab zur Arbeit, ne.“ (PNr. 64).

Dass sie ihn ,,anfangen muss* (PNr. 64), d.h. mit dem Waschen zu beginnen, verweist zum
einen auf ein hohes Pflichtbewusstsein und die strenge Einhaltung eines Tagesplans. Zum
anderen zeigt es, dass sie ihren Sohn auch als Aufgabe definiert. AnschlieRend bereitet sie
ihm das Frihstiick zu.

,»Also, X. [Sohn] wird um viertel nach acht von der X. [Fahrdienst] abgeholt und dann kommt er um
drei halb vier wieder nach Hause.* (PNr. 130).

Frau Schmidt hat demnach die Mdglichkeit wahrend der Arbeitszeit des Sohnes, Zeit fiir
sich selbst zu haben. Da sie von diesen Zeiten jedoch schweigt wird deutlich, wie sehr sie
auf den Alltag ihres Sohnes fokussiert ist.

Hilfsmittelversorgung

»Wenn der Rollstuhl kaputt ist, dass der gemacht wird und ich durch die Krankenkasse keine
Schwierigkeiten bekomme, ne und ne, weil das auch schon gewesen ist, ne. Aber ich lasse mir auch
nichts gefallen, von gar niemanden. Wenn mit X. [Sohn] irgendwas ist und die sagen da was gegen
und was weil} ich. Egal was es ist, dann sehe ich rot, ne. Wenn ich schon zur X. [Krankenkasse]
gegangen bin dann ,Frau X. [Interviewte] kommt* ((leise gesprochen)). Ich sag es Thnen, ich lass mir
das nicht gefallen, ne. No, da habe ich Uberhaupt keine Schwierigkeiten mit.* (PNr. 72).

Frau Schmidt ist bei ihrer Krankenkasse bekannt, was auf vorangegangene

Auseinandersetzungen hindeutet. Sie beklagt, dass die angemessene Versorgung mit
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Hilfsmitteln durch die Krankenkasse defizitér ist (PNr. 102: ,,Und erst einmal hat das zwei

Monate gedauert®).

Frau Schmidt berichtet, dass sie wie eine ,,Lowenmama“ (PNr. 191) ist, die sich fiir ihren
Sohn einsetzt. Wenn sie nicht die angemessene Versorgung fir ihren Sohn bekommt, dann

wird sie wiitend (PNr. 72: ,,Dann sehe ich rot.”) und setzt sich fiir ihren Sohn ein.

»Trotzdem habe ich zur X. [Krankenkasse] gesagt: ,,Sie kdnnen sich entscheiden: Entweder er kriegt
den E-Rollstuhl oder es kommt die X. [Zeitung]*. [...] Ratz fatz waren die hier. Damals kam das Bett.
[...] Kein Problem.“ (PNr. 102).

Dabei ist ihr so gut wie jedes Mittel recht. Durch ihren Einsatz, konnte sie Erfolge fir sich
verzeichnen und hat Hilfsmittel erhalten. Durch diese Hilfsmittel erlebt sie eine
Verbesserung in der Versorgung ihres Sohnes (PNr. 158: ,Jetzt hat er welche, die halten
besser.”). Sie selbst sieht sich als so stark an, dass sie keine Hilfe braucht (PNr. 72. ,,Denn
fiir mich brauche ich keine Hilfe.*)

Pflegerische Versorgung des Sohnes

,,Ich habe mal getestet mit einer Pflegerin. Mag er nicht. Er ist ja nun auch ein Mann. Ich weil3 ja auch
nicht ob er so so, man weif ja nicht was durch seinen Kopf geht. Er haut der Pflegerin auf die Finger.
,,Ab, ab“, sagt er dann immer und dann briillt er ,,Mama“, ne. (Dann denke ich?) es hat keinen Zweck,
ne.“ (PNr. 72).

Frau Schmidt hat es ,,mal* (PNr. 72) ausprobiert, ihren Sohn von einer Pflegerin versorgen
zu lassen, der Sohn hat das jedoch abgelehnt. Dies nimmt die Mutter zum Anlass, keine
weiteren Versuche zu unternehmen, eine externe Unterstiitzung anzufordern. Demnach stellt

sich hier die Frage, inwiefern die Mutter selbst keine externen Pflegepersonen akzeptiert.

,»,Wenn ich jetzt nicht diese Arbeiten hitte, vielleicht roste ich dann ein, oder so. Dann werde ich nicht
schneller alter oder so was. Ich sehe mal zu, dass ich fit bleibe. Ich bin Gott sei Dank nicht krank, oder
werde selten krank.“ (PNr. 76).

In diesem Kontext hebt sie hervor, dass die Pflegetétigkeiten sie auch fit halten. Zugleich
hat sie aber auch den Anspruch lange fit zu bleiben, damit sie ihren Sohn versorgen kann,
da niemand anders die aus ihrer Sicht angemessene Versorgung gewéhrleisten kann:

,|--.] aber ich sage auch (im Heim), da wiirde er auch zugrunde gehen. [...]. Auch wie die da immer
rum laufen und alles. Da wiirde ich die Krise kriegen. [...] Ungepflegt ja auch. [...] Nein.” (PNr. 186).
Sie sorgt sich um die zukinftige Versorgung des Sohnesauf professionelle pflegerische

Unterstitzung zuruckgreifen, weil es nicht anders geht:

,Ich habe auch mal gefragt, ob wie das denn ist, wenn ich von heute auf morgen ins Krankenhaus
muss, ob er dann auch gleich untergebracht wird und und und. [...],,0b X. [Bekannte] X. [Sohn]
windeln kénnte, weil? ich nicht. Wenn ich mal ins Krankenhaus muss und die bleiben hier, dann muss
eine Pflegerin kommen, dann geht gar nichts.“* (PNr. 134 u. 154).
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,und und und“ (PNr. 134) zeigt, dass bei Frau Schmidt der Bedarf besteht, die Vielzahl
maoglicher problematischer Situationen zu klaren. Frau Schmidt traut der Bekannten die
Betreuung ihres Sohnes nicht zu, so dass sie im Notfall auf eine*n Pfleger*in zurlickgreifen

wirde.

,»Naja, jetzt lassen die Kréfte immer ein bisschen nach. Z.B. wenn ich ihn im Bett hochziehe, dann
drehe ich ihn auf die Seite und ihn an der Hifte anfasse und ihn riiber ziehe, dann muss ich einen
kleinen Augenblick warten. Friher ist man immer auf das Bett raufgesprungen. Jetzt geht das alles
langsamer. [...]. (PNr. 201).

In der Versorgung ihres Sohnes merkt Frau Schmidt, dass ihre Kréfte nachlassen. Sie sagt,
dass ihr Sohn einen Antrag auf einen Heimplatz gestellt hat: ,,Er hat zwar einen Antrag
damals hier gestellt und so, dass er dann einen Heimplatz bekommt (PNr. 186). ,,Zwar* (PNr.

186) unterstreicht aber, dass sie es flir unwahrscheinlich halt, dass er in ein Wohnheim geht.
Krankenhausaufenthalt

Frau Schmidt beschreibt die Krankenhausaufenthalte des Sohnes:

Egal morgens frith (im Krankenhaus) da werden sie wach und so. Dann briillt er trotzdem nach
Mama. [...] Wie gesagt, da ldsst er das dann mit den Schwestern. So Krankenhaus, Arzt, das ist wieder
was anderes. Die Pflegerin iiberhaupt nicht.” (PNr. 76).

Wenn der Sohn im Krankenhaus ist, dann ruft er morgens nach seiner Mutter. Dennoch lasst
er sich durch das Pflegepersonal versorgen. Anders als im bereits angesprochenen
hauslichen Umfeld kdnnen demnach sowohl der Sohn als auch die Mutter externe

Pflegefachkréfte im Kontext des Krankenhauses durchaus akzeptieren.

Aufgrund eines Darmverschlusses musste der Sohn langere Zeit im Krankenhaus bleiben:

,»Wie er jetzt vor drei Jahren vier Monate im Krankenhaus war, wo er ein neues Ventil haben musste,
da hatte er dann Darmverschluss und dann wurde halt Stoma gelegt, ne. Naja, ich sag ja, er lag dann
die vier Monate auf Intensivstation die vier Monate.* (PNr. 86).

Wegen des Darmverschlusses wurde ein Stoma gelegt. ,,Halt“ verweist darauf, dass der
Mutter solche operativen Eingriffe bzw. Erkrankungen bei ihrem Sohn bekannt sind. Der
Sohn lag lange auf der Intensivstation. Die Mutter wiederholt die Worter ,,vier Monate* was

darauf hindeutet, dass sie dies als lange Zeit wahrgenommen hat.

Die Mutter erfahrt hinsichtlich ihres Sohnes einen positiven Umgang durch Fachpersonen:
,Ja, ich sag ja, damit bin ich voll zufrieden, ne voll, nee.” (PNr. 88). Genau wie bei ihr spielt

thr Sohn bei den medizinischen und pflegerischen Fachpersonen ,,immer die erste Geige*
(PNr. 86).
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Medizinische Versorgung

Der Sohn wird dauerhaft auf Medikamenteneinnahme angewiesen sein:

,,Ja, Medikamente, er nimmt nur Magentabletten. Die muss er sein Leben lang nehmen, ne, wegen der
zu vielen Magensiure, ne.“ (PNr. 90).

,Nur zeigt, dass Frau Schmidt diese Medikation als generell unproblematisch empfindet.

Sie beklagt, dass die Arzt*innen keine Erfahrungen mit speziellen Erkrankungen haben:

,.Der hat auch keine Erfahrungen mit seinem Ventil, mit seinem Shunt. Da hat er sich schlau gelesen.*
(PNr. 92).

Frau Schmidt beklagt zudem, dass sie es ist, die Untersuchungen anregen muss:

,,Oder wenn ich sage, dass eine Blutabnahme gemacht werden soll, dass das dann gecheckt wird, ne.
Das kommt immer von mir aus.” (PNr.92).

Erkrankungen des Sohnes

Frau Schmidt betont, dass ihr Sohn mit zunehmendem Alter an mehr Erkrankungen leidet:

,Aber je dlter er wird, es kommt einfach immer mehr dazu. Jetzt z.B. mit dem Stoma eben, das ist ja
jetzt noch nicht so lange. Dann dieses Erbrechen ewig und Durchfall ewig. Das geht immer drei bis
vier Wochen gut und manchmal noch kiirzer. Das fangt dann meistens immer nachts oder spaten
Abend an. Und dieses Erbrechen ist grauenvoll. Einfach grauenvoll. Und dann habe ich ein paar Mal
schon mal (?), weil ich dann so verzweifelt bin und ich denke, dass er abklappen méchte. Und dann
habe ich Angst, ich kriege ihn nachher nicht wieder. Dr. X. [Arzt] sagt, ich brauche keine Angst haben.
Wenn er in Ohnmacht fallt, er stirbt daran nicht. Aber ich habe dann immer Angst, ich verliere ihn.
Und dann habe ich den Notarzt gerufen oder peng.* (PNr. 109).

Die Symptome der Erkrankungen treten phasenweise sehr intensiv und vor allem abends
bzw. nachts auf. Die Dopplung des Wortes ,.,ewig* unterstreicht, dass sie die Dauer der
Symptome als sehr lang und intensiv wahrnimmt. Bei akuten Symptomen hat Frau Schmidt
in der Vergangenheit bereits mehrfach Notarzt*innen gerufen. Es zeigt sich, dass Frau

Schmidt angesichts der Erkrankungen ihres Sohnes in standiger Angst lebt.

Sie berichtet sehr ausfihrlich und detailliert Gber die Versorgung des Sohnes, was darauf
schliellen l&sst, dass dies den grolten Teil ihres Tages und ihres Lebens ausmacht, sie sich
mit ihrer Lebenssituation arrangiert hat und sich auch nichts anderes vorstellen kann. Eine
kurzzeitige Abgabe der Betreuung ist ihr moglich, aber keine Abgabe der Pflegetatigkeiten
(PNr. 150), da aus ihrer Sicht nur sie fir ihren Sohn als Pflegeperson in Frage kommt (PNr.
72).

Professionelle Unterstitzung

Frau Schmidt fahlt sich durch das Professionelle Hilfesystem nicht unterstiitzt. Auch dann

nicht, wenn sie auf eigene Initiative Hilfe sucht:
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,Bei der X. [Trager] habe ich damals mal gefragt. X. [Sohn] sollte damals einen neuen Rollstuhl
haben. Er sollte einen E-Rollstuhl haben, davor hat er so ein Ding gehabt zum Pumpen, ne. Da bin ich
dann mal hin, dann habe ich mal mit Frau X. [Mitarbeiterin] gesprochen, ne. Naja, jedenfalls ich sage
,kdnnen Sie mir nicht helfen?¢. N6, das misste ich alleine machen, ne. Und dann ich mal zur
Betreuung, ne. Ich bin ja auch vom Vormundschaftsgericht aus ja auch X. [Sohn] seine Betreuerin
und habe dann mal da mal nachgeforscht, aber nix. Muss ich alles selber machen. Dann lese ich mich
schlau, ne.“ (PNr. 96).

Sie sieht sich somit in der alleinigen Verantwortung alles selbst zu organisieren. Auch
hinsichtlich ihrer Sorge, den Sohn zeitweise nicht versorgen zu kénnen, fihlt sie sich nicht
unterstiitzt: ,,Da wollten sie mir noch Bescheid geben. Also, das liegt jetzt auch schon

eineinhalb Jahre zuriick.” (PNr. 134).

Die Erfahrung sich nicht unterstitzt zu fuhlen, wird Frau Schmidt vermutlich noch in ihrer
Funktion als alleinige Versorgerin bestdarken. Die mangelnde Unterstiitzung in der
Versorgung des Sohnes hat zur Folge, dass die Mutter sich Wissen aneignet. Anstelle von
,ich informiere mich® sagt sie, dass sie sich ,,schlau” (PNr. 96) liest. Hier wird also die
Komplexitét des Wissens betont. Dies bestérkt sie in der Haltung, dass ihr ,,keiner was kann*
(PNr. 102), da sie ,,alles mit Paragraphen etc. (PNr. 102) weil3. Erneut stellt sie sich also
als sehr kampferisch dar. Allerdings féllt ihr die Durchsetzung von Anspriichen mit der Zeit

immer schwerer:

,Friher ist mir das auch immer alles leichter gefallen, ne, dass ich dann alles durchboxe,
ne.” (PNr. 102). Frau Schmidt kritisiert, dass es keine zentrale Stelle fiir Informationen gibt,
sie keine Aufklarung Uber Anspriche erhélt und sie sich infolgedessen alleine gelassen und

nicht unterstitzt fuhlt;

,Ja, es gibt keine zentrale Stelle. Die sagen immer bei X. [Eingliederungshilfe] ,Komm wir helfen.
Also, mir konnte noch keiner helfen. [...] So viele werden gar nicht richtig aufgeklart. So viele nicht.
Wie gesagt, das finde ich furchtbar, dass die nicht richtig aufgeklart werden, [...] dass man auch
einfach keine Hilfe bekommt.“ (PNr. 100, 104 u.107).

Inwiefern sie auch um die Bewilligung der Krankengymnastik hat k&mpfen miussen ist
unklar. In jedem Falle erhdlt der Sohn von Frau Schmidt in der Wohnung
Krankengymnastik. Dabei handelt es sich um eine Unterstiitzung, die Frau Schmidt auch

uber die Gymnastik hinaus ausdriicklich positiv hervorhebt.

,,Dann hat er KG hier. Und das sind auch zwei Nette. Das wechselt immer. Ich bin bei X. [Praxis] hier
in X. [Stadt], da kommt immer der X. [Krankengymnast]. Ich sag immer ,,mal sehen wie lange Sie
uns erhalten bleiben®. Weil drei Jahre oder zwei bleibt immer einer und dann kommt schon ein Neuer.
Vor X. [Krankengymnast] war X. [Krankengymnast] hier, auch ein sehr netter Mann. Aber nun ist X.
[Krankengymnast] hier und der macht das sehr gut mit X. [Sohn]. Wenn X. [Krankengymnast] mit
ihm raus geht, er ist zweimal mit ihm raus. Ich lass sonst niemanden mit X. [Sohn] alleine raus, weil
da habe ich immer kein Vertrauen, wegen wie der Rollstuhl gehandhabt wird und und und. Aber beim
X. [Krankengymnast], von Anfang an hatte ich zu ihm Vertrauen gehabt, keine Angst. Ich habe immer
Angst, ich bin auch zu empfindlich. Aber mit Recht, ich habe mit ihm auch schon viel durch. Ist ja
s0.“ (PNr. 132).
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Ein standiger Personalwechsel bedeutet auch fir ihren Sohn einen stdndigen Wechsel der
Bezugspersonen. Aktuell hat sie zu dem Krankengymnasten Vertrauen und l&sst ihn mit
ihrem Sohn spazieren gehen. Es zeigt sich, dass Frau Schmidt anderen Personen gegenuber
misstrauisch ist, ob sie mit ihrem Sohn angemessen umgehen. Hier wird die enge Bindung
von Frau Schmidt zu ihrem Sohn deutlich, aber auch die Angst, ihn von anderen Personen

versorgen zu lassen.

Gleichzeitig betont Frau Schmidt mehrfach einen positiven Umgang von Fachpersonen mit
ihrem Sohn. Nicht beim Krankengymnasten, sondern auch anderswo spielt er immer ,,die
erste Geige™ (PNr. 168). Durch die Eingliederungshilfe flihlt sie sich hingegen nicht
unterstitzt. Sie bemangelt, dass sie keine Unterstiitzung hinsichtlich rechtlicher Anspriiche
bekommt. Eine Versorgung in einem Heim waére fiir sie undenkbar (PNr. 186: ,,wie die da

immer rumlaufen®).
Phase der Wohnheimunterbringung

Vor ihrer Berufsaufgabe hatte Frau Schmidt entschieden, eine Heimunterbringung ihres
Sohnes zu ,testen, um weiterhin arbeiten zu kénnen. ,,Naja, jedenfalls habe ich dann zu
ihm gesagt, ich mochte es mal versuchen. Und dann habe ich es getestet.” (PNr. 80).
,»Versuchen“ (PNr. 80) und ,testen* (PNr. 80) verweisen bereits auf eine groRRe Unsicherheit
gegenuber einer solchen Unterbringung. Hinzu kommt, dass mit diesem Entschluss das

Gefihl eines schlechten Gewissens einherging, weil sie ihren Sohn ,,abschiebe® (PNr. 80):

,,und X. [Sohn] war mal sechs Jahre im Heim. Ja, und da habe ich rund um die Uhr gearbeitet. Da
war ich noch nicht in der Pflege. Da habe ich in der Gaststatte in der Kiiche gearbeitet, dort habe ich
auch selber gekocht, ne. Ja, jedenfalls, da habe ich dann gearbeitet und dann im Sommer, ist ja
Saisonbetrieb, ne, rund um die Uhr usw. Und dann hat der Arzt zu mir gesagt. Ich hatte zwei Arzte,
einmal Dr. X. [Arzt] in X. [Ort] Jugend- und Kinderarzt, der hatte X. [Sohn] auch damals auf die Welt
gebracht, ne. Naja, jedenfalls habe ich dann zu ihm gesagt, ich méchte es mal versuchen. Ich habe
trotzdem geweint wie Hulle. Ich fuhle mich so, als wenn ich ihn abschiebe, ne. Er sagt, also so darf
ich auf keinen Fall denken, ne, weil ich tue alles fur X. [Sohn], ich habe alles fiir X. [Sohn] getan. Er
sagt er wirde es auch fur gut befinden. Naja, und dann habe ich das auch getestet. Mir ist das auch
schwer gefallen, ne. Naja, dann war in X. [Einrichtung] in X. [Ort]. Und das ist ein super Heim. Also,
wirklich super. Er war da sechs Jahre, ne. Wenn er da nicht, hatte das Heim wechseln miissen durch
die Werkstatt. Naja, er sollte dann ja da auch was arbeiten in der Behindertenwerkstatt, aber die ist
dann direkt in X. [Ort] und er hétte dann aus X. [Einrichtung] weg gemusst. Das war jetzt ein bisschen
aulRerhalb, so hoch auf dem Berg, liegt auch super, ne. Und die hatten da kein Fahrservice fiir so was,
ne. Und habe ich gesagt ,,nein, dann wechselt er nicht, dann kommt er nach Hause. Dann waren die
natiirlich auch gliicklich driiber, ne, dass wir ihn wieder nach Hause geholt haben sowieso.“ (PNr. 80).

Frau Schmidt hat also eine positive Erfahrung bezuglich einer alternativen Unterbringung
ihres Sohnes gemacht. Der Sohn hatte aber nach sechs Jahren in ein anderes Wohnheim
umziehen missen. Die Mutter lehnt dies ab und nimmt ihn wieder zu sich nach Hause. Sie

berichtet, dass das Heim ,,natiirlich* (PNr. 80) froh dariiber war, dass der Sohn wieder aus
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dem Heim auszog, wodurch sie sich in ihrem Entschluss bestéatigt fihlt. Der
Wohnheimwechsel scheint der Ausléser dafiir zu gewesen sein, dass Frau Schmidt ihren
Sohn wieder nach Hause nimmt, was zugleich den Ausweg aus dem schlechten Gewissen

weist.

Frau Schmidt hat somit bereits eine positive Abldsung von ihrem Sohn erfahren. Zu diesem
Zeitpunkt war sie noch berufstatig, was eventuell den Entschluss zur aullerhduslichen
Unterbringung beglnstigt hat. Sie bricht jedoch nach sechs Jahren den Ablésungsprozess
ab. Ungeklart ist, ob sie zu diesem Zeitpunkt noch gearbeitet hat. Weitere
Ablosungsprozesse wie bspw. die Versorgung durch Externe werden nicht in die Wege
geleitet.

Dadurch, dass ihr mittlerer Sohn weiter entfernt lebt und sie zum &ltesten Sohn keinen
Kontakt mehr hat, féllt ihr vermutlich ein weiterer Ablésungsprozess schwer, da in ihrer
Umgebung keiner ihrer Séhne anséssig sind. Hinzu kommt, dass die Erkrankungen ihres
Sohnes eine umfangreiche Versorgung erfordern und sie keiner anderen Person die
Versorgung zutraut (PNr. 150). Ein weiterer hemmender Faktor fur den Abldsungsprozess
besteht darin, dass Frau Schmidt ihre Freizeit Gber ihren Sohn definiert (PNr. 174). Um
eigene Freizeitaktivitaten auszutiben ware eine Betreuung erforderlich, was Frau Schmidt
nicht akzeptiert (PNr. 54). Dadurch, dass keine zeitlich l&ngere Trennung von ihrem Sohn

vollzogen wird, ist Frau Schmidt in ihrem Freizeitverhalten eingeschrankt.
Alterungsprozesse

Alterungsprozesse machen sich auf zwei Ebenen bemerkbar. Zum einen bei Frau Schmidt
selber:

,,Friher ist mir das auch alles immer leichter gefallen, ne, dass ich das dann alles durchboxe, ne. [...]
Naja, jetzt lassen die Krafte immer ein bisschen nach. Z.B. wenn ich ihn im Bett hoch ziehe, dann
drehe ich ihn auf die Seite und ihn an der Hifte anfasse und ihn riiber ziehe, dann muss ich immer
einen kleinen Augenblick warten. Friiher ist man immer auf das Bett rauf gesprungen. Jetzt geht das
alles langsamer. Mir tun die Pfoten weh, weil ich Arthrose habe. Und ich sage mir immer, wenn ich
merke es tut mir was weh dann merke ich jedenfalls man lebt noch. Ist zwar ein bldder Spruch, aber
ist so ((lacht)).” (PNr. 102 u. 201).

Aufgrund ihres Alters bemerkt sie an sich zunehmend korperliche Einschrénkungen in der
Pflege ihres Sohnes. Zudem beklagt sie, dass sie sich nicht mehr so gut flr ihren Sohn

hinsichtlich bendtigter Hilfsmittel einsetzen kann, da ihr die Kraft daftr fehit.

Zum anderen machen sich auch Alterungsprozesse bei ihrem Sohn bemerkbar:

»-..] Je alter er wird, es kommt einfach immer mehr dazu. Jetzt z.B. mit dem Stoma eben, das ist ja
jetzt noch nicht so lange. Dann dieses Erbrechen ewig und Durchfall ewig. Das geht immer drei bis
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vier Wochen gut und manchmal noch kirzer. Das fangt dann meistens immer nachts oder spéaten
Abend an. Und dieses Erbrechen ist grauenvoll. Einfach grauenvoll. Und dann habe ich ein paar Mal
schon mal (?), weil ich dann so verzweifelt bin und ich denke, dass er abklappen méchte. Und dann
habe ich Angst, ich kriege ihn nachher nicht wieder. Dr. X. [Arzt] sagt, ich brauche keine Angst haben.
Wenn er in Ohnmacht fallt, er stirbt daran nicht. Aber ich habe dann immer Angst, ich verliere ihn.
Und dann habe ich den Notarzt gerufen oder peng. Aber trotzdem macht man es dann, weil man dann
beruhigter ist, sage ich jetzt mal. Das ist es eben. Es kommt immer was neu dazu. Ich hoffe immer es
kommt nichts mehr. Man weif3 es bei X. [Sohn] nicht. Man weil3 es wirklich nicht (PNr. 109).

Die Versorgung wird mit den Jahren aufwéndiger, da ihr Sohn, bedingt durch die schnellere
Alterung der Organe, vermehrt an Erkrankungen leidet und mehr Versorgung benétigt. Die
Erkrankungssymptome des Sohnes bringen einen unsteten Krankheitsverlauf mit sich, was
eine hohe Flexibilitat von Frau Schmidt erfordert. Die intensive Versorgung spielt sich
uberwiegend nachts ab, was dazu flhrt, dass sie wenig schlaft. Hier zeigt sich ein Dilemma:
Einerseits zeigt sie indirekt im Interview, dass sie sich nach mehr Ruhe bzw. Schlaf sehnt,
kann diesem Bedirfnis aber aufgrund ihrer selbstauferlegten Verpflichtungen nicht
nachkommen. Fir Frau Schmidt ist es wichtig, dass ihr Sohn nicht unter seinen

Erkrankungen leidet, beriicksichtigt dabei aber nicht ihre eigenen Bedurfnisse:

. WEeil er hat oft was. In Moment ist Ruhe seit drei Wochen, toi toi toi. Aber das kommt wieder. Immer
Brechen und Durchfall. Und das ist dann auch immer ganz extrem und zeitintensiv. Eine Nacht schlafe
ich dann gar nicht, dann muss ich andauernd den Beutel leeren, ne. Der hat ja Stoma, Doppelstoma,
ne. [...] Naja, dann muss ich um halb elf noch mal den Beutel machen. Und das mache ich dann noch
mal so um halb 2 Uhr die Nacht, und dann noch mal, ne. Ja und windeln dann eben auch, er ist ja
Windeltrager auch, ne. Wenn ich mal ldnger schlafen kann, dann denke ich mal ,,jetzt kannst du mal
wieder langer schlafen* z.B. am Wochenende oder so, dann hdchstens bis acht, dann ist Ende Banane.
Denn er schléft ja bei mir im Schlafzimmer, er hat ja noch nie alleine geschlafen.* (PNr. 56 u. 58).

Zukunft

Hinsichtlich der Zukunft hat Frau Schmidt keine konkreten Vorstellungen:

,,Voraus planen kann man mit X. [Sohn] sowieso nicht. Das geht gar nicht. Und sonst so, wie sage ich
immer? Ich lebe fur X. [Sohn]. So ist es auch. Ich mag keine Pléne.“ (PNr. 184)

Sie mdchte die Zeit mit ihrem Sohn genieRen (PNr. 120 u. 140), da seine Organe schneller
altern als es bei anderen Personen der Fall ist (PNr. 136). Sie hofft darauf, dass sie ihren
Sohn bis zum Ende seines Lebens versorgen kann, d.h. sie mdchte, dass er sie nicht tiberlebt
(PNr. 184).

Mutterschaft

Frau Schmidt bezeichnet sich selbst als ,,Lowenmama® (PNr. 191), die fur ihren Sohn
kdmpft. Wenn ihr Sohn nicht das bekommt was ihm zusteht, sieht sie ,,rot (PNr. 195;
PNr.72). Sie wird witend und versucht mit allen Mitteln die Rechte ihres Sohnes
durchzusetzen (PNr.102). Sie zeigt sich als resolute Frau (PNr. 62; PNr. 64), die stark und

durchsetzungsféhig ist. Das enge Verhéltnis von Mutter und Sohn zeigt sich in vielerlei
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Hinsicht: Der Sohn schl&ft bei der Mutter im Schlafzimmer und er I&sst sich nur durch seine
Mutter pflegen. Die Mutter betont, dass sie ,,alles selbst™ (PNr. 54; PNr. 150) macht. Dies
verweist einerseits auf ihre Initiative und Selbststandigkeit. Andererseits wird hier
angedeutet, dass sie sich, wann immer sie das Gefuhl hat, dass ihr etwas versagt wird, was

ihr ihrer Meinung nach zusteht, allein gelassen fihit.

Demnach befindet sich Frau Schmidt in einem Spannungsverhéltnis zwischen Hilflosigkeit
und Initiative. Die Initiative zeigt sich durch ihren Einsatz alles fur ihren Sohn zu machen
und ihn alleine und selbststandig zu versorgen (PNr. 54). Das Gefuhl der Hilflosigkeit wird
an den Stellen greifbar, an denen sie daruber spricht, sich allein gelassen zu fuhlen, wenn sie
Hilfe anfordert (PNr. 134). Fur ihr Selbstverstandnis ist es bezeichnend, dass sie Hilfe
zugleich ablehnt (PNr. 54). In dem nachfolgenden Zitat werden die Aspekte der Mutterschaft

von Frau Schmidt noch einmal deutlich:

,.Fur mich steht er an erster Stelle. Er kriegt alles was er braucht und ohne Riicksicht auf Verluste. Da
gucke ich auch gar nicht auf das Geld. Er ist zwar behindert, aber er muss auch schick angezogen sein.
Wenn ich manchmal sehe, was die in der X. [Einrichtung] fir Klamotten anhaben, das ist eine
Katastrophe. Einfach furchtbar finde ich sowas. Ja und wie gesagt, Versorgung ist auch, dass man
kriegt was man haben muss fur ihn, sage ich jetzt mal. Ich habe bis jetzt immer alles bekommen was
ich brauchte. Aber mit sehr viel Kraft. Mit viel, wie soll ich sagen, dass ich drum kdmpfen musste, flr
jedes Teil, was ich fiir ihn haben musste.* (PNr. 38).

Untypisch fur eine Mutter-Sohn Beziehung ist, dass Frau Schmidt hofft ihren Sohn zu

Uberleben:

,Dass ich ihn so lange habe, dass er mich nicht tiberlebt. [...] Das wiirde er nicht {iberstehen.
Uberhaupt nicht. Das ist ein Mama-Kind. Ich hoffe, ich bleibe fit. Und, dass er mich nicht iiberlebt,
dass ist das Einzige was ich mir wiinsche. Also, auch wenn es mir schwer féllt und er eher geht wie
ich, dann bin ich sowieso bald hinter (dran?). Das ist mir dann auch wurscht. So wird es bei X. [Sohn]
auch nicht anders sein.“ (PNr. 184).

Ihr Wunsch, ihren Sohn zu tberleben unterstreicht auf durchaus drastische Weise, dass sie
keiner anderen Person oder Instanz (PNr. 186) eine Versorgung ihres Sohnes zutraut. Das
fast schon symbiotische Verhaltnis zu ihrem Sohn wird umgekehrt auch daran deutlich, dass
sie erklart, im Falle seines Todes auch keinen Grund mehr zum Leben zu sehen. Sie hat ihre
gesamte Existenz an das Leben ihres Sohnes gebunden.

8.4.2 Anwendung der Narrationsanalyse auf IP7: Der Fall Herr Muller

Bei Herrn Miiller handelt es sich um einen verheirateten Vater (68 Jahre), der zusammen mit
seiner Ehefrau (58 Jahre), die gemeinsame Tochter (31 Jahre) zu Hause versorgt (siehe
Fallbeschreibung Kap. 8.1).

Alltagliche Versorgung der Tochter
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Wahrend sich Herrn Muillers Frau morgens fur die Arbeit fertig macht, Gbernimmt er die
pflegerische Versorgung seiner Tochter. Seine Tochter ist inkontinent, was eine besondere
Pflege erfordert:

,,Der normale Tagesablauf ist so, dass meine Frau recht friih aufsteht, um fiinf, weil sie so lange zum
Recht machen braucht. [...] (2) Das ist so um fiinf, dann fingt das so an. Um sechs Uhr 45 stehe ich
dann auch auf, wecke meine Tochter [unverstandlich]. Ich mache sie dann zurecht, weil die braucht
Hilfe zum Anziehen. Sie ist auch von Geburt an inkontinent, das heif3t sie braucht auch Windeln, die
miissen dann auch angezogen werden usw. Das mache ich dann alles [...]. Oh, um funf Uhr 45 stehe
ich auf. Das habe ich gar nicht so realisiert ((lacht)). (PNr. 25).

,Oh, um fiinf Uhr 45 stehe ich auf. Das habe ich gar nicht so realisiert®, zeigt, dass dieser
morgendlicher Ablauf flr ihn feste Routine ist. Nachdem seine Frau und seine Tochter das

Haus verlassen haben, nimmt sich Herr Miller bewusst Zeit fir sich:

,,Okay, dann friihstiicke ich in Ruhe, lese Zeitung [...]. Ansonsten kommt meine Tochter ja um 15
Uhr nach Hause. Dann empfange ich sie, das heif’t dann muss ich auch- [...]. Ich muss immer um 15
Uhr wieder hier aufschlagen. Ich kann nicht irgendwo anders sein [...]. Wenn wir also um die kritische
Zeit um 15 Uhr, dann muss einer hier sein. Es sei denn wir haben einen Babysitter.*). (PNr. 27 u.
29).

Ab 15 Uhr kann sich Herr Miiller nichts vornehmen, denn er ,,muss“ zu Hause sein. Dies
bezeichnet er als , kritische Zeit.“ (PNr. 29). Einer misse zu Hause sein und die Tochter
empfangen. Der vorige Tagesablauf ist somit keine ,kritische Zeit*, in der Absprachen
hinsichtlich der Tochter getroffen werden muissen. Wenn keiner zu Hause sein kann, wird
ein ,,Babysitter” (PNr. 29) organisiert. Der Begriff ,,Babysitter verweist darauf, dass der
Vater seiner Tochter keinen Erwachsenenstatus zuschreibt, sondern sie noch als Baby bzw.
Kind sieht.

Mehrfach betont er die mangelnde Flexibilitdt als Herausforderung im Alltag und

unterstreicht, wie wichtig die Einhaltung von Routinen und Pléanen ist:

,,Also, das ist auch eine unserer Herausforderungen. Wir fiihren einen sehr engen Terminkalender.
Hier bei uns geht es nur mit einem gewissen Vorlauf [...]. Daher miissen wir immer gucken, ob es
mdoglich ist irgendwas zu organisieren. Das ist ein ziemlicher Aufwand ehrlich gesagt. Ja, das pragt
eigentlich unsere gesamte Familie, dieser doch tdgliche Terminplan. [...]. Also, den miissen wir ganz
akribisch fiihren, weil sonst geht das nicht. (PNr. 27, 29 u. 31).

Herr Mdller unterstreicht vor allem den hohen Aufwand, der mit der Abweichung von
Routinen verbunden ist. Diese brauchen einen ,,gewissen Vorlauf (PNr. 27) und erfordern
einen ,,ziemlichen Aufwand* (PNr. 29). Die terminliche Taktung ist fir ihn notwendig, um
die Versorgung und Betreuung seiner Tochter zu gewahrleisten und prégt den familiaren
Alltag.

Eingangs geht Herr Muller bereits darauf ein, dass der alltdgliche Tagesablauf strukturiert

ist und somit Abweichungen nicht moglich sind bzw. eine Belastung darstellen (PNr. 27).

150



Abweichungen vom Alltag bendtigen einen zeitlichen Vorlauf und demnach ist die
Flexibilitat des Elternpaares eingeschrankt (PNr. 29). Eine Abweichung vom Tagesablauf
ist fiir Herrn Miiller ein ,,ziemlicher Aufwand* (PNr. 29), da eine Alternative organisiert
werden muss. Er selbst benennt die fehlende Spontanitat als Belastung (PNr. 27), denn
,behinderte Kinder, [...] haben behinderte Eltern.” (PNr. 129).

Herr Miuller hebt hervor, dass seine Tochter geistig stark beeintrachtigt ist und
dementsprechende Versorgung benétigt. Dies ist fir Herrn Miller sehr belastend und mit
viel Aufwand verbunden. Zwar ist sie korperlich nicht eingeschrankt, jedoch kognitiv und
kommunikativ. Insbesondere hinsichtlich der eingeschrankten Kommunikation betont er,
dass der Aufwand enorm ist. Fir die Kommunikation hat das Ehepaar ein spezielles

Kommunikationssystem entwickelt:

,,Meine Tochter ist wirklich schwerstbehindert. Sie ist sehr schwerhorig, hat also Horgerite, kann sich
bewegen, kann gehen gut. Aber sie ist auf dem geistigen Stand einer Zwei-, Dreijahrigen. Sie kann
nicht sprechen, das heifst wir haben ein Kommunikationssystem entwickelt. Das geht dann immer
noch. Aber wie gesagt, sie ist von der Auspragung her wie ein zwei-, drei-jahriges Kind. Man kann
sich also nicht irgendwie mit ihr unterhalten. Das macht schon einen groBen Aufwand den wir
betreiben, um die Kommunikation auch in ihrem Rahmen aufrecht zu erhalten.” (PNr. 39).

»Wirklich schwerstbehindert (PNr. 39) verweist darauf, dass er die Beeintrachtigung als
besonders stark wahrnimmt. Gegebenenfalls ist dies auch ein Indiz dafiir, warum die Tochter
noch zu Hause wohnt, da eine adéquate Versorgung aus seiner Sicht schwer durch andere
zu realisieren ist. Durch die Forderschule haben Herr Muller und seine Frau viel
Unterstutzung beziglich der Kommunikationsforderung erhalten. Diese ist Herrn Miller

sehr wichtig:

,,Sonderschule hieR das. Die haben uns damals sehr gut unterstiitzt. Uberhaupt diese Sonderschule,
heute Forderschule, die waren uns die allergroBte Hilfe, das muss man schon sagen [...]. Meine
Tochter kann sich gut Bilder merken, Symbole merken. Wir haben die einfach auf die Bilder trainiert.
[...] Die kann sich auch schon richtig zuordnen, in einen Zusammenhang stellen. Also, da gibt es
inzwischen Wortmdglichkeiten. Bei der X. [Tréger] gibt es auch so Training, aber da sind sie noch
nicht so viel weiter gekommen. Wir versuchen auch da zu unterstiitzen aber schwierig schwierig. [...].
Da gibt es so Methoden, die die immer versuchen. Die versuchen wir bei unserer X. [Tochter]
anzuwenden. (2) Naja. Angefangen von so einem Ich-Buch, weif3 nicht, Sie sowas kennen. Da sie ein

Bild von sich drinne und da hat man Vater und Mutter als Bilder, also als Kommunikation.* (PNr. 43,
45 u. 47).

Dabei hebt er ihren Entwicklungsfortschritt und ihre Kompetenz, sich Bilder zu merken
hervor. Das Wort ,.trainiert* verweist auf den hohen Stellenwert, den die Eltern der Disziplin
beimessen. In ihren Anstrengungen zur Frderung ihrer Tochter probiert das Ehepaar immer
wieder neue Methoden aus. Allerdings verlauft die Férderung der Kommunikation in der
Werkstatt nicht so gut. ,,Schwierig schwierig” (PNr. 45) deutet darauf hin, dass die

Kommunikation mit der Tochter au3erhalb der Familie schwer umzusetzen ist, denn ,,Sie ist
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Autistin, stark autistisch und sie hat gar keine Fahigkeiten oder keinen Bedarf zu

kommunizieren.* (PNr. 49).

Die Familie wird durch den Familienentlastenden Dienst und die Werkstatt unterstiitzt. ,,Ja,
das ist eigentlich alles, was wir haben.* (PNr. 51), verweist darauf, dass Herr B. der Ansicht

ist, dass die Familie wenig Unterstiitzung bekommt.
Pflegerische Versorgung der Tochter

Die pflegerische Versorgung der Tochter ist sehr aufwéndig, da sie inkontinent ist und die
Vorlagen regelméfig erneuert werden missen. Ebenso ist zu Hause die Mundhygiene mit

einem hohen Aufwand verbunden und wurde im Laufe der Jahre ritualisiert:

»[...] Angefangen, da es bei ihr ja ein sehr aufwéndiges Thema ist, dass sie inkontinent ist. Sie muss
gewindelt werden. Das ist das.”. Da ist das Zédhneputzen auch ein Problem, weil das sicht sie natiirlich
nicht ein. Also, das ist auch ein bisschen ritualisiert bei uns. Das geht nur mit einer elektrischen
Zahnbiirste [...], weil sie das auch leider nicht wieder ausspuckt. Ansonsten noch mal, das macht
meine Frau einmal in der Woche, in der Badewanne dann meistens, dann putzt sie die Zahne praktisch
mit so einem Tuch.* (PNr. 53 u. 55).

Das Thema Ernahrung ist zudem ein wichtiges Thema in der Versorgung:

,,Wir versuchen eine moglichst ausgewogene Erndhrung ihr zu geben. Also, wenn sie alleine und
selbstbestimmt leben kénnte, dann wiirde sie sich nur von Schokolade und Ahnlichem ernahren. Alles
andere wurde sie nicht sehen, da waren wir also doch schon, da ein wenig Druck austiben missen. Sie
kann das nicht verstehen, warum das so ungesund ist.” (PNr. 57).

Ohne den ,,Druck® (PNr. 57) durch die Eltern, wiirde sich die Tochter aus Herrn Miillers

Sicht sehr ungesund ernéhren, da sie das Thema nicht kognitiv erfassen kann.

Fur Herrn Muller stellt es zudem eine Herausforderung dar, dass seine Tochter nicht in der

Lage ist, von anderen Personen Verhaltensweisen zu imitieren:

,Auch eines ihrer Handicaps: sie guckt nicht von anderen Leuten ab. Man kann ihr nur was
antrainieren oder aus eigenem Interesse was selbst erfinden sozusagen, aber abgucken oder
nachmachen, geht nicht.“(PNr. 57).

Daher mussen Verhaltensweisen gelibt werden. Bspw. afl sie kein Fleisch und hatte

infolgedessen Eisenmangel. Daher haben die Eltern mit ihr das Fleischessen gelibt:

,,Also, auch mit dem Fleisch, das war nicht die- Wir sind zum Arzt gegangen: ,Herr Doc., wir haben
ein Problem. Eisenmangel im Blut [...] Dann haben wir versucht und das ist auch inzwischen
gelungen, ihr auch mal das Fleischessen beizubringen. So mit Kauen, das war nicht ihr Ding. Aber
inzwischen, wenn es nicht zu hartes Fleisch ist und Wurst und so was. Also, wir kriege das jetzt in sie
rein ((lacht)). Dadurch hat sich auch tatséchlich dieser Eisenmangel, das Problem sich erledigt.© PNT.
57 u.59).

Herr Miller berichtet von der Forderung der Selbststandigkeit seiner Tochter, um sich selbst

Zu entlasten:

,Unsere Tochter ist auch vom Gewicht her nicht allzu schwierig. Ist nicht so besonders grof3. Lésst
sich handeln, ohne, dass wir Riickenprobleme bekommen. Das ist also nicht so ein Problem, wie bei
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anderen, die einfach nach zehn Jahren kaputt sind. [...] Und dadurch, dass meine Tochter so beweglich
ist, ist da auch nicht so das Problem. Wir versuchen naturlich, dass sie immer maglichst viel selber
macht. Dadurch ist der Riicken nicht ganz so belastet bei uns.“ (PNr. 65 u. 67).

Die korperliche Belastung ist in der Versorgung nicht so ausgepragt, wie bei anderen Eltern,
da sich die Tochter gut bewegen kann. Herr Miller und seine Frau achten sehr darauf, dass
die Tochter moglichst viel selbststdndig macht, damit sie korperlich entlastet werden.
Dadurch wird die Mobilitat der Tochter gefordert:

,,Mit vielem Training haben wir sie tatsachlich dazu gebracht, doch einmal aufzustehen. Sie war da
sechs Jahre alt. Das hat schon gedauert so. Da haben wir zu Anfang trainiert. VVon hier nach da. Naja,
ein normales Kind macht das innerhalb weniger Wochen.* (PNr. 75).

Wahrend der Pubertat der Tochter waren die Eltern ,,nervlich sehr belastet (PNr. 63).

Gegenwartig halten sie es miteinander aus:

,,Es ist inzwischen so, dass wir es gut miteinander aushalten. Das ist die einzige Entwicklung, die ich
Thnen so sagen kann.“ (PNr. 65).

Die Wendung, ,,miteinander aushalten® (PNr. 65) zeigt deutlich an, dass die Situation fiir

Herrn Mdller nicht ideal ist.

Die Tochter hat gesundheitliche Probleme mit den Ohren, daher muss sie regelméaiig zum
Hals-Nasen-Ohren Arzt und zu Hause muss eine spezielle Reinigung der Ohren

durchgefuhrt werden:

»Selbstverstiandlich sind wir auch regelméfig bei einem Hals-Nasen-Ohren Arzt. Das muss immer
sein, denn man muss sie immer untersuchen, ob sich da etwas festsetzt. Meine Frau hat da auch
inzwischen die Fahigkeit entwickelt, auf Anraten eines Arztes, die Ohren missen ja immer geputzt
werden. Sie spritzt dann tatsachlich mit Wasser in die Ohren rein. Eigentlich etwas was, oh Gott, das
darf man eigentlich gar nicht. Funktioniert seit 30 Jahren wunderbar. Wenn man es regelméRig macht,
das ist wohl die Hauptsache dabei. In der Badewanne wird das gemacht, dann wird das regelméagig
gesptlt.” (PNr. 71).

In diesem Zusammenhang hebt Herr Miiller hervor, dass sie ,,Fahigkeiten erworben (haben),
die man als normale Eltern nicht so hat.”“ (PNr. 75). Hierbei sieht er einen Unterschied

zwischen ,,normale[n] Eltern* (PNr. 75) und Eltern, die ein Kind mit Behinderung haben.

Er benennt bei seiner Tochter keinen altersbedingten Einschrankungen, sieht aber bei sich

selbst, dass er ,,mit dem altersgeméfBen Abbau‘* leben muss (PNr. 125).

Friher hatte die Familie Unterstiitzung durch die Nachbarschaft:

,,Ganz frither hatten wir so eine aus der Nachbarschaft. Die war so im gleichen Alter. Das Viertel ist
so gleichzeitig entstanden. So mit Mitte 30, Mitte 40 hat hier jeder so sein Haus gebaut. Die Kinder
waren immer dhnlich alt und die hat dann unsere 15 Jahrige X. [Tochter] als Babysitter betreut. Da
hat sie sich ein bisschen Taschengeld verdient, das war sehr nett.” (PNr. 87).

Die Kinder aus der Nachbarschaft haben seine Tochter ,,gebabysittet”. ,,Das war sehr nett*

deutet darauf hin, dass er es sehr gut fand, seine Tochter relativ unkompliziert betreuen zu
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lassen. Dieser Wunsch nach unkomplizierter Betreuung wird noch deutlicher, wenn es in

Bezug zu dem ,,gewissen Vorlauf* (PNr. 29) gesetzt wird, den die Eltern benotigen.

Herr Muller berichtet vom abendlichen Ablauf:

,,Meine Tochter die ist platt, wenn sie wieder kommt. Dann liegt sie in der Ecke und spielt immer ein
monotones Spiel. Die spielt immer mit Bligeln, das ist schon seit Jahren so. Die liegt da nur rum,
eigentlich bis zum Abendessen. Vorher wird sie noch geduscht von mir. Dann essen, dann ist sie
eigentlich auch fertig. Dann sind wir ja auch an das Haus gebunden sozusagen oder wenn ich weggehe,
das passt mir dann natiirlich ganz gut.” (PNr. 93).

In den Nachmittags- und Abendstunden ist die Tochter mit einem ,,monotonen Spiel*
beschéftigt. Abgesehen davon tbernimmt Herr Miller vor dem Abendessen die pflegerische
Versorgung. Aus Herrn Miullers Perspektive bindet ihn dieser alltdgliche Ablauf an sein
Zuhause. Jedoch hat er auch die Moglichkeit abends weg zu gehen. ,,Das passt mir naturlich
ganz gut™ verdeutlicht, dass Herr Miiller es auch geniefit abends aufler Haus zu sein und

Lebensbereiche ohne seine Tochter zu haben.
Medizinische Versorgung

Ein Problem ist die zahnérztliche Versorgung, da die Tochter nicht verstehen kann, was
genau dort von ihr verlangt wird. Der Zahnarzt hat ein Ritual eingeftihrt, um der Tochter die

Angst vor dem Besuch zu nehmen:

,»,Was sehr hiufig auftritt, zumindest jedes halbe Jahr, bei Bedarf auch kiirzere Abstidnde. Dann gehe
ich jedes halbe Jahr mit ihr zum Zahnarzt, was ein ziemliches Problem ist, weil sie natirlich
intellektuell nicht in der Lage ist, festzustellen, was da passiert. Da haben wir Gott sei Dank einen
Zahnarzt, der das so ein bisschen eintrainiert hat. Er hat da so ein Ritual gemacht. [...] Er hat ihr die
Instrumente gezeigt und dann durfte sie den Mund aufmachen mit Spiegel und so was. Der hat sich
da ein bisschen Zeit genommen. Wir haben da also so ein Ritual aufgebaut. So, dass er zumindest
gucken kann, [...] ob da etwas Akutes ist. [...] Und dann ist es so, dass wir da schon mal gezwungen
waren, in Zusammenarbeit mit dem Zahnarzt, dass sie sie in VVollnarkose legen und dann hat sie so
eine Zahnsanierung bekommen. Das ist iiblich bei so stark Behinderten.” (PNr.53 u. 55).

Dieses Beispiel macht deutlich, dass die Versorgung Geduld, Zeit und Rituale erfordert.
Problematisch ist zum einen, dass die Tochter keine Schmerzen signalisiert, und zum
anderen, dass bei gréReren Eingriffen eine Vollnarkose notwendig wird. Die Vollnarkose ist

fur Herrn Muller eine legitime Methode, denn sie ist ,,iiblich (PNr. 55).

Herr Miiller muss oft fiir speziellere Untersuchungen ins Krankenhaus, da die Arztin sich
uberfordert fihlt:

,,Der andere mit der Blutuntersuchung ist ein Spezialist. Im X. [Krankenhaus] hier, ist-. [...] Aber
weil die Arztin klar, sich da iiberfordert fiihlt [mit den neuen Komponenten?].). ,,Sie hatte da
Probleme zwischen Niere und Blase. Da gab es eine Misshildung, die musste operativ behoben
werden. Das war ein riesen Aufwand. Das war auch nicht ganz ungefahrlich, da es Komplikationen
gab. Aber das ist schon lange her [...] das mochte ich auch nicht wieder haben [wirkt sehr aufgewiihlt,
Trinen in den Augen?].” (PNr. 57, 59 u. 61).
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Herrn Muller belasten Krankenhausaufenthalte seiner Tochter emotional sehr, da diese sehr
aufwéndig und mit riskanten Operationen verbunden sind.

Die eingeschrankte Kommunikation der Tochter hat zur Folge, dass mdgliche
gesundheitliche Risiken nur schwer einzuschatzen und somit Diagnosen schwer umzusetzen

sind. Infolgedessen plagt Herrn Miller eine Ungewissheit:

,,uUnd um ein Uhr nachts kam, die griibelten alle. ,Nein, Blinddarm.® Ich war schon ein bisschen in
Panik, weil sie sich stdndig krummte. Weil ich dachte, wenn so ein Blinddarm platzt, das ist auch
geféhrlich. Es ist ja wie gesagt, die Kommunikation ist schwierig mit ihr. Die Hausarztin sagte sofort:
,Ab ins Krankenhaus. Das ist der Blinddarm*. Es war natiirlich ein Freitagabend wo wir da eingeliefert
worden sind, zu Dritt. [...] Da haben sie festgestellt, die haben was speziell am Uterus. Wucherungen,
die wurden dann mit einer Operation beseitigt [...] Aber das sind natiirlich so Ereignisse in der
Familie, die einen Sie merken es [wirkt sehr beriihrt], einen sehr belastet.” (PNr. 61).

Zu der Ungewissheit, die als emotional sehr belastend wahrgenommen wird, so

unterstreichen diese Passagen, gesellten sich auch Angste.

Herrn Muller und seiner Frau ist es wichtig, dass sie Vertrauen zu den behandelten
Arzt*innen haben:

»Ich wiirde nicht lénger bei einem Arzt sein, zu dem ich kein Vertrauen habe, mit dem ich mich auch
gut unterhalten kann. Also, so diese Arzte in den weilRen Kitteln und alles besser wissen, also, solche
Sachen haben wir immer vermieden.” (PNr. 75).

Dabei ist ihm der Kontakt auf Augenhohe mit den Arzt*innen wichtig. Er denkt Kritisch tiber

Arzt*innen und hat auch schon Empfehlungen von Arzt*innen abgelehnt:

»3ie war also schon vier, flinf Jahre alt und konnte noch nicht stehen und gehen. Thre einzige
Bewegungsmoglichkeit war auf dem Riicken. Da sagt der Arzt: ,Nein, das geht nicht so weiter. Die
braucht ein Rollstuhl‘. Da haben wir den Arzt gewechselt, weil das haben wir nicht eingesehen.* (PNr.
75).

Herr Muller macht sich Sorgen um den arztlichen Nachwuchs, da es wenige Arzt*innen mit

entsprechender Erfahrung gibt:

,Der Dr. X. [Arzt], der signalisierte mir schon immer: ,Mensch, ich gehe bald in Rente‘. Da hatte ich

schon mit Probleme. Nachwuchs im Bereich Neurologie ist ganz ganz schwer. Die haben wohl auch
grolRe Besetzungsschwierigkeiten. Und da jemanden mit der Erfahrung heranzuziichten, das wird
dauern. [...] Vorher beim Sozialpédiatrischen Zentrum, da war das wunderbar. [...] Die wird nicht
intelligenter werden als ein zwei-, dreijahriges Baby‘. Zum damaligen Zeitpunkt war das schon sehr-
hat uns das schon sehr belastet. Weil wir dachten: ,Ja, okay, das ist schon ein Baby, das wird schon
noch wachsen®.” (PNr. 75, 79 u. 77).

Die arztliche Versorgung war im Kindes- und Jugendalter der Tochter sehr gut. Gerade im
Kindesalter waren die &rztlichen Behandlungen fur die Eltern sehr belastend, da Prognosen
uber den Entwicklungsverlauf gemacht wurden. Nach der sozialpadiatrischen Versorgung
fielen sie in ein ,,Loch* (PNr. 79), ,,da es ,,nichts Vergleichbares in der Gegend gibt.” (PNr.
77). Die medizinische Versorgung ist demnach im Erwachsenenalter defizitar. Ein weiteres
Problem besteht darin, dass niedergelassene Neurologen, ,,den Aufwand fiir so ein stark

behindertes Kind (scheuen).” (PNr. 77). Herr Miiller hebt hervor, dass die é&rztliche
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Versorgung vor Ort dennoch gut ausgebaut ist: ,,Das Arztenetzwerk, was wir hier haben ist
ziemlich grof3. Aber es ist notwendig® (PNr. 87). ,,Aber es ist notwendig™ (PNr.87) verweist

darauf, dass die Tochter auf eine komplexe Versorgung angewiesen ist.

Herr Muller berichtet Uber den Krankenhausaufenthalt:

,.Die Arzte und Krankenschwestern, die sind derartig hilflos. Das glaubt man gar nicht. Gott sei Dank
gibt es inzwischen, dass Verfahren, dass grundsétzlich Eltern aufgenommen werden. In solchen
Fallen. Die Kassen zahlen das. Die Arzte bestehen auch normalerweise darauf. [...] Aber ansonsten,
welche die nicht direkt oder sehr haufig mit solchen behinderten umgehen kénnen, sind véllig hilflos,
da mussen die und das wollen die auch meistens, ich habe noch nie erlebt, dass sie Hilfe abgelehnt
haben. Dann miissen wir unterstiitzen einfach* (PNr. 83).

Er betont einen hohen Grad an Hilflosigkeit des Personals, wenn seine Tochter ins
Krankenhaus kommt. Das liegt aus Herrn Mullers Sicht daran, dass das Personal keine bzw.
kaum Erfahrungen mit Menschen mit Behinderungen hat. Daher sind die Eltern als
Unterstitzung ebenfalls im Krankenhaus untergebracht. Zusétzlich haben sie zur
Unterstutzung des Personals eine Pflegeanleitung entwickelt, die sehr dankend angenommen

wird:

,»Wir sind auch mit einer Pflegeanleitung, einer mehrseitigen Pflegeanleitung ,,Wie ist unsere X.
[Tochter], was braucht sie? Medikamente. Wie verhélt sie sich? Was muss man tun? Was sollte man
lassen?* Das ist so eine richtige Pflegeanleitung, sag ich mal. Die haben wir dann mit ins Krankenhaus
gegeben, da sind die Arzte und Krankenschwestern immer gleich driiber her gefallen. Das fanden sie
wohl gut.” (PNr. 83).

Sehr detailliert beschreibt der Vater die tagliche Arbeit, die mit der Versorgung der Tochter
verbunden ist. Er ist Uberwiegend fiir die Versorgung seiner Tochter zustandig, da seine Frau
berufstitig ist (,,Das mache ich dann Alles., PNr. 25). Die Familie ist hinsichtlich der
Versorgung auf sich alleine gestellt (PNr. 33). Er beschreibt, dass ihn die Versorgung
psychisch belastet (PNr. 113). Dieses wird auch dadurch verdeutlich, dass er von einer
»Kritischen Zeit* spricht, wenn seine Tochter nachmittags nach Hause kommt (PNr. 29).
Zudem hebt er hervor, dass die medizinische Versorgung im Erwachsenenalter von
Menschen mit Behinderungen defizitar ist und Arzte oftmals den Aufwand fiir die
Versorgung der Tochter scheuen (PNr. 77). Ein Krankenhausaufenthalt erfordert, dass die
Eltern das Pflegepersonal unterstiitzen, da das Personal hdaufig kaum Erfahrungen mit
Menschen mit Behinderungen hat (PNr. 83).

Phase der Berufstatigkeit

Herr Muller beschreibt die berufliche Situation folgendermafen:

»Meine Frau arbeitet noch. Die ist ein bisschen jiinger wie ich. [...] Ich arbeite schon ein paar Jahre
jetzt nicht mehr. [...] Das ist schon erst einmal eine Riesenerleichterung gewesen, weil wir meine
Frau und ich beide arbeiten. Wir wollten auf Teufel komm raus, das nicht &ndern. Wenn von einem
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das ganze Geld, was er verdient drauf geht, dann machen wir das trotzdem weiter und so war das dann
auch.“ (PNr. 87).

Trotz der intensiven Versorgung der Tochter wollte das Ehepaar weiterhin berufstétig
bleiben, selbst, ,,wenn von einem das ganze Geld, was er verdient drauf geht* (PNr. 87).
Hierbei wird das dringende Bedirfnis des Ehepaares deutlich, der Berufstatigkeit weiter
nachgehen zu konnen. Aktuell arbeitet die Ehefrau noch als Schulleiterin, der Vater ist
mittlerweile in Rente Der Vater ist promovierter Naturwissenschaftler und hatte eine
leitende Funktion inne (PNr. 105). Seiner Ansicht nach hilft die gute Ausbildung ihm und
seiner Frau dabei, mit anderen Menschen auf Augenhdéhe zu interagieren, wie z.B. mit
Arzt*innen:

»lch habe eine sehr gute Ausbildung genossen und das hilft sehr viel, zum Beispiel beziglich

Kommunikation. Ich habe da keine Schwierigkeiten mit, mit anderen Leuten umzugehen. Ich denke

fiir Leute, die nicht so eine gute Ausbildung haben, ist es schwieriger, in Augenhéhe mit Arzten und

S0 was zu reden. Ja und sonst so mit Betreuern, das ist fiir mich ganz leicht. Fir meine Frau auch, das
kommt vom Beruf her. Wenn man das so gewohnt ist.“ (PNr. 105).

Somit ,trainiert“ (PNr. 107) der Beruf, um mit anderen Menschen umzugehen. Der
Gebrauch des Begriffs Training verweist erneut auf die hohe Bedeutung, die Herr Muller
der Disziplin beimisst. In diesem Falle handelt es sich um den diszipliniert erworbenen
Bildungsstand, der es ihm und seiner Frau gestattet sich im Verhaltnis zu den Arzt*innen
gerade nicht als untergeordnet, sondern als gleichberechtigt zu positionieren.

Unterstitzung in der Versorgung

Herr Miuller ist mit der staatlichen Unterstitzung fur Menschen mit Behinderungen

zufrieden und diesbeziglich froh, in Deutschland zu leben:

»,Mehr glaube ich, kann man nicht erwarten in unserem zivilisierten Land. Wie ist das in anderen
Léndern? Ich glaube, da sind wir schon auf einem ganz hohen Standard. Da bin ich auch froh, dass
wir auch hier geboren sind. Hier eben und nicht in X. [Land] oder so.“ (PNr. 83).

Insbesondere lobt Herr Miller die Unterstiitzung, die im Kindes- und Jugendalter geboten
wird. Dies ermdglichte beiden Elternteilen die Ausiibung ihrer Berufe:

,»Also, fiir die Entwicklung fiir X. [Tochter] war das erst einmal die Kinderarztin damals. Dann sind
wir schon friih iber dieses Sozialpadiatrische Zentrum (2) in Kontakt gekommen mit Leuten, die man
einfach braucht. In diesem Falle ist das zum Beispiel die X. [Trager], da der Kindergartenplatz. Das
ist schon erst einmal eine riesen Erleichterung gewesen, weil wir meine Frau und ich beide arbeiten
[...] Wir haben sie dann in diesem Kindergarten gehabt. Da wird man ja auch schon professionell
betreut. Da haben die auch behinderte Kinder. Damals war noch nichts mit Integration und
Inklusionsgruppen. Das hat damals noch keiner gewusst. Inzwischen sieht das Ganze ganz anders aus.
Wir waren gluicklich damit und haben auch entsprechend Vertrauen-. Ja, dann ging das weiter: Schule,
Forderschule. Auch da hatten wir sehr viel Hilfe. Viele engagierte Krafte habe ich da kennengelernt.
Gut, da sind natiirlich auch so Pfeifen dabei. Die gibt es uberall. Sehr engagierte Krafte, die uns auch
viel weiter geholfen haben. Wir haben dann versucht die Schulzeit fiir X. [Tochter] zu verl&ngern. Bis
es wirklich nicht mehr ging. Man kann ja auch so ein bisschen das Ganze hinauszdgern. Aber mit 19
musste sie dann doch die Schule verlassen und die Werkstatt eingegliedert werden. Ja, und da sind
eigentlich auch Profis am Werk.*“ (PNr. 87).
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Er bedauerte, dass seine Tochter die Schule verlassen musste, da sie dort sehr gut gefordert
wurde. Die Betreuung in der Werkstatt lauft zwar auch gut, doch es ist ,,ja auch stiandig zu
wenig Personal da.* (PNr.87).

Hinsichtlich der Versorgung gibt es aus Herrn Millers Sicht aktuell keine Unterstiitzung aus

der Familie:

,Wir sind zu dritt hier. Das ist die ganz enge Familie. Ja, die weitere Familie, da ist leider, wie das
nun so ist im Leben, ist es dann doch immer weniger geworden. Dann gibt es noch ein paar Cousinen,
aber die sind so weit weg (2), dass man sich eigentlich nur zu Taufen, Taufen nicht, zu Hochzeiten,
leider auch Beerdigungen usw. im groferen Familienkreis sieht. [...] das hétte ich beinahe vergessen,
meine Schwester. Die ist ungefahr drei, vier Jahre jiinger als ich und die wohnt auch in X. [Stadt]. Ja
das ist es. Ich habe zwar noch meine Schwester, aber die hat auch andere Sachen. Das ist nicht so eng,
so dass ich sie nicht damit belasten mochte* (PNr. 23 u. 33).

Das Ehepaar wohnt allein mit der Tochter. Herr Miller bedauert es, dass im Laufe der Zeit
die Familie kleiner geworden ist. Zur weiteren Familie besteht kaum Kontakt, weil sie weiter
entfernt wohnt. Herr Muller hat noch eine Schwester, von der aber keine Unterstiitzung
erwartet werden kann. ,.Ja, das ist es® (PNr. 23) hebt erneut hervor, dass er die Familie als

sehr klein wahrnimmt.

Anders die Eltern des Ehepaares: Diese haben zumindest friiher bei der Versorgung der

Tochter unterstltzt, was den Eltern mehr Spontanitat ermdoglichte:

,,Da hatten wir das Gliick, dass die Opas und Omas-. also, meine Schwiegereltern waren noch lange
sehr fit, also so bis vor zehn, fiinf Jahren. Da konnten wir immer ein bisschen spontaner sein, weil die
auch hier in der Nahe wohnten. Dann kamen sie mit dem Auto und haben X. [Tochter] eben
empfangen. Oder abends mal, wenn-, dann konnte man sie schon eher belasten.* (PNr. 29).

Gegenwartig konnen die Eltern des Ehepaares aufgrund der korperlichen und insbesondere
der psychischen Belastung nicht mehr bei der Versorgung helfen:

,Ansonsten ist das ein bisschen schwieriger. Heute kann ich weder meine 96-jahrige Mutter, noch
meine Schwiegermutter damit belasten. Das ist auch einfach kérperlich eine zu grofle Anstrengung
fir die, ganz zu schweigen von der nervlichen Belastung. [...] Meine Tochter ist nicht ganz einfach.
Das kdnnen wir nicht mehr machen. [...] Da sind wir doch relativ auf uns allein gestellt in der
Unterstltzung. Und verlasse mich da auf die professionelle Unterstiitzung, dem Familienentlastenden
Dienst. [...] Die Familien werden élter, gerade die GrofBeltern fallen irgendwann dann mal aus. Das
wussten wir schon immer. Da haben wir uns rechtzeitig drauf eingerichtet.“(PNr. 29, 33 u. PNr 35).

Hinsichtlich der Versorgung der Tochter ist die Familie ,,relativ auf sich alleine gestellt*
(PNr. 33) und nimmt daher professionelle Unterstltzung in Anspruch. Herr Muller und seine
Frau haben sich ,,rechtzeitig drauf eingerichtet (PNr. 35), dass sie irgendwann alleine die
Tochter versorgen missen. Demnach haben die Eltern friih entschieden, dass eine alternative
Versorgung (z.B. Wohnheim) nicht in Frage kommt. Herr Muller versucht die alltéglichen

Anforderungen, die er in der Versorgung seiner Tochter erlebt, von seiner Frau fern zu
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halten, da sie durch den Beruf sehr eingespannt ist. VVollstandig gelingt ihm das nicht, da die
Tochter insbesondere auch nachts Betreuung bendtigt:

»---] Ja und dadurch, dass meine Frau so einen anstrengenden Beruf hat, ist sie sehr belastet. Ich
versuche natiirlich sie von diesem alltdglichen Alltagskram frei zu halten (3). Ansonsten ist sie
naturlich auch sehr belastet. [...]. Meine Tochter ist auch nachts unterwegs, das kann schon mal sehr
anstrengend sein, insbesondere, wenn man dann am ndchsten Tag einen anstrengenden Tag hat, wie
das meine Frau nun mal hat. Das geht eben nicht. Aber wenn meine Tochter Rabatz macht, dann
macht sie Rabatz ((lacht)).” (PNr. 37).

Phase der Wohnheimunterbringung

Das Ehepaar hat versucht, ihre Tochter zeitweise in einem Wohnheim versorgen zu lassen.

Herr Muller hat bei der Konzeption mitgewirkt:

,,Wir haben sogar ausprobiert, ein neues Wohnheim, dass die X. [Trager] auch gebaut hat, da war ich
auch sehr mit engagiert. Da ist X. [Tochter] mit eingezogen. Das ist konzipiert fir mehr schwer
behinderte.” (PNr. 113).

Demnach war das Ehepaar sehr motiviert, die Tochter auflerhalb des Elternhauses versorgen
zu lassen. Ein Jahr wurde die Tochter in dem Wohnheim versorgt. Als Grund fir den
Ruckzug ins Elternhaus seiner Tochter benennt Herr Mdller die Betreuung im Wohnheim.
Dadurch, dass seine Tochter in der Kommunikation stark eingeschrankt ist, benétigt sie eine
Kontinuitat in der Betreuung und eine gute Informationsvermittlung. Das kann seiner

Ansicht nach durch das Wohnheim nicht gewahrleistet werden:

,,und ich habe es mir dann angeguckt ein Jahr lang mit meiner Tochter. Es ist einfach aufgrund ihrer
reduzierten Kommunikationsmoglichkeiten ganz schwierig sie verniinftig zu betreuen. Und das was
eigentlich auch notwendig ist, also so eine Kontinuitat in der Betreuung, lasst sich nicht verwirklichen.
[...] Die Mitarbeiter die da waren, das wechselte so schnell, dass eine richtig professionelle Betreuung,
wie wir sie in einer Werkstatt bekommen, in einem Wohnheim bisher, [...] es ist nicht méglich. Die
Fluktuation der Betreuer ist sehr hoch. Gerade auch in diesen belastenden Bereichen haben die einen
hohen Krankenstand. Auch da ist ein stdndiger Wechsel. Auch Informationsiibergabe. Da kann man
ja Protokoll fulhren und so. Ist einfach fir unsere Begriffe nicht so zufriedenstellend, dass wir sagen
kdnnen, das ist das richtige fiir unsere Tochter. Da ist also das richtige noch nicht gefunden.“ (PNr.
113).

Er sieht die Betreuung seiner Tochter als ,,ganz schwierig® (PNr. 113). Demnach wird es fiir
Herrn Miller generell kompliziert, seine Tochter auf3erhalb des Elternhauses betreuen zu
lassen, da es seinen Anspriichen geniigende Betreuungsmaoglichkeiten aktuell nicht gibt.
Zudem erwihnt er hier wieder, dass die Betreuung ein sehr ,,belastender Bereich* (PNr. 113)
ist. Zugleich hebt er indes hervor, dass, wenn es die richtige Unterbringung fur seine Tochter

gébe, sie dort versorgt werden wirde.

Den einmaligen Versuch, die Tochter in einem Wohnheim versorgen zu lassen, haben die
Eltern als negativ erlebt, da die Tochter aus ihrer Sicht nicht angemessen versorgt wurde.
Die hohe Mitarbeiter*innenfluktuation sowie ein hoher Krankenstand beim Personal und

eine damit einhergehende defizitare Informationsweitergabe haben dazu beigetragen (PNr.
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113). Da sie es ,,noch nicht nétig haben® (PNr. 117) ihre Tochter fremd versorgen zu lassen,
haben sie die Tochter wieder nach Hause geholt. Aus seiner Sicht gibt es noch keine optimale
Betreuung (PNr. 112). Hier stellt sich die Frage, ob eine optimale Betreuung tberhaupt je
zu realisieren ist. In jedem Falle bildet die Betreuungslage das wesentliche Argument dafir,

die Tochter weiterhin zu Hause zu versorgen.

Zukunft

»Sobald ich das richtige finden wiirde, wiirden wir sie sofort und gerne weg geben. Bisher ist das
auch nicht- Das ist ein riesen Problem. [...] Und wir haben das optimale nicht gefunden. Irgendwann
in der Zukunft (3) finden wir was vielleicht. Wir sind da dran. Es ist allerdings dazu noch zu sagen,
dass wir es einfacher haben als andere Eltern mit behinderten Kindern. Unsere Tochter ist zwar
nervlich ganz schwierig und so, aber erst einmal haben wir nicht korperlich diese Belastung sie zu
pflegen. Es ist eben eine grofRe Erleichterung. Man geht eben nicht kaputt dabei. Im Moment kénnen
wir sie noch gut ertragen. (PNr. 113).

Hinsichtlich der Zukunft betont Herr Muller, dass es eine optimale Betreuung fur seine
Tochter geben misste. Die Frage, die sich hier stellt lautet, ob es tiberhaupt die optimale
Betreuung fir die Tochter geben kann. Da die Eltern zwar nervlich aber (noch) nicht
korperlich durch die Versorgung der Tochter belastet sind, ist ihre Versorgung noch gut zu
bewiltigen. Das Ehepaar hat es ,,eben noch nicht notig (PNr. 117), die Tochter in einem
Wohnheim versorgen zu lassen. Seine Tochter in einem Wohnheim unterzubringen wére flr
ihn, wie ,,in den sauren Apfel beilen*, da die Zeit in dem Wohnheim ,,so schrecklich* (PNr.
117) fur ihn war. An dieser Stelle wird nicht deutlich, ob es fiir die Tochter von Herrn Miller

auch so schrecklich war.

Dartiberhinaus ist ihm die finanzielle Absicherung seiner Tochter sehr wichtig:

,,und wir haben auch ein Testament, das dann greifen wird. Das Haus gehort ja uns. Vielleicht hilft
das ja ein bisschen weiter. Weil3 ich noch nicht. Da gibt es spezielle Konstruktionen, wie man das
dann an der Sozialhilfe vorbei machen kann. Ansonsten ist X. [Tochter], da sie ja nicht fur ihren
Unterhalt selbst sorgen kann, kriegt Grundsicherung, Sozialhilfe auf Deutsch gesagt, hiel’ das friiher.
Dann lebt sie eben so lange von dem Ertrag des Hauses bis es weg ist. Da gibt es so Konstruktionen
von Vor- und Nacherben. Auch da haben wir natlirlich Beratung. Es gibt einen Spezialisten hier in X.
[Ort] fiir so was.* (PNr. 113).

Mit fachlicher Unterstiitzung hat er ein Testament erstellen lassen.

Vaterschaft

Herr Miller macht deutlich, dass er und seine Frau ein moglichst ,,normales® Leben fiihren
wollen (PNr. 97). Sie wollen sich auch in Kreisen bewegen, die keine Beriihrungspunkte mit
Menschen mit Behinderungen haben (PNr. 97). Daher haben beide Elternteile viel Wert
darauf gelegt, weiterhin voll berufstatig zu sein, auch wenn groRe Teile des verdienten
Geldes, in die Betreuung investiert werden mussten (PNr. 97). Zudem nehmen sie die Hilfe

des Familienentlastenden Dienstes in Anspruch, damit das Elternpaar gemeinsam etwas
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unternehmen kann (IP7, Postskript). Bekannte haben auch schon Hilfe in der Betreuung der
Tochter angeboten. Das haben die Eltern aber immer abgelehnt, um sie damit nicht zu
,belasten® (PNr. 101):

,»Wir versuchen die damit auch gar nicht zu belasten. Es ist schon so eine Art Angstschwelle, will ich
es gar nicht nennen. Es ist uns auch schon angeboten worden: ,,ach, wir kdnnen doch auch helfen®.
So was haben wir allerdings nie gemacht. Wir erwarten allerdings, fur gewissen Einladungen, dass
unsere Tochter mit eingeladen wird. Bei anderen Einladungen, sorgen wir selber schon dafiir, dass
dann ein Babysitter hier ist, wenn das zu belastend ist. Eher von unserer Seite her, weil wenn wir
unsere Tochter andauernd bewachen mussen, weil sie wieder Unsinn anstellt, das ist auch nicht schén,
um einfach mal so einen Freizeitabend zu machen. Wie gesagt, wir erwarten von allen unseren
Freunden, dass wir als zu-dritt akzeptiert werden. Alle anderen sind, ohne, dass wir das so recht
gemerkt haben, verschwunden.” (PNr. 101).

Das Einzige was sie von ihrem Bekanntenkreis erwarten ist, dass die Tochter zu bestimmten
Ereignissen eingeladen wird und die Familie zu dritt akzeptiert wird. Ihnen liegt aber auch
daran, mal einen Abend ohne Tochter zu verbringen. Bekannte, die die Familie nicht

akzeptiert haben, sind aus dem Leben des Ehepaars ,,verschwunden (PNr. 101).

Herr Mdller hat mehrere Hobbys und Ehrendmter. Er ist u.a. VVorstandsvorsitzender eines
Elternvereins. In der restlichen Zeit erledigt er Haus- und Gartenarbeiten:

»lch habe Hobbys und ein paar Ehrendmter, habe ich ja gesagt X. [Trager], da bin ich
Vorstandsvorsitzender. Das kostet mich so die Halfte der werktaglichen Arbeitszeit. Und der Rest der
wird aufgeteilt in Haus und Garten, in denen ich natiirlich auch was machen muss.“ (PNr. 27).

Die ehrenamtliche Tétigkeit ,,dient auch dazu um im Leben drin zu bleiben, viele Leute zu
treffen und zu reden.* (PNr. 93). Somit legt Herr Miiller viel Wert auf ein Leben auB3erhalb
der Familie. Die Tatigkeit als VVorsitzender eines Elternvereins zeigt, dass er sich wie schon
zu Zeiten seiner Berufstatigkeit eine Leitungsposition gesucht hat und die Herausforderung
sucht.

Sein Ehrenamt hat er dazu genutzt, um die medizinische Versorgung von Menschen mit
Behinderungen im Erwachsenenalter regional zu verbessern. Daher hat er beim Aufbau eines

medizinischen Zentrums mitgewirkt:

,,und da habe ich meine X. [Ehrenamt] Tatigkeiten dahingehend (3), habe dann also versucht an etwas
Adiquates zu kommen. [...] Dann haben wir vor vielen Jahren eine Aktion in unserem Verein
gestartet. Es haben viele daran gearbeitet, weil es in X. [Ort] leider etwas Adaquates nicht gibt. Das
sozialpédriatische Zentrum fiir Kinder gab es nicht fir Erwachsene. Nur eben die niedergelassenen
Neurologen. Wir wollten da so was in die Wege leiten, das war nicht so ganz einfach. Dann haben wir
uns mit X. [Tréger] zusammen getan. Dann gab es auch Arger mit den niedergelassenen Arzten, die
kassenérztliche Vereinigung haben dann auch noch angeeckt, weil die haben gesagt: ,Oh, Sie wollen
hier auch noch Konkurrenz zu den niedergelassenen Arzten haben‘. Also, war nicht so ganz einfach.
Inzwischen hat sich das aber gelohnt.

Hier zeigt sich der Einsatz von Herrn Miller, der in diesem Fall zu einer Verbesserung der
regionalen medizinischen Infrastruktur gefiihrt hat. Er hat somit die Erfahrung gemacht,

Dinge im Leben beeinflussen zu kénnen.
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Seine Hobbys hat er bei Eintritt in die Rente ,,ganz intensiv ausgebaut™ (PNr. 93):

,Eigentlich bin ich Physiker von Beruf, aber das habe ich, nachdem ich promoviert hatte, waren
eigentlich nur noch meine EDV Kenntnisse gefragt. Da bin ich eben ein bisschen vorbelastet und mit
Internetseiten fiir mich und Schulen und so was. Das ist so, um geistig fit zu bleiben. [...] RegelméBig
in der Woche. Dann habe ich ein Doppelkopfabend auch, wo man sich mal reihum mal trifft. Und was
auch noch sehr schon ist hier in der Nachbarschaft. Ich sagte ja, die sind alle so gleich alt. Jetzt sind
in den letzten Jahren alle in Rente gegangen, die Manner zumindest. Und wir wandern mindestens
einmal im Monat einen ganzen Tag hier in der Gegend rum. Also, so 15, 20 Kilometer. (3) Nattrlich
versuche ich so fit zu bleiben.« (PNr. 93 u. 95).

Er knupft an seine vorherigen beruflichen Fertigkeiten an, um kognitiv stabil zu bleiben.
Zudem trifft er sich regelmaRig zu Doppelkopfabenden und unternimmt Wanderungen mit

der Nachbarschaft, um fit zu bleiben

Da die Lebenssituation durch die Tochter sehr belastend ist, sind die Hobbys notwendig um
einen Ausgleich zu haben. Das Ehepaar hat immer versucht ein ,,normales* (PNr. 97) Leben
zu fuhren, das bedeutet fir sie, sich haufig mit anderen Menschen zu treffen. Wichtig ist
ihnen hierbei, sich nicht nur mit Eltern in einer dhnlichen Lebenssituation zu treffen. Hierfir

mussen die Eltern einen hohen Aufwand betreiben, den sie aber gerne investieren:

,,Ja, ganz sicher. Meine Frau und ich sind manchmal ziemlich belastet gerade in nervlicher Sache.
Denn unsere Tochter ist nicht ganz einfach. Das muss einfach sein. Wir haben immer versucht ein
moglichst normales Leben zu fiihren. Und das ist auch gelungen. Bedeutet fir uns beide, dass man
auch viel mit anderen Menschen zusammen ist. Viele Eltern, die gerade diese Probleme haben,
verkapseln sich und wollen gerade so was nicht. Wir versuchen genau das Gegenteil, wir versuchen
mit mdglichst vielen Leuten Kontakt zu halten. Das ist natlirlich auch ein gewisser Aufwand, den ich
natdrlich auch dafir betreibe. Meine Frau, soweit sie das schafft auch. Ja, das ist ganz wichtig. Was
wir versucht haben zu vermeiden ist, uns nur noch in den Kreisen zu bewegen, wo sich Eltern von
behinderten Kindern bewegen. Nein, eher nicht.“ (PNr. 97).

,Das ist ganz wichtig® (PNr. 97) verdeutlicht, dass der Kontakt aulerhalb des Lebens mit
der Tochter und ihrer Behinderung eine hohe Relevanz fir die Eltern hat. Herr Muller
benennt eine Differenz zu anderen Eltern von Menschen mit Behinderung, die sich haufig
,verkapseln® (PNr. 97) und somit fast ausschlielich mit der Behinderung ihrer Téchter und

Sohne konfrontiert sind.

Herr Miiller verwendet hdufig das Wort ,,trainieren* im Interview. Einerseits verwendet er
das Wort im Sinne von Kompetenzen vermitteln. Seine Frau und er férdern Mobilitat und
Kommunikation der Tochter (PNr. 45 u. 75) auch um sich selbst korperlich zu entlasten
(PNr. 76). Insbesondere fiir die Forderung der Kommunikation betreiben die Eltern einen
»groien Aufwand“ (PNr. 39), da sie z.B. ein eigenes System entwickelt haben. Zudem
unterstutzt die Eintbung eines Rituals beim Zahnarzt, so dass die Tochter zahnérztlich
versorgt werden kann (PNr. 53 u. 55). Ein weiterer Aspekt ist die Vermittlung von

Verhaltensweisen, um zum Beispiel eine angemessene Erndhrung der Tochter zu
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gewdhrleisten (PN. 57). Zudem verwendet Herr Miiller das Wort ,.trainieren bezogen auf
die eigenen Kompetenzen. Der eigene Beruf fordert die Kompetenzen und ermdglicht eine
Interaktion mit Arzt*innen auf Augenhohe (PNr. 107). Die Verwendung des Begriffs
Htrainieren® verweist auf den Bereich der Disziplin. Die Eltern disziplinieren sich, um die
haufigen Wiederholungen in den Ubungen mit ihrer Tochter durchzufithren. Zugleich
disziplinieren sie dabei ihre Tochter, was letztlich zu mehr Autonomie und Selbststandigkeit

— wie etwa im Bereich der Kommunikation oder Mobilitat — fihrt.

Dem steht die hdufige Verwendung des Begriffs ,,Baby* gegenuber, den Herr Muller oftmals
verwendet wenn er von seiner Tochter oder einem ,,Babysitter spricht (z.B. PNr. 29). Babys
sind nicht selbststandig und sollten vollstdndig umsorgt sein, was etwa durch ein Wohnheim
nicht gewahrleistet werden kann. In diesem Kontext wird also ein Dilemma deutlich:
Einerseits moéchte das Ehepaar die Selbststandigkeit der Tochter fordern, andererseits kann
sie aufgrund ihrer fast vollstandigen Unselbststandigkeit aus Sicht der Eltern nicht bzw. nur
schwer auRerhalb des Elternhauses versorgt werden.

Aus Herr Mullers Sicht ist die Versorgung nicht nur durch Pflege und medizinische
Versorgung, sondern auch durch die Férderung der Selbststandigkeit gepragt. Herr Miller
sieht sich sowie seine Ehefrau nicht nur als versorgende Eltern, sondern auch als Paar und

Individuen mit eigenen Lebensbereichen.

8.4.3 Anwendung der Narrationsanalyse auf IP12: Der Fall Frau Beyer

Bei Frau Beyer handelt es sich um eine 92 Jahrige verwitwete Frau, die mit ihrem 62
Jahrigen Sohn mit Trisomie 21 zusammen lebt (siehe Fallbeschreibung, Kap. 8.1).

Versorgung des Sohnes

Die Mutter nimmt in der Woche téglich die Hilfe einer Altenpflegerin in Anspruch. Diese
rasiert und wascht den Sohn, da die Mutter ,,zu schwach* (PNr. 24) dafiir geworden ist, was

darauf verweist, dass sich bei ihr der Alterungsprozess bemerkbar macht:

,,Und ich selber habe eine Altenpflegerin in der Woche, X. [Sohn] kommt nachmittags halb vier nach
Haus und um vier Uhr geht unsere liebe X. [Pflegekraft] nicht bevor sie X. [Sohn] rasiert hat und
Haare gewaschen hat. Zu diesen Dingen bin ich jetzt zu schwach geworden.“ (PNr. 24).

Noch tGbernimmt die Mutter den gréiten Teil der Versorgung selbst, doch zunehmend lasst

sie Teile der Versorgung durch die Altenpflegerin erledigen, ohne Hilfestellung zu geben:

,~Aber ansonsten liegt das noch in meiner Hand. Aber ich bin froh, dass ich es mehr und mehr zwischen
X. [Sohn] und X. [Pflegekraft] ablaufen lassen kann ohne eingreifen zu missen. Und das teilt er mir
nur mit, und selbst wenn ich sage, dass ist nicht nétig, du gehst auch zweimal in der Woche ins
Schwimmbad und da genugt es, wenn du zweimal badest und die anderen Male duschst, aber X.
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[Sohn] hat starken Willen und da lasse ich mich dann nicht so auf Arger erst ein, da lasse ich ihn
gewéhren. Und da haben wir dann manchmal schon mehr Schwierigkeit. Und das muss ich
diplomatisch einfadeln oft, wenn er da was anziehen soll. Sonst komme ich da nicht mit an. Und das
ist mir dann manchmal argerlich, wenn er dann was anzieht. Weil er griin gern leiden mag, was
manchmal dann nicht zum Ubrigen passt.* (PNr. 24).

,,Ohne eingreifen zu miissen* (PNr. 24) driickt aus, dass sie dennoch die Kontrolle iiber die
Versorgung ihres Sohnes behalt. Sie mdchte gerne mehr Einfluss auf die Versorgung des
Sohnes haben und festlegen, wie er sich pflegt. Jedoch fehlt ihr die Kraft Konflikte mit ihrem
Sohn auszutragen, was daran liegen konnte, dass ihre psychische Belastbarkeit zunehmend
geringer wird. Ebenso verhélt es sich mit der Kleidungsfrage: Sie méchte gerne mehr
Einfluss auf das haben, was er anzieht, da er sich ihrer Ansicht nach oftmals nicht verniinftig

anzieht. Dennoch spricht sie ihrem Sohn einen Erwachsenenstatus zu:

»Da ich ja 92 Jahre alt bin und der Sohn 62, widerstrebt es mir Kind zu sagen. Sohn!* (PNr. 22).
Es scheint so, als wenn Frau Beyer einerseits gerne mehr Einfluss auf die Versorgung des
Sohnes hatte, ihr aber andererseits bewusst ist, dass sie ihren Sohn nicht mehr lange
versorgen kann, da ihre Krafte zunehmend schwinden. Hier wird eine ambivalente Situation
deutlich, die sich zwischen Austibung von Einfluss und Abldsung vom Sohn aufspannt. Das

Verschwinden ihrer Krafte wird durch folgende Aussage deutlich:

,Ich bin so miide, wenn ich morgens wach werde, werde ich nicht wach, ich werd mit Gewalt, und
sanfter Gewalt natlirlich, geweckt, aber wenn man es nicht tut, schlafe ich weiter und schlafe den
ganzen Tag. Und nachmittags, wenn ich um funf aufstehe, dann sage ich nicht, dass ich nun endlich
ausgeschlafen bin. Sondern, dann bin ich so mide, dass ich schlafen mochte und nicht wieder
aufwachen. Und das ist nicht schon.* (PNr. 74).

Dass sie ihren Sohn so lange hat versorgen konnen, liegt daran, dass er keine starke
korperliche Behinderung hat und er selbst gerne bspw. im Haushalt mithilft. Er hat

Pflegestufe 1 und sie selbst hat keine Pflegestufe:

»Aber im Grunde genommen ist X. [Sohn] einer von den, tja, féhigen Behinderten, so kann man sagen.
Also der hilft mir dabei, Papierkorb raus tragen und den groRen Wagen mit fertigem Material in den
Hof zu schieben, wo es drauf ankommt, dass man versteht, dass man helfen muss. Und er hilft auch
gern und briistet sich auch oft damit. Und ist dann ganz stolz, dass er geholfen hat. [...] X. [Sohn] hat
Pflegestufe eins. Und ich hab das noch nicht.“ (PNr 30 u. 46).

,»und ich hab das noch nicht* (PNr. 46) deutet darauf hin, dass Frau Beyer stolz darauf ist,
dass sie noch keine Pflegestufe hat und somit selbst wenig Hilfe benétigt. Gleichzeitig zeigt
gerade die Verwendung des Begriffs ,,noch®, dass sie eine eigene Pflegestufe zu antizipieren

scheint.

Hinsichtlich der Versorgung des Sohnes steht Frau Beyer in einem Konflikt mit ihrer
Tochter, da sie der Ansicht ist, dass sie ihren Sohn am besten kenne und wisse, was er fiir

Behandlungen braucht:
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,,und als sie studierte, hat sie gesagt: ,.ich hab nicht vor meine Familie zu behandeln auBer X. [Sohn],
das ist was anderes“. Und da nimmt sie sehr viel Recht fiir sich in Anspruch. Wir kommen da beide
miteinander ins Gehege, wenn es um X. [Sohn]’s Heuschnupfen geht. ,Ich mochte nicht, dass du eine
Spritze gibst, wir kommen klar mit Schnupfenmittel‘, das sind dann Tabletten, die er alle Stunde selber
nimmt. Und Nasentropfen, Augentropfen, mdéglichst alles ohne viel Chemie [im Hintergrund klingelt
das Telefon]. [...] ,.Ja, er kann hier bleiben‘, ich sage ,nein, ich méchte gar nicht dass X. [Sohn] zu
dir kommt, weil ich ja weif, dass du ihn anders behandelst® ,Na gut, dann kriegt er eben Nystatin
,Wie bitte?‘ sag ich. Nystatin gegen Pilze. Und vorher sagte sie, das gibt es nicht. Also sie hatte sich
dann doch schlau gemacht und behandelt das auch aber nicht so tiberzeugt, wie sie das musste. Und
das ist so eine Krankheit, wo die meisten Arzte sagen, meist ist es Einbildung. Ist es aber nicht! Ich
selber bin ganz der Meinung, dass es nicht nur Uber den Mund diese Pilze kommen, sondern dass
manchmal im Verdauungsapparat, angefangen von der Speiserdhre, dass es immer noch doch ein
Schlupfloch gibt zu den Innereien, zu den Organen. Zu den anderen. Und da ist es kaum findbar, so
sagt ein Experte, dessen Buch ich doch jetzt wieder lesen will. Da ist eine ganze Menge, was man
daraus ersehen kann und tun kann. Und es ist schwer keine SiRigkeiten zu essen. Ein Behinderter
braucht dauernd Siiligkeiten.” (PNr. 28 u. 30).

Zudem macht Frau Beyer deutlich, dass sie sich spezielles Wissen aneignet (PNr. 30: ,,so
sagt ein Experte, dessen Buch ich doch jetzt wieder lesen will.”) und somit gut tber die

Belange ihres Sohnes Bescheid weif3 — ihrer Ansicht nach auch besser als die Arzt*innen.

Auch im Krankenhaus bringt sie sich in die Versorgung ihres Sohnes ein. Die medizinischen

Untersuchungen lassen die Mutter in Ungewissheit, da keine Diagnose gestellt worden ist.

,Ich sag ;weiit du was, im Bett kannst du eigentlich gar nicht umkippen. Ich meine wir setzen dich
an den Tisch zum Rétseln‘. Die Schwestern waren ganz in der N&he, das waren so zwei nicht sehr,
also das waren recht einfaltige Manner aber mit groRem Respekt vor Schwerstern und Arzten. Und
die sagten ,das diirfen Sie nicht, der soll doch nur im Bett liegen® und ich sage ,aber da kippt er nicht
um und ich nehme das auf meine Kappe‘. Vielleicht ist es ja ganz gut, dass es dann der Arzt erfihrt
und nicht nur die Schwester und es wird verschwiegen. Und dann das nédchste Mal, wie wir
hinkommen, da waren die beiden ganz anderer Meinung. ,Das war gut, was Sie gemacht haben! Sie
waren keine viertel Stunde weg und da kippt der um am Tisch! ‘. Und vorher hatten wir keinerlei
Ergebnisse. Und danach bekam er ja ein Dauer-EKG und durfte auch herumlaufen und so weiter aber
ein richtiges Ergebnis hatten wir immer noch nicht. [...] Und man war ratlos. “ (PNr. 30).

Sie fihlt sich von ihrer Tochter nicht ernst genommen, da diese sie wohl flr etwas zu alt
hélt:

,,Und meine Theorie hat auch noch keiner richtig widerlegt, auler meiner eigenen Tochter, die auch
gerne das nicht so leicht gelten lasst, was so selbstverstandlich von einer alten Mutter kommt.*

Alterungsprozesse

Die Mutter bemerkt Alterungsprozesse bei ihrem Sohn:

,»uUnd dann habe ich ihn gefragt: ,ist die Hose nass oder schmutzig? ° ,Schmutzig!‘. Und jetzt
uberlegen X. [Pflegekraft] und ich, was es fiir Manner gibt, was wir dagegen tun kdnnen, denn das ist
in diesem Jahr schon zwei, vielleicht drei Mal passiert. Und da mdchte man ja gegen gewappnet sein
in der Zukunft. Es werden auf uns einige grolere Probleme zukommen. [...] Und leider, in letzter
Zeit ist uns aufgefallen, in den letzten anderthalb Jahren, wird es immer mehr mit der VVergesslichkeit
und der Kindlichkeit. [...] Aber wir wundern uns in letzter Zeit doch sehr oft, dass er dieses und jenes
nicht mehr kapiert und behalt und vor allen Dingen vergisst, er bringt die Sachen auch durcheinander,
die Daten vor Allem. [...] Es ist schon schon, wenn von der X. [Tréger] da noch was angeboten wird,
damit das aufgehalten wird, wenn er jetzt nachldsst.« (PNr. 34 u. 40).
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Er wird zunehmend inkontinent, was Frau Beyer als problematisch ansieht. Zudem wird der
Sohn zunehmend vergesslicher und zeigt infantiles VVerhalten. In diesem Kontext wiinscht

sie sich mehr Angebote fiir Altere Menschen mit einer geistigen Behinderung.

Zudem bemerkt sie auch bei sich altersbedingte Einschrankungen:

,Ich iibernehme mich stédndig. Ich gehe auch noch zwei Mal in der Woche in die Wassergymnastik
und in letzten Wochen ist es teilweise nur einmal in der Woche und ich gehe auch noch zum Yoga.
[...] Ja, aber wenn ich das nicht tate, dann kdnnte ich nicht mehr gehen, dann kénnte ich nicht mehr
zur Stralenbahn gehen. Auch das hat sich schon vermindert, dass ich nicht mehr in Eins von hier zur
StralRenbahn durchgehen kann sondern ich muss alle dreilig Meter, vierzig Meter stehen bleiben. Ich
muss manchmal drei bis funf Minuten stehen bleiben, ehe ich wieder richtig Luft krieg. Ich geb” mir
Miihe, ich méchte eigentlich nur wegen X. [Sohn] am Leben bleiben. Ich bin so mide, wenn ich
morgens wach werde, werde ich nicht wach, ich werd mit Gewalt, und sanfter Gewalt nattrlich,
geweckt, aber wenn man es nicht tu, schlafe ich weiter und schlafe den ganzen Tag. Und nachmittags,
wenn ich um flnf aufstehe, dann sage ich nicht, dass ich nun endlich ausgeschlafen bin. Sondern,

dann bin ich so miide, dass ich schlafen mdchte und nicht wieder aufwachen. Und das ist nicht schon.
(PNr. 72 u. 74).

Alterungsprozesse machen sich sowohl bei ihrem Sohn als auch bei Frau Beyer bemerkbar.
Sie fihlt sich zunehmend kraftlos und mide (PNr. 74) und ist nur in geringem Malle
korperlich belastbar (PNr. 72). Die Frage, wie das Zusammenleben von Frau Beyer und
ihrem Sohn weiterhin funktionieren soll, wenn beide zunehmend altersbedingte
Einschrankungen erleben, liegt fur sie auf der Hand, denn es werden ,,auf uns einige gréRere

Probleme zukommen.*“ (PNr. 34).
Aktivitaten des Sohnes

Der Sohn ist trotz der einsetzenden Alterungsprozesse sehr aktiv und verbringt seine Freizeit
mit Sport, Musik, Computerkursen und Sprachen. Daher hélt er sich meist nur kurzzeitig am
Tag zu Hause auf:

,,und X. [Sohn] macht ja sehr viel mit, im Pfarramt fiir Behinderte und im Schwimmverein X. [Name]
und Turnen extra und in der X. [Trager], wann immer Riickenschule und solche Sachen angeboten
werden und er geht zur VVolkshochschule und hat dort Computern gelernt. [...] Da gibt es Fufiball, da
gibt es Musik, da gibt es singen und X. [Sohn] macht bei sehr viel mit also auRerhalb der Arbeitszeit
nach dem Dienst. Und dann kommt er manchmal nur nach Hause um seine, er hat so stereotype
Angewohnheiten, es muss nachmittags immer eine, haben wir uns zum Gluck ganz zu Anfang drauf
geeinigt, halbe Quarktasche oder Apfeltasche und Latte Macchiato dazu und dann kann’s
weitergehen.* (PNr. 36 u. 40).

Unterstltzung in der Versorgung

Frau Beyer und ihr Sohn nehmen ein bis zwei Mal im Jahr Unterstiitzung durch den
Familienentlastenden Dienst in Anspruch. Er fahrt in den Urlaub. In dieser Zeit fiihlt sich
Frau Beyer frei:

,,Das haben wir frither schon gemacht, dass er mit der Kirche mitgefahren ist aber auch schon mit der
X. [Tréager]. Aber das ist nicht oft. Das ist ein Mal im Jahr? Zwei Mal? Und die X. [Tréger] bietet
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auch richtig Ferienangebote an. Von der X. [Tréager] kann er dann mitfahren, die Sachen sind nicht
billig, das kostet mal 800, mal 600 Euro aber dafiir ist man frei in der Zeit und weil3, er ist in guten
Hénden.” (PNr. 44).

Hierbei wird deutlich, dass Frau Beyer die freie Zeit ohne ihren Sohn geniel3en kann.
Phase der Wohnheimunterbringung

Der Sohn von Frau Beyer hat fiir ca. vier bis finf Jahre in einem Wohnheim gelebt. In diesem
Wohnheim wurde er gemobbt. Ferner hat er sich eine schwere Salmonellenvergiftung

zugezogen (PNr. 30).

Trotz dieser Erfahrungen will der Sohn von Frau Beyer derzeit wieder in einem Wohnheim

leben, da er dort eine Freundin hat:

,,Er mochte das, er hat eine Freundin im Wohnheim. Seine Freundin X. Das ist so eine platonische
Freundschaft. [...]. Da hat man ihn zu der taubstummen X. [Freundin] in das klitzekleine Turmzimmer
von der X. [Trager] gesetzt. Und der Finnin, das war keine Deutsche, sie sprach wenig Deutsch, als
ich mich wunderte, dass das so primitiv war [...] der X. [Sohn] sollte nur anstdndiges Verhalten
kennenlernen. [...] Dann haben wir ihn fiir ein paar Jahre nach X. [Stadt] gegeben. Und erst als die
Frau fort war, wieder nach X. [Stadt].© (PNr. 48).

Da sie sich aus Frau Beyers Sicht ,,primitiv* verhalt, hat sie den Kontakt zwischen dem Sohn
und der Freundin unterbunden. Frau Beyer hat die Erfahrung gemacht, ihren Sohn aufRerhalb

des Elternhauses unterzubringen. Diese Erfahrung ist jedoch ausschlie3lich negativ besetzt.
Konflikte innerhalb der Familie

Die Mutter leidet darunter, dass die Tochter sich nicht gentigend fiir ihren Sohn engagieren:

,Meine beiden Tochter lieben ihren Bruder, das heif3t aber nicht, dass sie viel dafiir aufwenden wiirden
(ihre Stimme bricht). Das dréngt sich immer mehr zuriick, seitdem sie ihre eigenen Kinder haben. Das
ist nicht auffallen, intelligent, die Forderung, die sie ihm angedeihen lassen, sondern sie loben mich,
die Mutter, dass was ich bei ihm vollbracht habe, das ist groBartig. Ja, da werde ich dann gelobt. [...]
Ich mdchte eigentlich nur wegen X. [Sohn] am Leben bleiben. [...] Nun ist mein Mann schon vor
knapp 30 Jahren umgekommen und ich bin allein. Und ich habe eigentlich ein ganz elendiges Dasein.
Es weil} keiner wie schlimm es ist. [...] (Sie weint). Und da bin ich so froh tber X. [Sohn]. Er ist so
grofRartig. Er holt mich so gern ab, wenn ich mit der StraBenbahn nach Haus komme. Das Gluck ist,
dass er mit’'m Handy einigermafen umgehen kann und wir uns gegenseitig anrufen. Unterwegs und
er mich holt und er sofort meine Sachen tragt. Er bringt jeden Abfall runter, ohne dass man was sagt.*
(PNr.58 u. 74).

,»Ja, da werde ich dann gelobt* (PNr. 58) verweist darauf, dass Frau Beyer sich generell nicht
wertgeschétzt fiihlt. Sie fiihlt sich ,,elendig® (PNr. 74), aber durch ihren Sohn bekommt sie
Wertschéatzung. Die Wertschatzung durch den Sohn kénnte sowohl erklaren, warum Frau
Beyer ,,am Leben bleiben (PNr. 74) mochte, als auch, warum sie ihn weiterhin zuhause

versorgt.
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Zukunft

Der Sohn méchte gerne in ein Wohnheim zu seiner Freundin und die Tochter werden ihn

wahrscheinlich dabei unterstitzen:

,,Das werden sie jetzt allerdings wohl machen, wenn ich nicht mehr lebe, aber ob er es annimmt, das
weifll man noch gar nicht. Denn manches ist auch schén, wenn man es hat und unter seines Gleichen
beisammen. Und er mdchte ganz gern zu X. [Freundin] ins Wohnheim und da werde ich nicht mehr
leben. Das ist dann ihre Sache. ,,[...], ob da nicht eine Moglichkeit ist, dass sie (die Altenpflegerin)
hier in der Familie bleibt, da gibt es von meinen Kindern, ich habe ja jetzt schon Urenkel, ganz
bestimmt Menschen, die sich freuen wirden, (iber so eine Kraft in der Familie, die alles Gbernimmt.
Ich weil es nicht, das kann man nicht absehen, aber es wire schon.” (PNr. 62 u. 64).

,Das ist dann ihre Sache® verweist darauf, dass sie die Verantwortung an ihre Tochter abgibt,
aber mit dem weiteren Verlauf nicht einverstanden ist. Frau Beyer wiinscht sich, dass ihr
Sohn nicht ins Heim geht, sondern in der Familie bleibt und von der Altenpflegerin versorgt
wird. Sie sieht es als problematisch an, wenn er in ein Wohnheim k&me, da seine Freundin

nicht so lange leben wird.
Mutterschaft

Aspekte, die die Mutterschaft beschreiben, stechen in diesem Interview besonders hervor.
Sie betont, dass er zwar ihr Sohn ist, aber kein Kind mehr sei (PNr. 22). Frau Beyer ist in
einem Konflikt, da sie einerseits gerne mehr Einfluss auf ihren Sohn héatte, andererseits hat
sie nicht mehr gentigend Kréfte, um diesen Einfluss auszutliben (PNr. 24). Zudem merkt sie,
dass sie auch Lebensbereiche ohne ihren Sohn benétigt, daher geht sie vielen Hobbys nach
(PNr. 72).

Frau Beyer liest Menschen mit geistigen Behinderungen vor. Sie erklart, durch ihren Sohn
das Verstandnis dafiir entwickelt zu haben, Inhalte fur diese Zielgruppe aufzubereiten.

Ferner ist sie noch in einem Literaturkurs, spielt Rummikub und ist sportlich aktiv:

,,Und dann komme ich da hin und dann konnen sie sich nun von mir, anfangs habe ich von Till
Eulenspiegel vorgelesen und Erich Kastner und dann habe ich sogar ein tragisches Buch aus
Tschernobyl vorgelesen weil ich mich durch X. [Sohn] in die Behinderten hineinversetzen. Ich kénnte
mal so ein kleines Stlick mal vorlesen [liest etwas beispielhaft aus einem Buch vor]. Und wir haben
hier seit einem Monat hier ein Biiro fiir leichte Sprache und das habe ich schon gesplrt, dass sowas
ndtig ist, wenn man vorliest. Ich merke es ihnen an, wenn sie etwas begreifen und sie verstehen auch
Dinge, die Erwachsene verstehen. Man muss sie nur entsprechend aufdréseln. [...] Ich selber mache
noch Literatur mit meiner Klasse. [...] Ich habe noch eine Freundin, das ist aber auch zweckgebunden
und wir spielen zusammen Rummikub. [...] Ich gehe auch noch zwei Mal in der Woche in die
Wassergymnastik und in letzten Wochen ist es teilweise nur einmal in der Woche und ich gehe auch
noch zum Yoga. Und das brauche ich um véllig frei zu sein mal. Abschalten zu kénnen von viel zu
Vielem. Ich iibernehme mich stiandig.* (PNr. 68, 70 u. 72).

Diese Hobbys braucht Frau Beyer um abzuschalten und mal ,,v6llig frei zu sein (PNr. 72),

da sie im Alltag zu viel macht. Hier stellt sich die Frage, warum sie keine Aufgaben an
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professionelle Helfer*innen abgibt. Des Weiteren braucht sie die Hobbys, um sich

korperlich fit zu halten:

,Ja, aber wenn ich das nicht tdte, dann kdnnte ich nicht mehr gehen, dann konnte ich nicht mehr zur

StraBenbahn gehen. Auch das hat sich schon vermindert, dass ich nicht mehr in Eins von hier zur
StraRenbahn durchgehen kann sondern ich muss alle dreil8ig Meter, vierzig Meter stehen bleiben. Ich
muss manchmal drei bis fliinf Minuten stehen bleiben, ehe ich wieder richtig Luft krieg.* (PNr. 74).

Dennoch ist sie der Ansicht, dass sie weil3, was am besten flr ihren Sohn ist. SchlieBlich
informiert sie sich ber Krankheiten (PNr. 30). Daher gerat sie mit ihren Tochtern in einen
Konflikt (PNr. 28 u. 30). Frau Beyer hat es unterbunden, dass ihr Sohn bei seiner gehérlosen
Freundin weiterhin wohnen darf, da sie zu ,,primitiv"* sei (PNr. 48). Gerade in diesem

Zusammenhang wird der Einfluss deutlich, den sie auf den Sohn austibt.

Sie fuhlt sich als Mutter durch die Tochter nicht wertgeschéatzt und unterstitzt, was fir sie
sehr belastend ist (PNr. 58). Hier wird deutlich, warum sich Frau Beyer elend fiihlt (PNr.
74) und sie den einzigen Sinn im Leben in ihrem Sohn sieht, da er ihr Wertschatzung
vermittelt (PNr.74). Ihre ausgeprégte Fokussierung auf die Versorgung ihres Sohnes ist
vermutlich auch durch die mangelnde Wertschétzung durch ihre Tdchter zu erkléren. In der
Versorgung ihres Sohnes erfahrt sie genau die Wertschétzung, die ihr andernorts fehlt. Aus
Angst diese Wertschétzung nicht zu erfahren, geht sie offenbar auch deswegen Konflikten
mit ihrem Sohn aus dem Weg (PNr. 26). Sie ist stolz darauf noch keine Pflegestufe zu haben
(PNr. 46), somit kann sie als Mutter weitestgehend ,funktionieren.

Wenn sie nicht mehr lebt, werden ihre Tochter vermutlich dem Wunsch ihres Sohnes
nachkommen, in dem Wohnheim seiner Freundin untergebracht zu werden. Damit ist Frau

Beyer nicht einverstanden (PNr. 62).

Bei Frau Beyer wird deutlich, dass sie sich bis zum Schluss als versorgende Mutter definiert,

sich aber altersbedingt ihre Aufgaben und Verantwortung als Mutter verandern missen.

8.4.4 Fallkontrastierung und Interpretation

Nachfolgend werden die drei ausgewdahlten Interviews im Hinblick auf die
Forschungsfragen miteinander verglichen und sowohl Unterschiede als auch
Gemeinsamkeiten herausgearbeitet. Die nachfolgende Tabelle veranschaulicht den
Vergleich.

Tabelle 5: Der Fallvergleich der Narrationsanalyse
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Dimension

Frau Schmidt

Herr Miller

Frau Beyer

Auswirkungen
des Alterns auf
die
Lebenssituation

Alterungsprozesse
bewirken erhéhten
Versorgungsaufwand

Alterungsprozesse des
Sohnes losen Angste
aus

psychisch und
physisch nicht mehr
so belastbar

betrachtet eigenen
Alterungsprozess
als normalen
Vorgang, den man
hinnehmen muss

Alterungsprozesse
bewirken erhdhten
Versorgungsaufwan
d

Alterungsprozesse
des Sohnes l6sen
Angste aus

fuhlt sich schwach,
kraftlos und
lebensmiide

Unterstutzung durch
Altenpflegerin

zwingend
Dimension Frau Schmidt Herr Mdller Frau Beyer
Zukunftskonzept keine konkreten positiv eingestellt, i Sohn soll weiterhin

Vorstellungen

mdochte Sohn bis zum
Schluss versorgen

Sohn soll die Mutter
nicht Uberleben

dass es in Zukunft
eine optimale
Wohnheimunterbri
ngung gibt

praferiert
Mehrgenerationen-
Wohnen

in der Familie leben,
Tdchter werden aber
Wohnheimunterbrin
gung des Sohnes
fordern

Elternschaft

Bereitschaft zu
Initiative und

Aufopferung =
,,LOwenmama‘

Disziplin zur
Forderung der
Selbststandigkeit
und Autonomie

Bereitschaft zu
Initiative und
Aufopferung
(Vergangenheit)
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(Gegenwartig)

fihlt sich
alleingelassen, lehnt
dennoch Hilfe ab
(Selbstviktimisierung)

sieht noch keine
Veranderung der
Mutterschaft

Sohn als Lebenssinn

schwere der
Behinderung als
Grund um weiterhin
zu Hause zu leben

keine angemessene
Versorgung aulierhalb
des Elternhauses

Versorgung als
gemeinsame
Aufgabe der Eltern
mit Hilfe des
Familienentlastend
en Dienstes

Verénderung der
Vaterschaft bei
guten Bedingungen

Mobilitat der
Tochter als Grund
dafiir, dass diese
noch Zuhause lebt

keine angemessene
Versorgung
auBerhalb des

Versorgung mit
Unterstutzung einer
Altenpflegerin

Veranderung der
Mutterschaft als
Leidensprozess

(Gegenwartig)
Sohn als Lebenssinn

Mobilitat des Sohnes
als Grund daftr, dass
dieser noch Zuhause
lebt

keine angemessene
Versorgung
auBerhalb des

maoglich Elternhauses Elternhauses
maoglich maoglich
schlechtes Gewissen, | schlechtes
wenn Sohn Gewissen, weil
auflerhduslich Tochter noch zu
untergebracht wird Hause wohnt
Dimension Frau Schmidt Herr Muller Frau Beyer

Soziokonomische
Bedingungen

Beendigung der
Berufstatigkeit
(Hilfstatigkeiten)
aufgrund der
Versorgung des
Sohnes

alleinerziehende
Mutter in Rente

Mietwohnung

promovierter
Physiker in
Fuhrungsposition;
beide Elternteile
ubten bzw. tben
eine Berufstatigkeit
aus

verheirateter VVater
in Rente

Eigenheim

friher keine
Ausiibung einer
Berufstatigkeit,
Hausmutter

alleinerziehende,
verwitwete altere
Mutter (92 J.) in

Rente

Mietwohnung
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Volksschulabschluss | Studium, | Hochschulreife
(Hauptschulabschluss) Promotion |

Frau Schmidt zeigt sich als ,,Léwenmama*“, die fiir ihren Sohn kéimI;ft, egal welche Mittel
sie einsetzen muss (Initiativbereitschaft). Sie fihlt sich auf der einen Seite durch die
Eingliederungshilfe allein gelassen, auf der anderen Seite lehnt sie Hilfe ab. Fur sie war es
selbstverstandlich den Beruf aufzugeben, um den Sohn versorgen zu kdnnen, obwohl sie
gerne gearbeitet hat (Aufopferung). Ein weiteres Kennzeichen der Mutterschaft von Frau
Schmidt im Sinne der Aufopferung ist, dass sie auch ihre Eltern zeitgleich mit ihrem Sohn
gepflegt hat, obwohl bspw. die Schwester hatte unterstiitzen kénnen. Ahnlich wie bei Frau
Schmidt hat Frau Beyer sich stark flr ihren Sohn eingesetzt. Da sie ebenso keiner
Berufstatigkeit nachgegangen ist, wird sie ihren Sohn den grofiten Teil ihres Lebens intensiv
versorgt und wenig Abldsung erfahren haben. Daher wird es ihr vermutlich nicht leicht
fallen, diese lebenslangen Aufgaben und Verantwortung aufzugeben und ihre Rolle als

Mutter zu verandern.

Herr Muller und seine Ehefrau hingegen, haben alles dafiir getan, dass beide weiterhin ihrer
Berufstétigkeit nachgehen kdnnen. Dies verweist zum einen darauf, dass sie viel Wert auf
ein unabhangiges Leben legen. Im Vergleich zu Frau Schmidt, die ebenfalls gern gearbeitet
hat, der Versorgung ihres Sohnes an einem bestimmten Punkt jedoch eine hohere Prioritét
beigemessen hat, hatten Herr Mdller und seine Frau den Vorteil der gegenseitigen
Unterstutzung. Die Aufrechterhaltung der Berufstétigkeit bei Herrn Miller und seiner Frau
mag auch darin begriindet sein, dass beide im Vergleich zu Frau Schmidt (Hilfstatigkeiten)
beruflichen Tatigkeiten mit einem relativ gehobenen Status und entsprechendem Prestige
nachgegangen sind (Schuldirektorin und Fihrungsposition). Daher, so kann vermutet
werden, ware ihnen die Aufgabe der Berufstatigkeit, die zugleich mit dem Gefiihl des
Statusverlust einhergegangen waére, wohl schwer gefallen. Eine weiterfiihrende Diskussion
des Zusammenhangs zwischen Versorgung und Berufstatigkeit erfolgt anhand der

Literaturlage in Kap. 9.3.

Ein weiterer Unterschied besteht in dem hohen Wert, den Herr Mller in seinen Erzahlungen
den Aspekten Disziplin und ,, Training® (IP7, PNr. 43, 45, 53, 57, 75, 107, 125) beimisst, mit
denen zugleich die Selbststandigkeit der Tochter gefordert und sie selbst entlastet werden
sollen. Frau Schmidt dagegen schléft bspw. mit ihrem Sohn in einem Raum und verbringt
fast ihre gesamte Zeit mit ihm. Hierbei muss jedoch berticksichtigt werden, dass vermutlich

die Schwere der Beeintrachtigung eine Rolle spielt. Der Sohn von Frau Schmidt hat schwere
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geistige und korperliche Einschrankungen, wéhrend die Tochter von Herrn Muller und
seiner Frau zwar eine schwere geistige Beeintréchtigung hat, die korperliche Einschrankung
aber nicht so ausgepragt ist. Ahnlich ist es bei Frau Beyer, deren Sohn noch sehr mobil ist.
Somit ist es wahrscheinlich fur Frau Schmidt schwieriger die Selbststandigkeit zu fordern,
was sie sehr stark an ihren Sohn bindet. Daher nimmt Frau Schmidt auch eine hohere
korperliche Belastung in der alltaglichen Versorgung wahr, als es bei Herrn Muller und
seiner Frau der Fall ist. Zugleich scheint die Schwere der Behinderung bei Frau Schmidt der
Grund dafiir zu sein, dass ihr Sohn noch zu Hause lebt, da sie der Uberzeugung ist, nur sie
kann ihn angemessen versorgen. Umgekehrt wird gerade die hohe Mobilitat bei Herrn
Miller und Frau Beyer als Grund gesehen, weshalb seine Tochter bzw. ihr Sohn noch

Zuhause bei den Eltern leben konnen, da die Versorgung gewahrleistet werden kann.

Wahrend Frau Schmidt den groten Teil ihrer Lebensbereiche (Freizeit, Hobbys) mit ihrem
Sohn verbringt und ihre geschétzten Hobbys aufgegeben hat, legen Herr Miller und seine
Frau wie auch Frau Beyer Wert darauf, Zeit ohne die Tochter bzw. den Sohn zu verbringen,
also Hobbys und Freizeit zu erleben sowie Freund*innen und Bekannte zu treffen. Hierbeli
nehmen sie oft den Familienentlastenden Dienst in Anspruch. Frau Schmidt hingegen lehnt
diese Form der professionellen Unterstiitzung ab. Fir ein paar Stunden kommen
Haushaltshilfen, die ihr bezahlt werden. Diese nimmt sie in Anspruch, da ihr Sohn die
Personen sehr gerne mag. Ansonsten investiert sie wenig Zeit, um sich mit Freund*innen

und Bekannten zu treffen.

Im Falle von Frau Schmidt Iasst sich vermuten, dass sie angesichts der geringen Trennung
vom Lebensbereich ihres Sohnes kaum Abldsung von ihm erfahrt und sie sich somit auch
nicht vorstellen kann, ihren Sohn von jemand anderem versorgen zu lassen. Bei Herrn
Muiiller kann es hingegen angesichts der Auslbung vieler Hobbys und des Ehrenamtes sein,
dass in einem gewissen Mal3e schon eine Abldsung von der Tochter stattgefunden hat und
er sich demnach auch vorstellen kdnnte, seine Tochter woanders unterzubringen. Frau Beyer
iibt wie Herr Miiller viele Hobbys aus, um ,,mal frei zu sein* (IP12, PNr. 72). Hier zeigt sich,
dass sie sich in einem gewissen Rahmen von der aufopferungsvollen Mutterschaft

distanziert.

Herr Miller hat eine Leitungsfunktion im Rahmen seiner ehrenamtlichen Téatigkeit und ubt
somit wie schon in seinem Beruf eine Fihrungsposition aus. Mithilfe der ehrenamtlichen
Tatigkeit hat er den Aufbau eines Wohnheims initiiert und konzeptioniert. Demnach hat er

die Erfahrung gemacht, Dinge zu bewegen, also sein Leben und das anderer beeinflussen zu
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koénnen. Somit erlebt er eine Selbstwirksamkeit. Durch die ehrenamtliche Tétigkeit mochte
er im Leben bleiben und auch sich mit neuen Dingen auseinandersetzen. Diese Erfahrung
wird Frau Schmidt vermutlich nicht gemacht haben. Sie winscht sich deshalb keine

Veranderung bzw. ist vielleicht dazu auch nicht in der Lage.

Fur Herrn Mauller stellt es eine Belastung dar, durch die Versorgung der Tochter sehr
unflexibel zu sein und somit nicht so frei Uber seine Zeit verfligen zu kdnnen, wie er es gerne
mdchte. Bei Frau Schmidt scheint dies keine Belastung darzustellen. Das liegt vermutlich
daran, dass Herr Miiller und seine Frau sich Lebensbereiche abseits der Tochter geschaffen
haben und sie somit auch in diesen Lebensbereichen Zeit verbringen mochten, wéhrend bei
Frau Schmidt diese Lebensbereiche kaum existieren. Die starke rdaumliche Trennung wie
auch die konflikthafte Situation mit ihren anderen Séhnen, fuhrt vermutlich dazu, dass sie
sich eng an ihren Sohn bindet. Flr sie ist er ihr Lebenssinn. Daher hatte sie auch ein
schlechtes Gewissen, als sie ihn in einem Wohnheim untergebracht hat. Ahnlich scheint es
bei Frau Beyer zu sein. Hier liegt ebenfalls eine konflikthafte Situation vor: Auch hier flhrt
es dazu, dass sie sich eng an ihren Sohn bindet, da sie durch ihn die Wertschéatzung erféhrt,
die ihr bei ihren Tdchtern fehlt.

Insbesondere den unsteten Krankheitsverlauf erlebt Frau Schmidt als groRe Belastung. Die
Alterungsprozesse des Sohnes bewirken einen ansteigenden Versorgungsaufwand. Sie erlebt
selbst korperliche Einschrankungen in der Pflege ihres Sohnes und fiihlt sich psychisch nicht
mehr so belastbar. Sie lebt in stdndiger Angst, den Sohn zu verlieren. Frau Beyer ist aufgrund
ihres hohen Alters dazu gezwungen, sich hinsichtlich ihrer eigenen und der Versorgung ihres
Sohnes unterstutzen zu lassen. Die Unterstutzung in der Versorgung gestattet es ihr zudem,
Lebensbereiche abseits der Versorgung ihres Sohnes zu gestalten. Sie nimmt starke
Alterungsprozesse bei ihrem Sohn wahr und sieht dies als zukunftiges Problem, was in ihr
Angste auslost. Sie selbst fiihlt sich zunehmend schwach, kraftlos und lebensmiide. Sie
wiinscht sich, dass ihr Sohn zukinftig von der Familie versorgt wird, jedoch werden die
Tochter die Unterbringung in einem Wohnheim unterstiitzen. Eine weitere konflikthafte
Situation ergibt sich bei Frau Beyer aus ihrem Wunsch, Einfluss auf die Versorgung des
Sohnes austiben zu wollen, bei gleichzeitig zunehmender Einschrankung ihrer kérperlichen
und psychischen Ressourcen dafiir. Zudem ist Frau Beyer stark durch die Konflikte
innerhalb der Familie belastet. Deutlich wird, dass sich Frau Beyer starker mit dem
Lebensende befasst, als es bei Frau Schmidt und Herrn Muller der Fall ist. Zudem ist

auffallig, dass Frau Beyer im Vergleich zu den beiden anderen Féllen, wenig Uber die
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Versorgungssituation berichtet. Fir sie scheinen die Beziehung zu ihrer Familie bzw.
Konflikte innerhalb der Familie sowie das Lebensende ein wichtiges Thema bzw. Belastung
zu sein, was sich vermutlich durch den Altersunterschied der Interviewpartner*innen
begriinden lasst. Diese Themen lésen scheinbar bei Frau Beyer groRes Leiden aus. Neben
den inhaltlichen Aspekten wird dies dadurch deutlich, dass sie wéhrend des Interviews

weint.

Wahrend Frau Schmidt und Frau Beyer eine Unterbringung aulRerhalb des Elternhauses
innerlich ablehnen, hat Herr Miller ein schlechtes Gewissen, dass seine Tochter noch zu

Hause wohnt.

In allen Féllen wurde einmal eine auBerelterliche Unterbringung initiiert. Frau Schmidt hat
unter der Fremdunterbringung zundchst emotional sehr gelitten, aber da der Sohn gut
untergebracht war, hat sie es auch als positiv wahrgenommen. Dennoch hat sie ihn wieder
nach Hause genommen. Herr Miiller hat die Unterbringung als negativ wahrgenommen, da
seine Tochter nicht angemessen betreut wurde. Frau Beyer hat ihren Sohn wieder nach
Hause genommen, da er ihrer Ansicht nach nicht den angemessenen Umgang im Wohnheim
hat. Hierbei wird deutlich, dass in allen Fallen, unabhangig davon, ob schon einmal ein
positiver Ablosungsprozess stattgefunden hat, das Elternhaus als dauerhafter Wohnort fiir
die Tochter und Séhne gesehen wird.

Frau Schmidt bemangelt die fehlende Unterstiitzung, um an Hilfsmittel zu gelangen. Herr
Muiiller hingegen betont, dass es flir Menschen mit Behinderungen viel Unterstltzung und
viele Leistungen gibt. Warum die beiden diese Situation so unterschiedlich wahrnehmen
kann vermutlich mit dem Bildungshintergrund begriindet werden. Eventuell féllt es Herrn
Muiller leichter, sich mit den Informationen und Formalitdaten fir die Beantragung von
Leistungen auseinander zu setzen. Ferner ist er es aus seiner Fihrungsposition heraus
gewohnt, Aufgaben an andere Instanzen zu delegieren. Abseits mdglicher persdnlicher
Motive kann auch so erklart werden, warum Frau Schmidt keine Leistungen vom
Familienentlastenden Dienst in Anspruch nimmt, da sie keine Aufgaben delegieren mdchte.
Sie steht in einer ausgepragten Ambivalenz, die dadurch gekennzeichnet ist, dass sie
einerseits das Geflhl hat keine Hilfe zu bekommen, andererseits kann sie keine Hilfe
annehmen. Des Weiteren konnen finanzielle Ressourcen eine Rolle spielen. Frau Schmidt
hat weniger finanzielle Ressourcen zur Verfugung als Herr Mdller und seine Frau. Daher
wird sie vermutlich nicht so viele Mdglichkeiten haben, kostenintensive Leistungen in

Anspruch zu nehmen. Einen weiteren Aspekt bildet die ehrenamtliche Tatigkeit von Herrn
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Miller. So erhélt er sicherlich einen besseren Zugang zu Informationen tiber Leistungen und
Unterstutzungsmaoglichkeiten. Frau Schmidt ist keinem Elternverein angegliedert und hat
somit keinen Zugang zu diesen Informationen, sondern muss sich diese selbst aneignen.
Demnach hat Frau Schmidt kaum erleben kdnnen, die Versorgungssituation verandern bzw.

verbessern zu konnen, wéahrend Herr Muller diese Erfahrungen gemacht hat.

Anders als die beiden alleinerziehenden Miutter betrachtet Herr Miller seine eigenen
Alterungsprozesse als kein groRRes Problem. Es gebe einen altersbedingten Abbau, mit dem
er Leben muss. Ein Grund fur diesen Unterschied kdnnte darin bestehen, dass die beiden
Muitter die Belastung in der Versorgung ihrer S6hne vermehrt spiiren, da sie diese alleine
bewaéltigen, wéhrend Herr Muller durch seine Ehefrau und den Familienentlastenden Dienst
unterstitzt wird. Frau Schmidt und Frau Beyer koénnen auf keine*n Partner*innen
zurlckgreifen, der/die sie entlastet. Darliber hinaus lasst sich Frau Schmidt auch nicht

professionell unterstitzen.

Frau Schmidt mdchte ihren Sohn bis zu dessen Lebensende versorgen und es ist ihr wichtig,
dass sie ihn Uberlebt. Sie mochte direkt nach ihm sterben. Herr Mller ist hinsichtlich der
Zukunft positiv eingestellt. Er hat die Hoffnung, dass es noch ein adaquates WWohnheim oder
ein Mehrgenerationenhaus fir seine Tochter geben wird. Hier wird deutlich, dass Frau
Schmidt sich kein Leben ohne ihren Sohn auf3erhalb der hauslichen Umgebung vorstellen
kann. Es soll somit zu keinen Veranderungen kommen. Herrn Muller ist bewusst, dass sich
die Lebensbedingungen verandern missen, damit die Tochter addquat versorgt wird.
Demnach kann es sein, dass Frau Schmidt ignoriert, dass sich die Lebensumstande verandern
werden, so dass ggf. der Sohn nicht mehr adaquat versorgt wird.

In allen Interviews ist folgender Aspekt identisch: Aus Sicht der Eltern kann der Sohn bzw.
die Tochter mit geistiger Behinderung aktuell nur Zuhause adéquat versorgt werden.
Vermutlich resultiert diese Annahme daraus, dass noch kein langfristiger Ablésungsprozess
vom Elternhaus stattgefunden hat bzw. der Zeitpunkt des Ablésungsprozesses tiberschritten
ist und zudem defizitdre Personalsituationen in Wohnheimen wahrgenommen werden.
Interessanterweise trifft dieser Aspekt auch auf Herrn Muller zu. Obwohl er seine
Elternschaft im Sinne der Selbststandigkeit und Autonomie sieht, sieht er ebenfalls die
Vulnerabilitat seiner Tochter. Hier werden ambivalente Gefiihle deutlich. Zudem plagen
Frau Schmidt als auch Herrn Muller ein schlechtes Gewissen — allerdings auf sehr
gegensatzliche Weise: Frau Schmidt hat ein schlechtes Gewissen, wenn sie ihren Sohn

aulRerh&uslich versorgen lasst und Herr Muller hat ein schlechtes Gewissen, weil seine
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Tochter noch zu Hause wohnt. Dieses Problem stellt sich bei Frau Beyer nicht, die sich
winscht, dass ihr Sohn in der Familie weiterversogt wird, aber zugleich ahnt, dass ihre
Tdchter wohl dem Wunsch des Sohnes nach auRerhduslicher Unterbringung nachkommen

werden.

8.4.5 Abstraktion des Fallvergleichs

Der Fallvergleich zeigt, dass es unterschiedliche Definitionen der Elternschaft gibt. So kann
der Sohn oder die Tochter als Lebenssinn gesehen werden, was anhand der beiden
exemplarisch vorgestellten Mutter deutlich wurde. Die Elternschaft ist hierbei durch hohe
Initiativ- und Aufopferungsbereitschaft (z.B. Berufs- und Freizeitaufgabe) gepréagt sowie
auch gleichzeitig durch eine Tendenz zur Opferrolle (Selbstviktimisierung). Elternschaft,
dies hat der Fall von Herrn Muiller gezeigt, kann aber auch im Sinne von Disziplin zur
Forderung der Selbststandigkeit und Autonomie definiert werden. Sie umfasst sowohl die
Selbststandigkeit und Autonomie des erwachsenen Kindes als auch die der Eltern.

Erstere Definition von Elternschaft fiihrt dazu, dass die Verantwortung fir die Versorgung
sowie deren Bewdltigung allein bei den Elternteilen liegt. Insbesondere im Zuge der eigenen
Alterungsprozesse wie auch beim erwachsenen Kind mit geistiger Behinderung, wird der
Versorgungsaufwand immer héher und schwerer zu bewéltigen. Dennoch wird keine Hilfe
in Anspruch genommen, da es nicht der eigenen Definition von Elternschaft entsprechen
wirde und aus ihrer Sicht nicht geniigend professionelle Unterstlitzung vorhanden ist.
Kennzeichen dieser Elternschaft (Initiativ- und Aufopferungsbereitschaf) ist es zudem, dass
das erwachsene Kind Wertschatzung vermittelt, was vermutlich die Inanspruchnahme von
Hilfe hemmt. Mit zunehmenden Alter kann eine Veranderung von dieser Definition der
Elternschaft erfolgen, da die alleinige Versorgung der Tochter oder des Sohne nicht mehr
gewadhrleistet werden kann. Dies kann zu Leidensprozessen fiihren, da die Versorgung der
Tochter oder des Sohnes fast ein Leben lang als Lebenssinn gesehen wurde bzw. noch
gesehen wird. Die Wahrnehmung der Alterungsprozesse hinsichtlich des erwachsenen
Kindes mit geistiger Behinderung ist daher mit Angsten verbunden, da der Lebenssinn

schwindet.

Die Bewaéltigung der Versorgung gemeinsam als Paar und eine kontinuierliche
professionelle Unterstiitzung (z.B. Familienentlastender Dienst) kann dazu fiihren, dass die
Versorgungssituation auch mit den Jahren noch als machbar erlebt wird. Zudem bewirkt die

Teilhabe an anderen Lebensbereichen (z.B. Ehrenamt, Hobbys, Beruf) das Gefiihl eines
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,,hormalen“ Lebens. AuBlerdem kdnnen diese Bereiche dabei unterstiitzend wirken,
leichteren Zugang zu Informationen hinsichtlich Leistungen und Unterstutzung zu erlangen.
In diesem Kontext spielen sozidkonomische Faktoren eine Rolle: Bildungsstatus und
finanzielle Ressourcen beeinflussen vermutlich den Zugang zu Leistungen und

Unterstiitzungsangeboten.

Des Weiteren ist das Zulassen von Veranderungen relevant, um die Versorgungssituation
verbessern zu kdnnen. Hierbei wirkt es begunstigend, wenn im Leben bereits die Erfahrung
gemacht wurde, dass die Versorgungssituation positiv beeinflusst werden kann (z.B.
Initiilerung von Wohnheimkonzepten). In diesem Fall wirden wahrscheinlich auch eher die
Eltern in Betracht ziehen, das erwachsene Kind auRerh&uslich versorgen zu lassen. Dieser
Aspekt wird vermutlich noch verstarkt, wenn auerhalb des Lebens mit der Tochter oder
dem Sohn mit einer geistigen Behinderung andere Lebensbereiche (z.B. Hobbys, Bekannte

und Freund*innen) geschaffen und gepflegt werden.

Ein weiterer Aspekt, der wahrscheinlich die Versorgungssituation wie auch die Definition
der Elternschaft beeinflusst ist die Unterstiitzung. Zum einen kann Unterstiitzung (z.B. durch
Partnerschaft) Entlastung in der Versorgungssituation beginstigen. Vermutlich kann das
Fehlen von Partner*innen oder sozialer Unterstiitzung dazu fihren, dass eine zunehmende
Fokussierung auf den Sohn bzw. die Tochter mit Behinderung erfolgt und diese somit als
Lebenssinn definiert werden. Im Falle einer Partnerschaft wiirde auch Zeit mit dem/der

Partner*in ohne Sohn oder Tochter verbracht werden.

Die Definitionen der Elternschaft verdeutlicht eine Ambivalenz, die vermutlich die Eltern
von Tochtern bzw. S6hnen mit geistiger Behinderung haufig spiren: Einerseits das schlechte
Gewissen, wenn der Sohn bzw. die Tochter aulRerhalb des Elternhauses untergebracht wird,

andererseits das schlechte Gewissen, wenn das erwachsene Kind noch Zuhause wohnt.

9 Diskussion

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse diskutiert. Dabei wird wie folgt vorgegangen.
Zunéchst werden die Ergebnisse zur ersten Forschungsfrage (Welche Forderfaktoren und
Barrieren werden in der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung aus der
Perspektive der Eltern wahrgenommen?) fur die einzelnen Wirkungsrdume dargestellt und

anschlielend mit der Literaturlage verglichen.

Darauf folgend werden die Ergebnisse der vier weiteren Fragestellungen
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e Wie wirken sich Alterungsprozesse aus der Perspektive der Eltern auf die
Versorgungssituation aus?

e Welchen Einfluss iben soziokonomische Bedingungen auf die Versorgung aus?

e Wie wird die Elternschaft aus der Perspektive der Eltern in der Versorgung definiert?

e Welchen Einfluss Ubt die Elternschaft auf die Versorgung aus?
jeweils kurz zusammengefasst und ebenfalls diskutiert. AbschlieRend werden die Ergebnisse
aller Forschungsfragen in die Theorien der Ressourcenerhaltung und der Salutogenese
eingeordnet. Auf diese Weise sollen Ressourcen identifiziert werden, die
Ubergangsprozesse der S6hne und Tochter mit geistiger Behinderung in ein auRerfamiliares

Wohnen begunstigen kénnen.

9.1 Diskussion der Forschungsfrage: Welche Férderfaktoren und Barrieren werden in
der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung aus der Perspektive der
Eltern wahrgenommen?

Die Ergebnisse dieser Forschungsfrage wurden in Kap. 8.3.1 in die verschiedenen

Wirkungsraume der Person-Umfeld-Analyse eingeordnet. Im Folgenden werden die

Ergebnisse fir die unterschiedlichen Wirkungsrdaume diskutiert.

9.1.1 Wirkungsraum Gesundheitliche und pflegerische Versorgung der Tochter bzw.

des Sohnes

Die gesundheitliche und pflegerische Versorgung ihrer Tochter oder ihres Sohnes ist fiir die
Eltern vor allem mit Barrieren verbunden. Miz Ausnahme der Faktoren Alter starkt
Selbstbewusstsein und Guter Umgang durch das Gesundheits- und Pflegepersonal konnten

keine Forderfaktoren herausgestellt werden.

Die Eltern erleben zahlreiche gesundheitliche Probleme bei ihren Tdchtern und S6hnen. In
acht Interviews werden explizit Erkrankungen genannt, wie Erkrankungen des Magen-
Darm-Traktes (IP1), Epilepsie (IP3), Schwerhorigkeit (IP7) bzw. Gehorlosigkeit (1P8) oder
Schilddrusenerkrankung (IP10). Diese erhthen den Aufwand der Versorgung, der von den

Eltern zu leisten ist.

Die Literatur benennt diese Krankheiten als typisch fur Menschen mit geistigen
Behinderungen, da sie eine hohere Wahrscheinlichkeit haben, an diesen zu erkranken, als
Menschen ohne geistige Behinderung. So benennen Arshad u.a. eine 20-mal hohere
Wahrscheinlichkeit an Epilepsie zu erkranken (Arshad u.a., 2011, S. 353). Augustin betont
zudem, dass mit steigendem Grad der geistigen Behinderung auch die Wahrscheinlichkeit
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steigt, an einer Epilepsie zu erkranken (Augustin, 2014, S. 80f.). Da die erwachsenen
Téchter und Sohne alle einen Behinderungsgrad von 100 haben, liegt somit eine sehr groRRe
Wahrscheinlichkeit vor. Grundsétzlich treten bei Menschen mit geistiger Behinderung
zudem Probleme im auditiven Bereich auf. Haveman und Stoppler (2014a, S. 108f.) betonen,
dass ab einem Alter von 30 Jahren das Horvermogen nachlasst und somit Schwerhorigkeit
bzw. Gehorlosigkeit haufig auftritt.

Weiterhin sind Erkrankungen der Schilddrise und des Magen-Darm-Traktes vermehrt
festzustellen (Augustin, 2014, S. 82f.). IP1 berichtet in diesem Zusammenhang von einem
kinstlichen Darmausgang (Stoma), der eine intensive nachtliche Versorgung erfordert (IP1,
PNr. 58). Das Tragen eines Stoma hat psychische Auswirkungen auf die betroffene Person
wie auch aufwéndige pflegerische MalRnahmen fir die Pflegenden zur Folge. So wird das
Stoma als tiefgreifender Einschnitt wahrgenommen und schadigt das Korperbild nachhaltig.
Intime Handlungen, wie der Toilettengang, sind nicht mehr selbststdndig moglich und somit
erleben die Betroffenen eine enorme Einschrankung ihres Alltags und ihrer Lebensqualitét.
Die Stomatragenden leiden somit nicht nur an der urséchlichen Erkrankung, sondern ebenso
an dem Stoma selbst, was gerade bei Menschen mit Behinderungen eine weitere
Behinderung darstellt, mit der sie im Alltag umgehen mussen (Schulze-Hdéing, 2016, S. 289).
Auch fir die pflegenden Angehdrigen bedeutet das Stoma eine besondere Herausforderung.
In der Pflege mussen besondere hygienische MaRnahmen ergriffen (z.B. Verhinderung der
Verbreitung von Keimen aus der Stoma-Umgebung) und besondere Aspekte (z.B. beim
Schwimmbadbesuch) berticksichtigt werden (Gruber, 2010, S. 140-145).

Die erhohte Wahrscheinlichkeit an bestimmten Erkrankungen bzw. an mehreren
Erkrankungen gleichzeitig zu leiden, fihren sowohl zu einem erhdhten pflegerischen
Aufwand fur die Eltern als auch zu einer héheren medizinischen Versorgung, die die
Bewaltigung mehrerer Gesundheitsprobleme umfasst. Somit missen die Eltern Uber die
pflegerischen Tatigkeiten hinaus, die &rztliche Versorgung organisieren und begleiten. Dies
sind nach Hohmann (2002, S. 64; Kap. 4.3) Steuerungsarbeiten: die sogenannten
,unsichtbaren Bewiltigungsarbeiten. Insbesondere wenn neue Erkrankungen auftreten,
mussen Ablaufe neu organisiert werden, die Informations-, Ordnungs- und Auswahlprozesse
erfordern. Die Eltern versuchen eine Ordnung in die neue Situation zu bringen, um sich nicht
,ohnmachtig“ zu fiihlen (ebd.). Die Organisation und Behandlung mehrerer Erkrankungen
kann als ,,Hochseilakt™ bezeichnet werden, bei dem eine Ausgewogenheit zwischen oftmals

konkurrierenden Bewaltigungsaufgaben der Eltern geschaffen werden muss (Corbin &
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Strauss, 1993, S. 82). Nach Brolan u.a. sind die Aufgaben, die die Eltern leisten, auf Dauer
sehr belastend (Brolan wu.a., 2012, S. 1089). Auch deshalb sind professionelle
Unterstutzer*innen als Manager*innen der gesundheitlichen Versorgung von groRem
Vorteil. Sie konnen sowohl die gesundheitliche Situation im Allgemeinen positiv
beeinflussen als auch zwischen den Gesundheitsprofessionen und den Eltern vermitteln
(Hasseler, 2014, S. 228).

Der Bereich Schmerzen scheint ein schwieriges Thema in der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung zu sein und wird von den Eltern als Barriere wahrgenommen. Die
zahlreichen gesundheitlichen Probleme fiihren dazu, dass die S6hne und Tochter vermehrt
an akuten und chronischen Schmerzen leiden (Hollick, 2014, S. 528).

Die Eltern berichten von Schwierigkeiten hinsichtlich des Themas Schmerzen bei ihren
Soéhnen und Tochtern mit geistiger Behinderung (IP4, PNr. 95; IP7, PNr. 55; IP11, PNr. 62).
Zum einen konnen diese ihr Schmerzempfinden nicht verbalisieren. Die Literaturlage gibt
hinsichtlich dieser Aspekte ebenfalls Hinweise. Eltern sind sehr wichtig fur die Erfassung
von Schmerzen, da sie ihre Tochter und S6hne am besten kennen (Martin, Walter-Frankel
& Laukant, 2014, S. 88). Allerdings, so ist einzuschréanken, kdnnen Betreuende bzw.
Pflegende aufgrund der eingeschrankten Kommunikation hdufig nicht erkennen, wenn
Menschen mit geistiger Behinderung Schmerzen empfinden (McGuire, Daly & Smyth,
2010, S. 5).

Ein weiterer Aspekt des Themas Schmerzen betrifft die landlaufige und auch seitens der
befragten Eltern gedulRerte Annahme eines herabgesetzten Schmerzempfindens bei
Menschen mit geistiger Behinderung. Dies konnte durch Studien widerlegt werden.
Menschen mit geistiger Behinderung empfinden sehr wohl Schmerzen und reagieren sogar
empfindsamer auf Schmerzen als Menschen ohne geistige Behinderung (Defrin, Lotan &
Pick, 2006, S. 312; Symons u.a. 2010, S. 20). Die Annahme eines herabgesetzten
Schmerzempfindens konnte daher riihren, dass Menschen mit geistiger Behinderung
verzogert auf Schmerzen reagieren und diese oftmals nicht zuordnen kénnen, wie Schulze-
Hoing (2014, S. 249) gezeigt hat.

Es erscheint naheliegend, dass viele Eltern einer veralteten Annahme hinsichtlich der
Schmerzen und ihrem Empfinden aufsitzen und sie daher davon ausgehen, ihre Séhne und
Tochter mit geistiger Behinderung empfanden seltener Schmerzen. Dies kann ernste
Konsequenzen haben. Werden Schmerzen nicht identifiziert, so werden entsprechende
therapeutische und medizinische Malinahmen nicht eingeleitet. Zahlreiche Studien belegen,
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dass Personen, die ein anderes Schmerzverhalten zeigen und in der Kommunikation
eingeschrankt sind, nicht addquat behandelt werden und schwerwiegende Diagnosen
folglich zu spat gestellt werden (z.B. Foley & McCutchon, 2004, S. 196; Khalid & Al-
Salamah, 2006, S. 145).

Akute Schmerzen kénnen Hinweise auf Erkrankungen geben. Unbehandelte dauerhafte
Schmerzen fuhren zu psychischen und physischen Belastungen (Deutsche
Schmerzgesellschaft e.VV. [DGSS], 2003). Im Falle von nichtbehandelten Schmerzen ,,[...]
konnen diese das Denken und Fiihlen der Betroffenen vollkommen beherrschen* (Schulze-
Hoing, 2016, S. 245). Die Feststellung von Schmerzen erfordert gerade bei Personen, die
sich verbal schwer &uf3ern kdnnen, eine genaue Beobachtung durch die Angehorigen.
Allerdings lassen sich gerade bei Menschen mit schweren geistigen Behinderungen haufig
die Gesichtszlige nur schwer deuten oder sie zeigen atypische Symptome. Zudem ist zu
bertcksichtigen, dass jeder Mensch ein individuelles Schmerzempfinden hat und somit nicht
nur die Perspektive von betreuenden Personen, sondern insbesondere die der Betroffenen
eruiert werden muss (Schulze-Hoing, 2016, S. 249). In diesem Kontext betonen Abendroth
u.a. (2004, S. 17), dass umfangreiche Diagnosen unabdingbar sind, um die Schmerzen und

somit die moglichen Erkrankungen zu identifizieren (Abendroth u.a., 2004, S. 17).

Um Schmerzen rechtzeitig zu erkennen, miissen Professionen und Angehérige entsprechend
dahingehend sensibilisiert werden, dass Menschen mit geistigen Behinderungen durchaus
Schmerz empfinden, wenn nicht sogar sensibler gegeniiber Schmerzen sind. Genaue
Beobachtungen und insbesondere die Perspektive der Betroffenen missen berlicksichtigt
werden, damit Schmerzen und deren Ursache behandelt werden kdnnen und somit die

Lebensqualitat der Menschen mit geistiger Behinderung gefordert wird.

Weitere Probleme bereitet den Eltern die Angst vor den Arzt*innen der Séhne und Tdchter,
da entweder oftmals keine Termine der erwachsenen Tdchter und Séhne eingehalten werden,
der Termin problematisch ablduft und die Séhne und Tochter narkotisiert werden missen,
damit sie behandelt werden kénnen (IP2, PNr. 36; IP4, PNr. 87; IP9, PNr. 80; IP11, PNr.
36). Inshesondere hinsichtlich zahnarztlicher Behandlungen sind Angste festzustellen (1P2,
PNr. 53; IP7, PNr. 53). In einigen anderen Interviews wurde hingegen der positive Umgang
der Arzt*innen mit den S6hnen und Tdchtern mit geistiger Behinderung betont (IP1, PNr.
86ff.; IP2, PNr. 113; IP4, PNr. 123; IP6, PNr. 52; IP9, PNr. 99ff.; IP10, PNr. 46ff). Als

Grundlage fiir eine gute Beziehung zwischen Arzt*innen und Patient*innen mit geistiger
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Behinderung wird eine langjahrige, dauerhafte und vertrauensvolle Beziehung genannt (IP4,
PNr. 123; IP7, PNr. 75).

In einer Hamburger Studie konnte ebenfalls die Angst vor Arzt*innen als Barriere bei der
Inanspruchnahme der medizinischen Versorgung identifiziert werden. Diese resultiert aus
vorher gemachten negativen Erfahrungen in der medizinischen Behandlung (Haveman &
Stoppler, 2014a, S. 59; Steffen & Blum, 2011, S. 862). Die Angst der S6hne und Tochter
mit geistiger Behinderung tréagt vermutlich zu einer erhéhten Belastung der Eltern bei, da
diese Angst viel Geduld und Zeit erfordert und somit ggf. die Versorgung infolge der Angst
nicht gewéhrleistet werden kann. Dies ist umso problematischer, da Menschen mit geistiger
Behinderung vor allem hinsichtlich der Mundgesundheit benachteiligt und daher
regelmaRige Zahnartkontrollen von hoher Relevanz sind (Haveman & Stoppler, 2014a, S.
294). In einem Interview (IP4, PNr. 99) hatte die Angst des Sohnes zur Folge, dass die
Mutter ihn von der Feuerwehr direkt ins Krankenhaus bringen Iasst, weil eine medizinische
Untersuchung anders nicht mdglich ist. Die negativen Erfahrungen konnen damit
zusammenhangen, dass Gesundheitsprofessionen kaum Erfahrungen und viele
Unsicherheiten im Umgang mit Personen mit geistigen Behinderungen haben (IP1, PNr. 92;
IP7, PNr. 59; IP10, PNr. 34; IP13, PNr. 30). Geringe Kompetenz im Umgang mit
Patient*innen mit einer geistigen Behinderung kann dazu flhren, dass schwerwiegende
Erkrankungen nicht diagnostiziert werden (Cheethman, Lovering, Telch, & Percy, 2007, S.
629-643). Vermutlich lasst sich die mangelnde Erfahrung und hohe Unsicherheit damit
begriinden, dass die Personengruppe der Menschen mit geistiger Behinderung in der
Ausbildung und im Studium zu wenig berticksichtigt wird (Davis u.a., 2014, S. 19; Prokup,
Andridge, Havercamp & Yang, 2017, S. 471).

In der Auswertung wurden zudem die Alterungsprozesse der S6hne und Tochter als Barriere
identifiziert, da sie den Versorgungsaufwand erhéhen und es fiir die Eltern aufgrund eigener

Alterungsprozesse schwieriger wird, die Versorgung zu gewéhrleisten.

Der Groliteil der Befragten hat Téchter und S6hne mit geistiger Behinderung, die sich im
Alter von Anfang 30 befinden. Laut Ding-Greiner und Lang (2004, S. 182) setzt etwa ab
diesem Zeitpunkt, der Alterungsprozess ein. Bei Menschen ohne geistige Behinderung
werden diese Alterungsprozesse vermutlich spater sichtbar, als es bei Menschen mit
geistiger Behinderung der Fall ist. Senckel (2015, S. 130) betont, dass der Alterungsprozess
bei dieser Personengruppe friher einsetzt. Demnach kdnnen die Alterungsprozesse wohl

schon friher sichtbar werden, wie teilweise auch in den Interviews betont wurde. Daher
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konnen altersbedingte Erkrankungen schon wesentlich friher beginnen (Haveman &
Stoppler, 2014b, S. 67), bspw. das Auftreten von Demenz, wie es sich auch in den Interviews
andeutet (IP8, PNr. 128; IP10, Postskript; IP12, PNr. 40), als bei Menschen ohne geistige
Behinderung. Bereits 1997 zeigte Lemberg, dass das Alter von Menschen mit geistiger
Behinderung dadurch gepragt ist, dass Alterungsprozesse infolge korperlicher
Beeintrachtigungen und  unzureichender  medizinischer ~ Versorgung  schneller
voranschreiten, als bei Menschen ohne geistige Behinderung, was wiederum eine
Einschrankung der Lebensqualitat zur Folge hat (Lemberg, 1997, S. 44). Infolgedessen
mussen die Eltern zusétzlich zu den behinderungsbedingten auch noch altersbedingte
Versorgungsleistungen erbringen.

In der Literatur wird Demenz als die typische altersbedingte Erkrankung bei Menschen mit
geistiger Behinderung, bzw. Trisomie 21 genannt, die bereits ab einem Alter von 30 Jahren
eintreten kann (Watchmann, 2017, S. 10f.). Problematisch kann in diesem Kontext sein, dass
altersbedingte Erkrankungen nicht als solche erkannt, sondern der Behinderung
zugeschrieben werden (diagnostic overshadowing) (Haveman & Stoppler, 2014b, S. 67).
Somit kénnen adaquate Behandlungen nicht eingeleitet werden, die fur die Eltern Entlastung
bedeuten wirden. Buchka (2012, S. 101f.) weist in diesem Kontext darauf hin, dass die
altersbedingten Einschrankungen bei entsprechender Forderung kompensiert werden
kdnnen, denn: Auch Menschen mit geistiger Behinderung besitzen noch im héheren Alter

Lernfahigkeiten.

Sowohl in einem Interview (IP2, PNr. 71) als auch in der Literatur (Ding-Greiner & Kruse,
2010, S. 19) wird die Entwicklung eines erhohten Selbstbewusstseins im Alter betont. Dieses
Selbstbewusstsein flihrt dazu, dass die Anforderungen im Alter besser bewaltigt und somit
Kompetenzen gefordert werden kénnen. Jedoch darf in diesem Zusammenhang die geistige
Behinderung nicht unbertcksichtigt bleiben. Oftmals haben Menschen mit Behinderung
altersbedingte Defizite und daher sind entsprechende Konsequenzen zu beriicksichtigen
(Senckel, 2015, S. 130f.). Demnach besteht die Gefahr, dass sich die Person ihrem Schicksal
ergibt und keine Bemilhungen unternimmt, den altersbedingten Abbauprozessen
entgegenzuwirken (Buchka, 2012, S. 102). Skiba (2006, S. 45) spricht in diesem
Zusammenhang von ,,Altersgleichgiiltigkeit”. Diese ist umso gravierender, als diese
Personen aufgrund der oftmals vorhanden sozialen Einschrankungen h&ufig nur Kontakt zu
ihrer Kernfamilie haben (Buchka, 2012, S. 102). Deshalb sollten die F&higkeiten bei

Menschen mit geistiger Behinderungen nicht nur friih geférdert werden, sondern unbedingt
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auch im Alter weitergefordert werden, um die altersbedingten Begleiterscheinungen zu
kompensieren. Der Einsatz von Biografiearbeit kann in diesem Rahmen sinnvoll sein, um
die Toéchter und S6hne mit geistiger Behinderung zu férdern (Skiba, 2006, S. 45; Lindmeier
& Oermann, 2017). Dies bedeutet auch, dass die Eltern im Hinblick auf die Forderung ihrer
Tochter und S6hne im Erwachsenenalter bzw. héheren Alter sensibilisiert werden muissen,

damit diese in die Lage versetzt werden, ein moglichst selbststdndiges Leben zu flihren.

Als eine weitere Oberkategorie konnte hinsichtlich der Barrieren in der gesundheitlichen
und pflegerischen Versorgung die arztliche und pflegerische Versorgung bestimmt werden.
In zwei Interviews wird kritisiert, dass der Ubergang von der padiatrischen in die
Erwachsenenbehandlung sehr schlecht ist, da ,,man in ein ziemliches Loch (fallt)* (IP7, PNr.
79). Es gibt kaum Arzt*innen, die sich mit der Behandlung von erwachsenen Menschen mit
geistiger Behinderung auskennen bzw. den Aufwand betreiben méchten (IP7, PNr. 77).
Infolgedessen wird bei einem Sohn mit geistiger Behinderung die Behandlung bei dem
padiatrischen Facharzt weitergefiihrt, da keine andere adaquate Versorgung gefunden
werden konnte (IP4, PNr. 95). Bei zwei weiteren Interviewpartnerinnen (IP5, IP1) werden
die Tochter und Soéhne von den Hausarzten vollstandig versorgt, da der Weg zu
Facharzt*innen zu weit ist (IP5, PNr. 57 u. 86). Entsprechend ist der Hausarzt tberfordert
(IP1, PNr. 92). Studien weisen ebenfalls auf die Defizite im Hinblick auf den Ubergang von
der padiatrischen zur Erwachsenenversorgung von Menschen mit Behinderungen sowie den
Mangel an Fachérzt*innen hin (Steffen & Blum, 2012, S. 861; Wang, McGrath & Watts,
2010, S. 505-550; Abendroth u.a., 2004, S. 23). Im Zuge des Versorgungsstarkungsgesetzes
(819 ¢ SGB V) von 2015 wurden medizinische Behandlungszentren fiir erwachsene
Menschen mit Behinderung (MZEB) eingefiihrt, um dieses Defizit zu beheben (Mau u.a.,
2015, S. 1980). Die MZEB:s sind die dritte Stufe im ambulanten Versorgungssystem nach
der hausarztlichen und facharztlichen Versorgung. In diesen Zentren erfolgt eine
interdisziplinare und multiprofessionelle Zusammenarbeit, um den komplexen Bedarfen der
erwachsenen Menschen mit Behinderung Rechnung zu tragen. In Anlehnung an die UN-
BRK Artikel 25 soll damit sichergestellt werden, dass diese Menschen
Versorgungsleistungen erhalten, die sie aufgrund ihrer Behinderung bendtigen (Die
Fachverbande fur Menschen mit Behinderung, 2014). Inwiefern nun die MZEBs den
Versorgungsbedarf der erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung decken ist aktuell

nicht bekannt, da (noch) keine Studien durchgeftihrt worden sind.
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9.1.2 Wirkungsraum Professionelles Hilfesystem

Als positive Erfahrung mit dem professionellen Hilfesystem wird insbesondere der FED
benannt, welcher Tagesbetreuung (bspw. Werkstatten fir Menschen mit Behinderungen,
tagesstrukturierende Angebote) wie auch Freizeitangebote (bspw. Freizeitfahrten) umfassen
kann. Die Eltern nehmen den Umgang mit ihren Séhnen und Tochtern als wertschatzend
und fordernd wahr (IP7, PNr. 83 u. 87; IP4, PNr. 89; IP2, PNr. 82 u. 102). In diesem
Zusammenhang wird in einem Interview explizit die Forderung erhoben, dass spezielle
Forderungen im Hinblick auf den Alterungsprozesses des Sohnes mit geistiger Behinderung

angeboten werden sollte:

,»Aber wir wundern uns in letzter Zeit doch sehr oft, dass er dieses und jenes nicht mehr kapiert und
behélt und vor allen Dingen vergisst, er bringt die Sachen auch durcheinander, die Daten vor Allem.
Es ist schon schén, wenn von der X. [Trager] da noch was angeboten wird, damit das aufgehalten
wird, wenn er jetzt nachlasst. (IP12, PNr. 40).

Der FED wird uberwiegend fur kurzweilige Betreuung in Anspruch genommen (IP7, PNr.
29; IP2, PNr. 28). In einem Interview wird er einmal im Jahr fur eine Freizeitfahrt des Sohnes
mit geistiger Behinderung genutzt (IP12, PNr. 44). Eine verheiratete Mutter berichtet, dass
das zeitweise Wohnen der Tochter in einem Wohnheim zu einem ,,vollig anderem Leben®

gefiihrt hat (IP10, PNr. 56).

Insgesamt sind die Eltern sehr froh, dass es die Unterstlitzung der Eingliederungshilfe gibt
(IP8, PNr. 39; IP3, PNr. 62 u. 102). Andere Dienste wie Pflegedienst oder
Beratungsangebote werden zwar in zwei Interviews genannt, doch diese Hilfe wird von den
alleinerziehenden Muttern nicht als unterstiitzend wahrgenommen (IP1, PNr. 27; IP5, PNr.
37).

Der FED bietet ein breites Spektrum an Angeboten fir Familien mit Familienmitgliedern,
die eine geistige Behinderung haben. Die Unterstiitzung kann individuell, in Gruppen und
innerhalb oder auBRerhalb der Familie stattfinden (De Bruyn 2013). Stamm (2009, S. 42f.)
stellte in seiner Studie heraus, dass der Familienentlastende Dienst das am h&ufigsten in
Anspruch genommene professionelle Unterstiitzungsangebot bildet und somit die wichtigste
Séule im ambulanten Hilfesystem fiir Menschen mit geistigen Behinderungen darstellt.
Pflegedienste, Beratungsangebote und betreutes Wohnen spielen kaum eine Rolle, wenn das
erwachsene Kind mit einer geistigen Behinderung zu Hause versorgt wird. Im Projekt
EIFamBe konnte insgesamt festgestellt werden, dass professionelle Unterstiitzung im
Vergleich zum privaten sozialen Netzwerk eine sehr geringe Rolle spielt (Burtscher u.a.,

2015, S. 35). Demnach wird vermutlich professionelle Unterstiitzung erst wahrgenommen,
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wenn das eigene soziale Netzwerk nicht mehr ausreicht und die Eltern nicht mehr in der
Lage sind die Versorgung zu gewahrleisten. In diesem Kontext hebt Stamm (2009, S. 43 u.
48) hervor, dass in einigen Familien versucht wird, die Inanspruchnahme von ambulanten

Hilfen zu vermeiden, da dies mit der Abgabe der Verantwortung gleichgesetzt wird.

Weiterhin wird die defizitdre Personalsituation in den Wohnheimen beméngelt. Diese
entsteht aufgrund von zu wenig Personal und einer starken Mitarbeiter*innenfluktuation,
was zugleich als Argument dafir gilt, den Sohn oder die Tochter mit geistiger Behinderung
nicht in ein Wohnheim zu geben, da sie nicht angemessen versorgt werden kénnen (IP6,
PNr. 77; IP7; PNr. 87 u. 117; IP8, PNr. 9; IP10, PNr. 52; IP11, PNr. 92, 151 u. 173). In zwel
Interviews wird hervorgehoben, dass die Wohnheime nicht gut auf den Pflegebedarf der
Tdchter und Séhne mit geistiger Behinderung ausgerichtet sind und daher keine addquate
aullerfamilidre Unterbringung maoglich ist (IP7, PNr. 113; IP9, PNr. 134). Dieser Aspekt
erscheint besonders problematisch, da in den néchsten Jahren aufgrund der demografischen
Entwicklung der Anteil Menschen mit geistiger Behinderung im Alter zunehmen wird und
somit auch die Wahrscheinlichkeit von Pflegebedurftigkeit steigt (Dieckmann & Metzler
2012, S. 12-19; McCarron & McCallion 2014, S. 241-269). In diesem Kontext ist
hervorzuheben, dass das Personal in Einrichtungen der Eingliederungshilfe hauptséchlich
aus heilerziehungspflegerischem Personal besteht und sich bei ihnen Unsicherheiten im
Umgang mit alteren Menschen mit geistiger Behinderung zeigen (z.B. hinsichtlich
Pravention, Dekubitalulzera’? und Wundversorgung). Daher besteht ein groRer Bedarf an
Fort- und Weiterbildung im Bereich Gerontologie, Geriatrie und Gerontopsychiatrie (Ding-
Greiner & Kruse, 2010, S. 46). Auf der anderen Seite wird der Anteil der gesunden &lteren
Menschen mit geistiger Behinderung ebenso zunehmen. Hierbei missen entsprechende
Angebote zur Verfligung gestellt werden (Govert, Wolff & Muller, 2013, S. 143-148), damit
die Selbststandigkeit geférdert und Pflegebedurftigkeit weiter hinausgezdgert wird. Ein
Seniorenheim stellt daher nicht die ideale Unterbringung dar (SchlauB, 2011, S. 201).

In der Literatur wird auch die defizitdre Personalsituation in der Eingliederungshilfe
kritisiert. Bspw. kann diese dazu flihren, dass im Krankheits- und Urlaubsfall des Personals,
kein personeller Ausgleich geschaffen wird und somit die Qualitat der Versorgung leidet
(Hamburger Landesarbeitsgemeinschaft fir behinderte Menschen e.V. (LAG) &
Betreuungsverein fir behinderte Menschen, 2017, S. 8). In einem Interview wurde die

12 \Wundliegen.
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aullerfamilidre Unterbringung aufgrund schlechter Informationsweitergabe und Versorgung,
die Folge einer schlechten Personalsituation sind, abgebrochen (IP7, PNr. 113). Zudem wird
in einem Interview vermutet, dass die Unterbringung in einem Wohnheim einem
Seniorenheim &hnelt, somit also wenig Foérderung stattfinde (IP8, PNr. 205). Burtscher u.a.
stellen heraus, dass die Eltern schlechte Erfanrungen mit Wohnheimen gemacht haben und
daher weiterhin mit den erwachsenen Tochter und S6hnezusammenleben (Burtscher u.a.,
2015, S. 91). In der Studie von Stamm (2009, S. 63) konnte ebenso herausgestellt werden,
dass negative Erfahrungen mit Wohnheimen dazu flhren, dass eine auRerfamilidre
Unterbringung abgelehnt wird. Demnach hat scheinbar die Personalsituation in den
aullerfamilidren Unterbringungsmaoglichkeiten einen Einfluss darauf, ob der Sohn oder die

Tochter mit geistiger Behinderung weiterhin in der Familie wohnen bleibt.

Hinsichtlich der Hilfeleistungen wird in den Interviews einerseits hervorgehoben, dass die
Betreuung durch Krankenkassen bei diesem Thema sowie auch der Umfang der Leistungen
sehr gut sind (IP4, PNr. 143; IP5, PNr. 71; IP7, PNr. 85; IP9, PNr. 137; IP13, PNr. 86.).
Allerdings wird andererseits der schlechte Zugang zu Informationen sowie die
Unterstitzung bei deren Gewinnung als negativ bewertet (IP1, PNr. 100, 104 u. 107; IP5,
PNr. 45; IP6, PNr. 92). Der Zugang zu Informationen wird haufig durch Zufall erlangt oder
aber durch einen hohen Aufwand (IP1, PNr. 96; IP6, PNr. 92; 1P13, PNr. 86). Das Erlangen
von Hilfsmitteln gleicht einem ,,Kampf™ (IP1, PNr. 72; IP5, PNr. 167) und demnach muss
viel Kraft und Ausdauer aufgebracht werden. In Forschungen wird der erhohte
Informationsbedarf der Eltern hervorgehoben, der viel Zeit erfordert (Hellmann u.a., 2007,
S. 178). Der zweite Bundesteilhabebericht weist zudem darauf hin, dass
Entlastungsangebote von pflegenden Angehérigen haufig schlichtweg deshalb nicht
angenommen werden, weil sie nicht bekannt sind (Engels u.a., 2016, S. 70). Infolgedessen
sind in diesem Kontext auch die Partizipationsmdglichkeiten eingeschrankt. Dieser
Informationsbedarf wird in der Literatur bestatigt, da Eltern hdufig gar nicht Uber die
notwendigen Informationen verfuigen und somit keine Zugang zu Leistungen haben (Stamm,
2009, S. 55). Die Beantragung von Leistungen und die Klarung von Zustandigkeiten sind
schwer nachzuvollziehen. Daher wurden Reha-Servicestellen eingerichtet, bei denen alle
Leistungen beantragt werden konnen (BMAS, 2018, S. 24-27). Jedoch existieren in
Niedersachsen, in denen die Interviews durchgefiihrt worden sind, keine Reha-
Servicestellen (Deutsche Rentenversicherung, 2018). Im Teilhabegesetz ist unter 832 die

teilhabeunabhéngige Beratung geregelt:
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»[...] eine von Leistungstrdgern und Leistungserbringern unabhdngige ergdnzende Beratung als
niedrigschwelliges Angebot, das bereits im Vorfeld der Beantragung konkreter Leistungen zur
Verfiigung steht. Dieses Angebot besteht neben dem Anspruch auf Beratung durch die
Rehabilitationstrager.” (§32Bundesteilhabegesetz [BTHG] ).

Nach 833 des BTHG des Bundesteilhabegesetztes sollten die Eltern im Rahmen ihres
Erziehungs- und Betreuungsauftrages dort vorstellig werden. Diese Beratung ist zunéchst
bis Ende 2022 flachendeckend gewadhrleistet (Fachstelle Ergénzende unabhéngige
Teilhabeberatung [EUTB] 2018; 832 BTHG). In den Interviews wurde dieses Angebot nicht
erwéhnt bzw. sogar das Gegenteil behauptet, ndmlich dass es keine Stellen fur Informationen
und Leistungen gibt (IP1, PNr. 100), obwohl dieses Beratungsangebot als niedrigschwellig
definiert wird. Es ist anzunehmen, dass auch Arzt*innen und das Gesundheits- und
Pflegepersonal nicht Uber dieses Angebot informiert sind. Demnach liegt hier ein
Informationsproblem vor, welches in der Praxis behoben werden muss. Eltern missten
frihzeitig Uber Angebote informiert werden. Es fallt vermutlich jenen Eltern mit einem
héheren soziobkonomischen Status leichter, sich mit den komplexen birokratischen

Angelegenheiten auseinanderzusetzen.

9.1.3 Wirkungsraum Familie

Bei den geschiedenen und den élteren verwitweten Frauen wird die Hauptversorgung von
den Muttern Oberwiegend allein geleistet (IP1, IP2, IP4, IP5, IP12, IP13). Bei den
verheirateten Paaren zeichnet sich ein facettenreicheres Bild ab: Teilweise Gbernehmen die
Frauen die Hauptversorgung (IP6, IP3), was den tberwiegenden Befunden in der Literatur
entspricht. Gleichwohl hat diese Arbeit auch in Teilen gezeigt, dass dies nicht immer der
Fall sein muss. In einem Fall Gbernimmt der Vater die Hauptversorgung, da er schon in
Rente ist und die Frau noch arbeitet (IP7) und in anderen Fallen scheint die Versorgung
gleichwertig aufgeteilt zu sein (IP8, 1P9, IP10, IP11). Studien weisen darauf hin, dass in den
meisten Fallen die Versorgung hauptsachlich von der Mutter geleistet wird (Vecchio u.a.,
2008; Robinson u.a., 2009, S. 788f. u. 74; Stamm, 2009, S. 37; S. 126; Chou u.a., 2010, S.
1031; Taggart u.a, 2012, S. 217; Innes u.a., 2012, S. 293; Wang, 2012, S. 350; Seehaus,
2014, S. 66). Dennoch stellen sich beide Elternteile den jahrzehntelangen
Herausforderungen gemeinsam. Die Vater sind hauptsachlich fur die materielle Absicherung
zustandig (Hellmann u.a., 2007, S. 172). Diese Aspekte haben vermutlich einen Einfluss

darauf, wie Elternschaft definiert wird. Hierauf wird in Kap. 9.4 vertiefend eingegangen.

In einigen Interviews wird die Unterstitzung von anderen Familienmitgliedern

(Ehepartner*innen und andere Tdochter bzw. S6hne) als Férderfaktor benannt. In einer Studie
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von Schmidt (2011, S. 20) wurde mittels eine quantitativen Umfrage festgestellt, dass
ebenfalls die Partner*innen in 58 Prozent der Falle und die weiteren Kinder zu 40,3 Prozent
der Falle in der Versorgung unterstitzen. Diese Unterstiitzung schlieRt allerdings
pflegerische Unterstiitzung aus und beinhaltet emotionale Unterstiitzung und Unterstiitzung
im Haushalt (IP2, PNr. 131; IP3, PNr. 112; IP4, PNr. 56; IP10, PNr. 32; IP13, PNr. 108). In
einem Interview wird vor allem die emotionale Unterstlitzung durch die Halbschwester
wahrgenommen (IP1, PNr. 165). Sonst besteht in der Regel kaum noch Kontakt zu den
Geschwistern, der in der Vergangenheit meist intensiver war (IP5, PNr. 127). Auch in der
Literatur spielt die Unterstiitzung durch die Geschwister der versorgenden Eltern eine eher
geringere Rolle (Burtscher u.a., 2015, S. 20).

Da die geschiedenen und verwitweten Personen nicht mehr liiert sind, fehlt hier
Unterstitzung. Da sie zudem kaum andere Unterstltzung in Anspruch nehmen, sind sie
uberwiegend allein fir die Versorgung ihres erwachsenen Kindes zustandig. Die
verheirateten Paare hingegen haben die Mdglichkeit sich gegenseitig zu entlasten. Die
KIGGS Studie (Gesundheitsverhalten von Kindern und Jugendlichen in Deutschland) legt
dar, dass sich Eltern von einem Kind mit Behinderung signifikant haufiger scheiden lassen,
als Eltern von Kindern ohne Behinderung. Vor allem im Schulalter steigt die Scheidungsrate
an und jedes flinfte Kind lebt in einer Ein-Eltern-Familie (BMAS, 2013, S. 74; Engels u.a.,
2016, S. 71). Vermutlich fuhren die Belastungen, die eine Versorgung eines Sohnes oder
einer Tochter mit einer geistigen Behinderung mit sich bringen, zu einer hdheren
Wahrscheinlichkeit, dass sich die Eltern scheiden lassen. Hingegen stellen bspw. die Studien
von Wagatha (2006, S. 167ff.) und Heiman (2002, S. 159-171) heraus, dass die Partnerschaft
durch die Behinderung des Kindes gestarkt wird und sich demnach weniger Paare scheiden
lassen. Ebenso weisen Hastings und Taunt (2002, S. 27) sowie Trute, Benzies, Worthington,
Reddon & Moore (2010, S. 36) darauf hin, dass die Versorgung eines Familienmitglieds mit

Behinderung zur Starkung des familidren Zusammenhalts fiihren kann.,

Da Familien mit einem Familienmitglied, welches eine Behinderung hat, hé&ufiger
beeintrachtigt sind als andere, sind die mehrfachen Belastungen fir Alleinerziehende
besonders stark (Engels u.a., 2016, S. 71). Der nicht im Haushalt lebende Elternteil
ubernimmt haufig keine Verantwortung, nimmt keine Arbeit ab, betreut das Kind in einem
geringen zeitlichen Rahmen und trégt nichts zum Familieneinkommen bei. Zudem erfordert
die Behinderung des Kindes viel Kraft und Zeit, was letztendlich zur Uberlastung fiihren
kann (Meier-Grawe, Buck & Kriege, 2014, S. 30ff.).
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Die Studie von Hellmann u.a. bestétigt, dass auch nach der Geburt eines Kindes mit einer
Behinderung die Rollenverteilungen eher traditionell bleiben. Die Mutter Gbernimmt die
hauslichen Aufgaben und der Vater geht weiterhin seiner Berufstétigkeit nach. Es werden
innerhalb der Familien sehr klare Rollen, Routinen und eine gemeinsame Sprache
entwickelt, die sich aus langjahrigen Verstandigungsprozessen entwickeln (Hellmann u.a.,
2007, S. 171-175).

Ein weiterer Unterschied zwischen Familien mit einem Familienmitglied mit einer
Behinderung und jenen, die kein Familienmitglied mit Behinderung versorgen, besteht
darin, dass sich die Kinder in einem ,normalen‘ Entwicklungsprozess (Thimm 1995, S. 20)
zunehmend von den Eltern I6sen und einen eigenen Haushalt grinden. Da sie im
Allgemeinen nicht die dblichen Entwicklungsprozesse durchlaufen, ist die eigene
Haushaltsfihrung bei Menschen mit geistiger Behinderung schwer zu realisieren und
demnach sind sie verstarkt von ihren Eltern abhangig. Letztendlich sind es die
Erziehungsstile der Eltern, die sich auf die Selbststandigkeit ihres Kindes mit Behinderung
auswirken. Es sind ihre Rollenverstdndnisse und die Kommunikationsart, die den Grad der
Selbststandigkeit bestimmen (Hellmann u.a., 2007, S. 174).

9.1.4 Wirkungsraum Bekannte und Freund*innen sowie Hobbys und Freizeit

In der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung spielt die Unterstitzung durch
Bekannte und Freund*innen eine eher geringere Rolle. Als Barriere wird genannt, dass der
Bekanntenkreis infolge der veranderten Lebenssituation kleiner wird (IP1, PNr. 30; IP11,
Postskript). Freund*innen und Bekannte geben Unterstlitzung in emotionaler Hinsicht und
in der alltdglichen Hausarbeit, aber nicht in der konkreten Versorgung (IP1, PNr. 23). Genau
wie in der Studie von Hellmann u.a. (2007, S. 179f.), wird in den Interviews gesagt, im
Notfall Hilfe zu bekommen (IP5, PNr. 127; IP9, PNr. 153). In der quantitativen Erhebung
von Schmidt (2011, S. 20) wird dies bestatigt. Die Unterstltzung aus dem sozialen Umfeld
ist eher begrenzt, dennoch ist sie sehr wichtig fiir die Eltern (Hellmann u.a., 2007, S. 179).
Ein soziales Netzwerk von Freund*innen und Bekannten stellt eine wichtige
Unterstutzungsressource dar, kann die Bewaltigung von Krisen fordern und erhoht die
Lebensqualitat (Engels u.a., 2016, S. 73). Daher ist die Pflege eines sozialen Netzwerkes fur

die Eltern sehr wichtig und bietet Entlastung durch Gesprachsmaoglichkeiten.

Der Wirkungsraum Hobbys und Freizeit zeigt bezogen auf die Auswertung zwei kontrére

Seiten auf. Auf der einen Seite sind jene Eltern, die groRen Wert auf die Auslibung von
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Hobbys und den Gebrauch der eigenen Freizeit ohne Beteiligung des erwachsenen Kindes
legen. Aufféllig ist, dass viele Eltern hierbei ehrenamtlich tétig sind. Auf der anderen Seite
stehen alleinerziehende Frauen, die keine Hobbys haben und ihre Freizeit gemeinsam mit
der Tochter oder dem Sohn mit geistiger Behinderung verbringen. Der Grund hierfir liegt
moglicherweise darin, dass die verheirateten Paare auch Zeit ohne das erwachsene Kind
verbringen und sie zudem die Mdglichkeit haben, die Versorgung an die Ehepartner*innen
abzugeben, so dass ein Elternteil Zeit fur sich hat. Hobbys und Freizeit kénnen Zeit fir
Entspannung, Ausgleich und Regeneration bieten (Alber, 2014, S. 295). Zudem zeigt Alber
(2014, S. 295f.) auf, dass dieser Bereich auch wichtig fiir die Qualitéat einer Paarbeziehung
ist. Da der alternative Wirkungsraum, also Hobbys und Freizeit, einen hohen
Aufforderungscharakter hat, als attraktiv empfunden wird und somit Bedurfnisse,
Kompetenzen und Motivationen identifiziert werden kdénnen (Schulze & Wittrock, 2018, S.
25), lassen sich hier auch Bewadltigungsstrategien bestimmen, die bspw. bei Kritischen
Erlebnissen eingesetzt werden kénnen (Alber, 2014, S. 110f.). Wenn nun Elternteile keine
Madglichkeiten flr Freizeitaktivitaten haben, kann sich dies negativ auf die Entwicklung von
Bewaéltigungskompetenzen auswirken. Auch in der Studie von Stamm (2009, S. 78f.) wurde
herausgestellt, dass die Tochter und So6hne hauptsachlich die Freizeit mit den Eltern
verbringen und diese auch von Eltern zum groBRten Teil organisiert wird. Somit kann
vermutet werden, dass die Freizeit des Sohnes oder Tochter mit geistiger Behinderung nicht
unbedingt auch immer gleichbedeutend mit Freizeit fir die Eltern, also Zeit fur Erholung

und dem Nachgehen eigener Interessen, ist.

Insbesondere getrennt verbrachte Freizeit kann zur Erprobung eines Abldsungsprozesses
dienen und bietet die Mdglichkeit unabhangig, selbststandig und ungebunden vom Alltag zu
sein. Es ist ein deutlicher Unterschied, ob Ablésung ein langfristiger Prozess ist oder
schlagartig (z.B. im Fall einer Erkrankung der Eltern) erfolgt (Burtscher u.a., 2015, S. 88).
Vor dem Hintergrund der interviewten Eltern zeigt sich somit, dass vermutlich jene Eltern,
die Freizeit ohne ihre Tochter und Séhne mit geistiger Behinderung haben, néher an der
Abldsung stehen, als die Elternteile, in diesem Falle die alleinerziehenden Miitter, die wenig
Freizeiterfahrungen ohne ihre erwachsenen Tochter und Séhne haben. Interessant ist, dass
in der quantitativen Erhebung von Schmidt (2011, S. 22) festgestellt wurde, dass Eltern sich
mehr Unterstutzung im Bereich Freizeit wiinschen. Hieraus kann gefolgert werden, dass das

Freizeitangebot fiir Menschen mit Behinderungen ausgebaut bzw. mehr an die Familien
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herangetragen werden muss, damit die Eltern die Moglichkeiten finden, Zeit fur sich zu
haben und ggf. einen langfristigen Ablésungsprozess in die Wege zu leiten.

9.1.5 Wirkungsraum Beruf

In den Interviews zeigt sich als Barriere, dass die Berufstatigkeit aufgrund der Versorgung
des erwachsenen Kindes aufgegeben werden musste (IP1, PNr. 25; IP5, PNr. 25). Lediglich
in einem Interview wird gesagt, dass weiterhin einer Berufstétigkeit nachgegangen wird, um
einen Ausgleich neben den Versorgungsleistungen zu haben (IP11, PNr. 20) und in einem
anderen berichtet der Vater von der fortgefiihrten Berufstatigkeit seiner Frau (IP7, PNr. 29).
Da der Beruf neben der Erwirtschaftung des Einkommens auch Wertschatzung vermittelt
und soziale Teilhabe unterstitzt (Preu?, 2013, S. 105), kdénnen diese Aspekte den Muttern,
die den Beruf aufgeben, verschlossen bleiben. Die Ausiibung einer Berufstatigkeit, stellt eine
relevante Ressource im Bewaltigungsprozess dar (Seifert, 2014, S. 26) und wirkt einer
,QGeneralisierung des Belastungsgefiihls“ entgegen (Bremer-Hubler, 1990, S. 291). Die
Frauen Uben auch in der zweiten Lebenshélfte die familialen Sorgearbeiten aus (TNS
Infratest Sozialforschung 2011, 27). Allerdings ist in diesem Kontext zu bertcksichtigen,
dass allgemein die Erwerbsquote in der zweiten Lebenshalfte geringer ist (Franke &
Reichert, 2010, S. 29). Insbesondere im Kleinkindalter ist bei Alleinerziehenden (Muttern)
eine Auslibung des Berufes nicht mdglich, da die Versorgung des Kindes viel Zeit erfordert,
so dass die Situation dieser Miitter oftmals sehr prekar (Meier-Grawe u.a., 2014, S. 30ff.).
Vermutlich ist deswegen ein Wiedereinstieg in den Beruf hdufig erschwert, da die
Versorgung der Tochter oder des Sohnes mit geistiger Behinderung mit den festgesetzten

Arbeitszeiten schwer zu vereinbaren ist.

Zudem konnen die staatlichen Leistungen, die infolge der Behinderung des erwachsenen
Kindes bezogen werden, zusatzlich die Wiederaufnahme einer Berufstatigkeit hemmen. In
einem solchen Fall entfiele ndmlich der Leistungsanspruch in Teilen oder génzlich (Meier-
Grawe u.a., 2014, S. 3). Im Interviewmaterial zeichnet sich ab, dass dies vor allem fir jene
alleinerziehenden Frauen virulent ist, die vor der Geburt des Kindes Berufe ausgetibt haben,
die dem unteren Lohnsegment zuzuordnen sind. Gerade in diesen Féllen erzeugt das
Spannungsverhaltnis  zwischen  Leistungsbezug und Berufstatigkeit bedeutsame
Hemmnisse. Im Unterschied dazu nehmen diejenigen, die auch schon vor der Geburt des
Kindes eher tiber mittlere bis héhere Einkommen verfligten, den Beruf nicht selten wieder
auf. Dies ist darauf zurtickzufiihren, dass die Einkommen den etwaigen Leistungsbezug

deutlich Ubersteigen. Allerdings ist zu beriicksichtigen, dass die Austibung eines Berufes fir
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die finanzielle Absicherung eine nachrangige Rolle spielt. Vielmehr erleben die Eltern einen
Ausgleich zur Pflegetatigkeit (Schneider, Hauser, Ruppenthal & Stengel, 2006, S. 35).

Gesamtgesellschaftlich orientieren sich ménnliche Erwerbsbiografien hingegen starker an
dem traditionellen Normalarbeitsverhaltnis und der Vollzeitnorm. Das Einkommen der
Vater stellt haufig das Haupteinkommen dar und somit lassen sich Stundenreduzierungen
oder Freistellungen schwerer realisieren (Leiber u.a., 2015, S. 7). Frauen zeigen in der Regel
hohere Bereitschaft ihre berufliche Tatigkeit einzuschranken als Méanner (Zulehner, 2009, S.
22). Diese Aspekte kénnen vermutlich Grinde daflr sein, weswegen die Frauen eher ihre
Berufstétigkeit (vorerst) beenden. Es bestehen daher politische Bestrebungen, die
Vereinbarkeit von Sorge- und Pflegearbeiten und Erwerbstétigkeit zu unterstutzen, wie z.B.
das seit dem 1.1.2015 in Kraft getretene Pflegezeitgesetz und Familienpflegegesetz
(Bundesministerium flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend [BMFSFJ], 2017, S. 9).

9.1.6 Wirkungsraum Person

Die Versorgung der Téchter und S6hne mit geistiger Behinderung ist mit Belastungen der
Eltern verbunden. Zundchst geht die Versorgung mit kdrperlichen Belastungen einher. Diese
Belastungen resultieren zum einen aus der Pflege ihrer erwachsenen Tochter und S6hne, die
mit zunehmenden Alter anspruchsvoller wird, wie auch dem eigenen altersbedingten
korperlichen Abbau (IP1; PNr. 102; IP5, PNr. 109; IP7, PNr. 125; IP8, PNr. 80; IP9, PNr.
181; IP12, PNr. 74). Auch in der Literatur wird die korperliche Belastung pflegender
Angehoriger hervorgehoben, die mit zunehmendem Alter steigt. Dies gilt in besonderem
Mafe fur das Heben der Tdchter und Séhne, welches noch erschwert wird, da die S6hne und
Tdchter mit geistiger Behinderung oftmals deutlich an Gewicht zunehmen. Die Eltern klagen
daher oft Uber korperliche Schmerzen (Hellmann, u.a., 2007, S. 178).

Eine weitere Belastung der Eltern ist das Geflihl der Abhangigkeit infolge der Versorgung
der Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung, denn ,behinderte Kinder haben
behinderte Eltern* (IP7, PNr. 129). Der Alltag ist geprégt durch und abh&ngig von der

Versorgung der Tochter und Séhne mit geistiger Behinderung.

In diesem Kontext ldsst sich ein Zusammenhang zum Aspekt des ,,Autonomieverlustes*
sehen, der in einer Studie von Burtscher u.a. (2015, S. 20) herausgestellt worden ist. Die
Eltern fuhlen sich durch die Behinderung fremdbestimmt. Hierbei meint der Begriff
insbesondere den Verlust von Autonomie bezogen auf Akutkrisen (z.B. Notaufnahme), wie
es auch in den Interviews (IP7, PNr. 59; IP1, PNr. 109) deutlich wird. Allerdings hat diese
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Arbeit gezeigt, dass die Belastung der Eltern auch jenseits dieser akuten Krisen zu verorten
ist, und vielmehr bis in die alltdglichen Ablaufe reicht. Zum einen sind diese durch den
Rhythmus der Téchter und Séhne gepragt (IP7, PNr. 27ff.; IP5, PNr. 111; IP3, PNr. 32; IP2,
PNr. 143) und zum anderen wird die Nacht und somit auch der Schlaf der Eltern durch die
Bedrfnisse der Tochter und S6hne gesteuert (IP9, PNr, 67; IP7, PNr. 37; IP4, PNr. 58- 66
u. 143; IP3, PNr. 174; IP1, PNr.111). In diesem Zusammenhang wird in einer Studie von
Hellmann u.a. angefiihrt, dass ,,die Eltern [...] rund um die Uhr gefordert (sind) und jederzeit
damit rechnen und bereit sein (miissen), intensive Aufgaben zu iibernehmen® (Hellmann
u.a., 2007, S. 173). Personliche Einschrankungen sind die Folge dieser permanenten
Aufgabe (Eckert, 2007, S. 44).

Weiterhin fuhlen sich die Eltern durch die Versorgung psychisch belastet. Dies resultiert
oftmals aus Verhaltensauffalligkeiten des Sohnes oder der Tochter mit geistiger
Behinderung und dem Aufwand der Versorgung, der den Alltag der Familie bestimmt (IP2,
PNr. 143; IP3, PNr. 32; IP5, PNr. 109; IP6, PNr. 106 u. 189; IP7, PNr. 97; IP9, PNr. 166;
IP10, PNr. 50; IP11, PNr. 80 u. 157). Die Versorgung eines Kindes erfordert einerseits von
den Eltern Verlasslichkeit im Alltag, andererseits aber auch Flexibilitdt, wenn
Schwierigkeiten oder Krisen auftreten. Ein hoher Zeit- und Organisationsaufwand wie auch
die Zurickstellung eigener Bedurfnisse, um den Verbleib des erwachsenen Kindes mit
geistiger Behinderung in der Familie sicherzustellen, bringt die Eltern oft an die Grenze ihrer
Belastbarkeit (Hellmann u.a., 2007, S. 177). Vor diesem Hintergrund scheint es
widerspruchlich, dass einige Eltern Hilfe in der Versorgung ablehnen (IP1, PNr. 72; P4,
PNr. 107; IP5, PNr. 41; IP6, PNr. 95f.). Ebenso geben Forschungen Hinweise darauf, dass
pflegende Angehdrige trotz enormer Belastung keine Hilfe in der Versorgung in Anspruch
nehmen, obwohl sie enorm belastet sind (Mischke 2012, 28; Stamm 2009, 60). Dies riihrt
wahrscheinlich daher, dass die pflegenden Angehorigen ihre Versorgungspflichten erfullen
wollen, die gesellschaftlich erwartet werden und die sie selbst von sich erwarten. In diesem
Zusammenhang sind die in dieser Arbeit entwickelten Uberlegungen zum Thema

Elternschaft sicherlich wesentlich (siehe Kap. 9.4).

Die Belastungen pflegender Angehoriger haben in der Forschungslandschaft zu zwei
Fokusverschiebungen gefuhrt. Zum einen wurde die Gesundheitsforderung pflegender
Angehoriger in den Blick genommen (vgl. exemplarisch Budnick, Kummer, Kuhlmey,
Bliher & Dréger, 2010). Zum anderen wird vermehrt nach Ressourcen gesucht, anstatt

lediglich die Belastungen zu identifizieren (vgl. exemplarisch Mischke, 2012, Schacke &
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Zank, 2010). In den Interviews wird deutlich, dass die Eltern mehrfach ihre positive Haltung
betonen (IP1, PNr. 195; IP3, PNr. 150; IP4, PNr. 184; IP8, PNr. 253; IP11, PNr. 157; IP12,
PNr. 74).

Die Eltern eignen sich bestimmtes Wissen an bzw. sind dazu gezwungen, sich Wissen
anzueignen, da es ihre Lebenssituation mit sich bringt. Das Wissen betrifft
behinderungsbedingte Besonderheiten, Erkrankungen sowie Anspriiche auf Leistungen
(IP1; PNr. 102; IP4, PNr. 133; IP6, PNr. 94; IP7, PNr. 75; IP11, PNr. 44; 1P12, PNr. 34).
Diese Besonderheiten tiben wahrscheinlich einen Einfluss auf den Alltag der Familie aus
und diese muss entsprechend reagieren. Somit eignen sich die Familienmitglieder
Bewaltigungskompetenzen an. Burtscher u.a. (2015, S. 21) und Retzlaff (2010, S. 76ff.)
bekraftigen diese Vermutung, da die Versorgung eines Kindes mit Behinderung die
Entwicklung von Ressourcen und somit Bewaltigungskompetenzen fordern. Die Literatur
belegt diesen Aspekt. Zwischen Familien, in denen ein Kind mit geistiger Behinderung lebt
und jenen in denen kein Kind mit geistiger Behinderung lebt, gibt es deutliche
Erfahrungsunterschiede (Burtscher, 2015, S. 18f). Da sich somit die Eltern als
Experten*innen in der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung entwickeln, kann in
diesem Kontext eine Verbindung zum Konzept des Empowerments gezogen werden. Dieses
Konzept orientiert sich an den Starken und Ressourcen und meint im wortlichen Sinne
Selbstbeméchtigung. Damit ist gemeint, dass die Personen selbst Entscheidungen tber und
flr ihr Leben treffen konnen (Preifmann, 2011, S. 67). Im Kontext dieser Untersuchung
bedeutet das, dass die Eltern in der Lage sind, die Versorgung ihrer erwachsenen Séhne und
Tochter selbstbestimmt zu gestalten.

9.2 Diskussion der Forschungsfrage: Wie wirken sich Alterungsprozesse aus der
Perspektive der Eltern auf die Versorgungssituation aus?
Nachfolgend werden die Dimensionen tabellarisch aufgefuhrt, die Auswirkungen im

Alterungsprozess haben.
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Tabelle 6: Dimension Alterungsprozesse

Frau Schmidt Herr Muller Frau Beyer
Alterungsprozesse Alterungsprozesse
bewirken erhthten bewirken erhthten
Versorgungsaufwand Versorgungsaufwand
Alterungsprozesse des Alterungsprozesse des
Sohnes lésen Angste aus Sohnes losen Angste aus
Psychisch und physisch Fuhlt sich schwach, kraftlos
nicht mehr so belastbar und lebensmiide
Betrachtet eigenen Unterstltzung durch
Alterungsprozess als Altenpflegerin zwingend
normalen VVorgang, den
man hinnehmen muss

Die erwachsenen Tochter und S6hne von Frau Schmidt und Herrn Mdiller sind jeweils
Anfang 30. Wie bereits erwéhnt ist es moglich, dass hier bereits der Alterungsprozess
beginnt (Ding-Greiner & Lang, 2004, S. 182) und altersbedingte Erkrankungen einsetzen
(Haveman & Stoppler 2014b, S. 67). In diesem Kontext ist die Lernfahigkeit im Alter zu
benennen, die altersbedingte Einschrdnkungen hinauszégern konnen (Buchka, 2012, S.
101f.).

Zwei der ausgewahlten Falle dhneln sich hinsichtlich der Auswirkungen des Alterns auf die
Lebenssituation. Bei Frau Schmidts Sohn ist ein friheres Eintreten erkennbarer
Alterungsprozesse zu beobachten: zunehmend treten altersbedingte Erkrankungen der
Organe auf (IP1, PNr. 138). Der Sohn von Frau Beyer ist 66 Jahre alt und bei ihm zeigen
sich dementielle Symptome sowie eine zunehmende Inkontinenz (IP12, PNr. 34 u. 40).
Infolgedessen muissen die Eltern zusatzlich zu den schon behinderungsbedingten ebenso
altersbedingte Versorgungsleistungen erbringen (IP1, PNr. 109; IP12, PNr. 34). Diese
Aspekte haben psychische wie auch physische Einschrankungen bei den Eltern zur Folge
(IP1, PNr. 102; 1IP12, PNr 74). Die Alterungsprozesse l6sen bei den Muittern bestimmte
Angste aus. Beide sorgen sich darum, wie lange die Sohne noch leben, wie lange sie selbst
leben und wie lange sie deren Versorgung noch gewéhrleisten kdnnen (IP1, PNr. 184; IP12,
PNr. 64). Frau Beyer stellt gewissermal3en das Abbild einer 30 Jahre &lteren Frau Schmidt
dar. Im Gegensatz zu Frau Schmidt ist sie bereits nicht mehr in der Lage die Versorgung zu
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gewahrleisten und bendtigt Unterstiitzung durch eine Altenpflegerin (IP12, PNr. 24). Sie
flhlt sich zunehmend kraftlos und lebensmude (IP12, PNr. 74). Herr Muller hingegen
benennt bei seiner Tochter keine altersbedingten Abbauprozesse. Bei sich selbst, stellt er

normale Alterungsprozesse fest, die hingenommen werden missen (IP7, PNr. 125).

Da die S6hne und Tdchter mit geistiger Behinderung noch zu Hause bei den Eltern wohnen,
ist der schon von Hahn (1981) geprégte Begriff der ,,sozialen Abhdngigkeit* zu nennen. Die
Tdchter und Séhne mit geistiger Behinderung sind lebenslang von den Eltern abhangig und

diese Abhangigkeit wird infolge der Alterungsprozesse verstarkt (Buchka, 2012, S. 102).

Diese Abhangigkeit im Alter wird bei Frau Beyer und ihrem Sohn sehr stark sein, da sie von
dessen Geburt an fur seine Versorgung zustdndig war bzw. grof3tenteils immer noch
zustandig ist. Aufgrund des sehr fortgeschrittenen Alters, muss sie sich zunehmend von den
Aufgaben und Verantwortlichkeiten ihrer bisherigen Mutterschaft I6sen, was zu einem
Leidensprozess fuhrt. Frau Schmidt befindet sich aktuell noch in dieser Abhangigkeit, sieht
zwar schon aufgrund der Alterungsprozesse erste Anzeichen der Veranderung ihrer
Mutterschaft, aber sie ist noch nicht dazu gezwungen ihre Selbstdefinition der Mutterschaft
zu verandern. Jedoch ist diese genannte Abhangigkeit nicht einseitig. Vielmehr, so zeigt
Bibby (2012, S. 100), besteht eine gegenseitige Abhéngigkeit zwischen den erwachsenen
Téchtern und S6hnen mit geistiger Behinderung und ihren Eltern, was einen hemmenden
Faktor beim Ubergangsprozess in ein auRerfamiliares Wohnen darstellt. So kann es sein,
dass wie im Fall von Frau Beyer, der Sohn im Haushalt zwar unterstutzt (IP12, PNr. 74),
zugleich aber von Frau Beyer abhangig ist. Bei Frau Schmidt wird sehr deutlich, dass der
Sohn aufgrund starker korperlicher und geistiger Beeintrachtigung von Frau Schmidt

abhangig ist, sie aber zugleich emotional von ihm abhéngig ist (IP1, PNr. 184).

An diesem Punkt verschréanken sich Férderung der Lernfahigkeit und Abbau altersbedingter
Einschrankungen. Durch gezielte Férderung kénnen diese Einschrankungen hinausgezdgert
und eine Zunahme der Abhangigkeit von den Eltern verhindert werden. Im Fall von Herrn
Muiller und seine Ehefrau ist zu vermuten, dass sie bei ihrer Tochter gerade deshalb noch
keine altersbedingten Einschrankungen wahrnehmen, weil sie die Forderung ihrer
Selbststandigkeit seit ihrer Geburt unterstiitzt haben. In diesem Rahmen kdnnen
wahrscheinlich soziobkonomische Bedingungen Einfluss auf die Gesundheit ausiben.

Hierauf wird im nachfolgenden Kapitel eingegangen.
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9.3 Diskussion der Forschungsfrage: Welchen Einfluss Uben soziodkonomische
Bedingungen auf die Versorgung aus?
Die soziodkonomischen Bedingungen der ausgewéhlten Félle werden nachfolgend

tabellarisch dargestellt.

Tabelle 7: Soziodkonomische Daten der Elternteile

Frau Schmidt Herr Muller Frau Beyer
Beendigung der promovierter friher keine Austibung
Berufstatigkeit Naturwissenschaftler in einer Berufstatigkeit,
(Hilfstatigkeiten) aufgrund | Flhrungsposition; beide Hausmutter

der Versorgung des Sohnes | Elternteile ibten bzw. Giben
eine Berufstatigkeit aus

alleinerziehende Mutter in verheirateter Vater in Rente | alleinerziehende,
Rente verwitwete altere Mutter
(92 J.) in Rente

Volksschulabschluss Studium, Promotion Hochschulreife
(Hauptschulabschluss)

Mietwohnung Eigenheim Mietwohnung

Die Tochter von Herrn Miller ware auf arztlichen Ratschlag als Kind in einen Rollstuhl
gekommen, jedoch haben sich Herr Miller und seine Frau dagegen entschieden und die
Mobilitat der Tochter geférdert, so dass sie bis heute laufen kann (IP7, PNr. 75). Im Kontext
der Soziologie Pierre Bourdieus konnte man davon sprechen, dass Herrn Maullers
Sozialisation und Lebensstil die Ausbildung eines bestimmten kulturellen Kapitals
beglnstigt haben, welches diese Erziehung zur Selbststandigkeit fordert. Zudem
beglinstigen sein 6konomisches Kapital sowie insbesondere das soziale und kulturelle
Kapital den Zugang zu Pflegeleistungen (Behrens, 2008, S. 184). Damit wird auch der
Unterschied zu Frau Schmidt noch einmal in anderer Hinsicht verdeutlicht. Bei ihr steht zu
vermuten, dass die Ausgangsbedingungen andere waren und daher gerade diese Kapitalform
eine andere Auspragung genommen hat. Bei der Betrachtung der soziékonomischen
Bedingungen von Frau Schmidt und Herrn Mller kristallisiert sich heraus, dass Herr Mller
sowohl einen hoheren Bildungsabschluss erworben als auch eine hohere berufliche Position
eingenommen hat. Im Vergleich zu Frau Schmidt verfugt er daher nicht nur Gber ein héheres
O6konomisches Kapital. Vielmehr ist gerade das kulturelle Kapital von besonderer

Bedeutung. Es ermdglicht Herrn Miller und seiner Frau, in der Kommunikation mit
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Arzt*innen und Verwaltung ,auf Augenhohe‘ zu kommunizieren, wie er auch im Interview
selbst betont (IP7, PNr. 105). An dieser Stelle tritt der Einfluss von Bildung,
sozidkonomischem Status und sozialem Milieu auf die Gesundheit deutlich hervor. Daher
wird in der Forschungslandschaft zunehmend der Zusammenhang von sozialer und
gesundheitlicher Ungleichheit fokussiert (Tiesmeyer, Brause, Lierse, Lukas-Nille &
Hehlmann, 2008; Hurrelmann & Richter, 2009), wie bereits in Kap. 4.4 erldutert.
Insbesondere Personen, denen weniger Ressourcen wie Bildung, beruflicher Status oder
finanzielle Mittel zur Verfligung stehen, missen gréRere Anstrengungen unternehmen, um
die gesundheitliche Ungleichheit zu kompensieren. Da bei ihnen die in diesem Kontext
sicherlich wesentlichen Kapitalsorten (kulturelles und ©konomisches Kapital) nicht
hinreichend vorhanden sind, mangelt es ihnen schon am Zugang zu materiellen und
immateriellen Ressourcen. Bildung, beruflicher Status und Einkommen haben wiederum
Einfluss auf soziale Unterstiitzung, Lebensstil, Selbstwertgefiihl und personlichen
Kompetenzen (Jost, 2013, S. 18). Dies wird besonders virulent, wenn man sich vor Augen
fuhrt, dass pflegende Angehdrige mit einem hohen Betreuungsumfang haufig niedrigeren
Bildungsgruppen zuzuordnen sind (Wetzstein, 2015, S. 1). Vor diesem Hintergrund sind die
Anstrengungen von Frau Schmidt zu nennen, die sie unternehmen muss, um ihren Sohn
angemessen zu versorgen (IP1, PNr. 38). Frau Beyer sieht sich hingegen nicht mehr in der
Lage den Sohn zu versorgen und blickt mit Angsten in die Zukunft (IP12, PNr.
64).Vermutlich wird sie nicht in der finanziellen Sicherheit sein, ihren Sohn zukinftig
versorgt zu wissen. Ganz im Gegensatz zu Herrn Miller, der von keinerlei Anstrengungen
berichtet. In diesem Kontext kann es relevant sein, dass sein Bildungshintergrund und sein
friher Berufsstatus, seine aktuelle ehrenamtliche Tatigkeit sowie die finanziellen
Madglichkeiten Bewaltigungskompetenzen bei ihm fordern, so dass er keine Anstrengungen
wahrnimmt. In diesem Rahmen ldsst sich vermuten, dass es relevant ist, inwiefern Eltern
sich als selbstwirksam wahrnehmen. Herr Muller hat gelernt, dass er durch sein Handeln die
Versorgung positiv beeinflussen kann wie bspw. durch die Kommunikation mit den

Arzt*innen oder auch die Neuerrichtung eines Wohnheims (IP7, PNr. 113).

Die bereits in der Ergebnisdarstellung vermutete AuRerung, dass Eltern mit einem Beruf aus
einem niedrigen Lohnsektor eher den Beruf zu Gunsten der Versorgung aufgeben, kann
durch die Literatur bestatigt werden:

»30 kann festgestellt werden, dass ein geringes Bildungsniveau eher zu einer Aufgabe der
Berufstitigkeit fiihrt [...] Und umgekehrt bewirken hohere Abschliisse auch den Verbleib im Beruf,
wenn die Kinder noch jlinger sind* (Brand, 2010, S. 159f.).
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Zudem stellt Brand (2010, S. 161) fest, dass das Risiko der Berufsaufgabe mit der Hohe des
Betreuungsaufwandes steigt. Insbesondere fur alleinerziehende Mitter von Kindern mit
einer Behinderung ist das Risiko besonders hoch, auch mit zunehmenden Alter keiner
Berufstétigkeit nachzugehen. Haufig lohnt sich ohnehin nur eine Vollzeitbeschaftigung, weil
es sonst zu hohe finanzielle Abziige gibt (Brand, 2010, S. 161f.). Dies scheint auf die Félle
von Frau Schmidt und Herrn Miller zuzutreffen: Die alleinerziehende Frau Schmidt hatte
im Vorfeld Pflegehilfstatigkeiten ausgetbt und ihr Sohn hat einen sehr hohen
Pflegeaufwand, was vermutlich mit dazu gefiihrt hat, dass sie ihren Beruf aufgegeben hat.
Der in Ehe lebende Herr Miiller sowie auch seine Frau haben ihre Vollzeitberufe in
Fuhrungspositionen nicht zu Gunsten der Versorgung seiner Tochter aufgeben.

Im Hinblick auf Frau Schmidt, die schon sehr lange alleinerziehend ist, und Frau Beyer, die
seit 30 Jahren verwitwet ist, kann festgestellt werden, dass sich hier korperliche wie auch
psychische Belastungen bemerkbar machen (IP1, PNr. 102; IP12, PNr 74). Dieser Aspekt
wird durch den Bericht des Robert-Koch-Instituts unterstrichen, der einen Zusammenhang
zwischen den soziobkonomischen Bedingungen und der Gesundheit bei Alleinerziehenden
attestiert (Lampert u.a., 2017, S. 69). Demgegenuber weisen Elternteile, die in einer
Partnerschaft leben, eine bessere Gesundheit auf als Alleinerziehende (Sperlich, 2014, S.
1411-1423; Sinus Institut, 2014, S. 49; Berkman u.a., 2015, S. 289-294). Vor allem das
Alter und die Lange des Status als Alleinerziehende haben einen negativen Einfluss auf den
subjektiven Gesundheitszustand als auch auf das Gesundheitsverhalten (z.B. weniger Sport,
erhohter Nikotinkonsum, geringe Inanspruchnahme von zahndrztlichen
Vorsorgeuntersuchungen etc.) (Sperlich, 2014, S. 1411; Berkman u.a., 2015, S. 289-294).
Hier l&sst sich vermuten, dass Frauen, die eine traditionelle Definition von Mutterschaft
haben, eher keine Hilfe in Unterstitzung in Anspruch nehmen bzw. die Sorgearbeit
groRtenteils ihnen obliegt (Wetzstein, 2015, S. 7; Kimmerling & Bécker, 2012, S. 71,
Lidecke & Mnich, 2009, S. 14; siehe Kap. 9.3) und sie somit weniger Zeit haben, sich ihrer
eigenen Gesundheit zu widmen. Dariber hinaus werden die genannten Benachteiligungen
von Alleinerziehenden, durch die Behinderungen ihrer Kinder erhéht (Brand, 2010, S. 161).

Herr Miiller, der verheiratet ist und sich die Betreuung mit seiner Frau teilt, bemerkt
hingegen: ,,Mit dem altersgeméfen Abbau muss man leben.” (IP7, PNr. 125). Vermutlich
entlasten seine Frau und er sich gegenseitig, was wohl auch positiven Einfluss auf ihre

Gesundheit hat. Die Gesundheit der Eltern hat wahrscheinlich auch Einfluss auf die
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Versorgung der S6hne und Tochter mit geistiger Behinderung. Je héher die gesundheitliche
Verfassung der Eltern ist, desto besser kénnen sie die Versorgung gewéhrleisten.

Hinsichtlich der sozioékonomischen Bedingungen kann Bezug zum Trajektkonzept nach
Corbin und Strauss genommen werden (Corbin u.a., 2009; Kap 4.3), in dem die
Kommunikation und Interaktion zwischen den Angehorigen und den involvierten
Professionen eine wichtige, den Krankheitsverlauf beeinflussende Rolle spielt. Die
Erkrankungen sind durch einen phasenhaften und dynamischen Verlauf gekennzeichnet, der
nicht nur die Erkrankten zum Handeln auffordert, sondern auch deren Angehorige sowie die
beteiligten Gesundheitsprofessionen. Die Interviews verdeutlichen, dass sowohl die
Interaktion mit den Gesundheitsprofessionen als auch die zur Verfugung stehenden
Ressourcen einen Einfluss auf den Krankheitsverlauf haben. Demnach kénnen sich Wissen
und Kommunikationskompetenzen auf den Gesundheitsverlauf der Tochter und Séhne
auswirken, da bspw. é&rztliche Ansichten kritisch hinterfragt werden und
Aushandlungsprozesse stattfinden. Die Ergebnisse dieser Arbeit lassen vermuten, dass ein
hoher soziokonomischer Status dazu fiihrt, dass die ,,unsichtbaren Bewiltigungsaufgaben*

(Steuerungsarbeiten) (Héhmann 2002, S. 64; Kap. 4.3) leichter bewaéltigt werden kdnnen.

Weiterhin haben soziékonomische Bedingungen Auswirkungen auf die Definition der
Elternschaft. Ein hohes Bildungsniveau der Mutter, kann dazu fuhren, dass die Sorgearbeit
des Kindes nicht dem tradierten Modell folgt, in dem der Mann einer Erwerbstatigkeit
nachgeht und die Frau die Kinderbetreuung Gbernimmt (Lal} & Heddendorp, 2017, S. 90).
In diesem Rahmen ist die egalitére Elternschaft (Seehaus, 2015, S. 66; Kap.4.2) zu nennen,

auf die im nachfolgenden Kapitel néher eingegangen wird.

9.4 Diskussion der Forschungsfragen: Wie wird die Elternschaft aus der Perspektive der
Eltern in der Versorgung definiert? Welchen Einfluss Ubt die Elternschaft auf die
Versorgung aus?

Nachfolgend sind die Aspekte, die kennzeichnend fir die Elternschaft sind, tabellarisch
aufgefiihrt.

202



Tabelle 8: Elternschaft der befragten Elternteile

Frau Schmidt

Herr Muller

Frau Beyer

Bereitschaft zu Initiative
und Aufopferung =
,,LOwenmama“
(gegenwértig)

flihlt sich alleingelassen,
lehnt dennoch Hilfe ab
(Selbstviktimisierung)

sieht noch keine
Veranderung der
Mutterschaft

Sohn als Lebenssinn

Disziplin zur Férderung der
Selbststandigkeit und
Autonomie

Versorgung als
gemeinsame Aufgabe der
Eltern mit Hilfe des
Familienentlastenden
Dienstes

Veranderung der
Vaterschaft bei guten
Bedingungen

Bereitschaft zu Initiative
und Aufopferung
(Vergangenheit)

Versorgung mit
Unterstutzung einer
Altenpflegerin mit
Unterstutzung einer
Altenpflegerin

Veranderung der
Mutterschaft als
Leidensprozess

Sohn als Lebenssinn

Die Auswertung zeigt zwei Definitionen von Mutter- bzw. Vaterschaft: Frau Schmidt und
Frau Beyer scheinen ihre Mutterschaft in &hnlicher Weise zu definieren. Diese ist durch
Initiative und Aufopferung gekennzeichnet, in der wenig bzw. keine Hilfe von auflen
angenommen wird, da der Sohn als Lebenssinn gesehen wird. Nur ist Frau Beyer aktuell
nicht mehr dazu in der Lage, muss sich daher zunehmend von ihrer Definition der
Mutterschaft 16sen und ist auf Hilfe angewiesen, was bei ihr Leiden hervorruft. Die
Vaterschaft von Herrn Miller wird im Sinne von Selbststandigkeit und Autonomie gesehen,

in der Hilfe von auen angenommen wird.

Die in der Narrationsanalyse herausgearbeitete Konfliktsituation der Eltern, die einerseits
durch das schlechte Gewissen entsteht, wenn die erwachsenen Tochter und Séhne noch zu
Hause wohnen, aber auch, wenn diese fremd untergebracht werden, kann durch
Ambivalenzerfahrungen hervorgerufen werden. Dabei kann es sich um Meinungen von
aufBen handeln, etwa ,,man kann das Kind doch nicht im Heim unterbringen* oder ,,das Kind
lebt ja immer noch bei Thnen” (Burtscher u.a., 2015, S. 19). Vermutlich kdnnen diese

Ambivalenzerfahrungen die Definition der Elternschaft beeinflussen.

Das Konzept der Mutterschaft von Frau Schmidt und Frau Beyer deckt sich mit der
gesamtgesellschaftlich géngigen Aufgabenteilung. Beide nehmen eine traditionelle

Mutterrolle ein, was auch fir jungere Alterskohorten noch der Fall sein durfte. Diese waren
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angesichts der Kriterien fur die Fallauswahl (Kind &lter als 30 Jahre) jedoch nicht Teil dieser
Studie. Generell I&sst sich jedoch im Anschluss an Seehaus (2015, S. 55) und Groning (2008,
S. 39f.) konstatieren, dass familiale Sorge- und Pflegeaufgaben auch aktuell noch
hauptsachlich den Frauen zufallen. Dies ist haufig durch gesellschaftliche Erwartungen
gepréagt (Schneekloth, 2005, S. 11). Daneben ist jedoch auch die eigene Definition von
Mutterschaft wesentlich: Wenn Frauen die Pflegeaufgaben im Sinne eines
Solidaritétsprojekts aus ihrer Frauenrolle oder der Bindung zum Kind heraus begriinden,
kann dies zu einer Mehrfachbelastung fiihren (Groning, 2012, S. 191). Dieser Aspekt wird
von Frau Schmidt im Interview aufgegriffen, da sie es als selbstverstandlich ansieht, fur
ihren Sohn alles zu machen: ,, ,Ich bin die Mama, das ist mein Kind‘. Man tut alles, auch fiir
gesunde Kinder. Ein krankes Kind ist wieder was anderes.” (IP1, PNr. 168). In diesem
Zusammenhang koénnen Alleinerziehende (Mutter) von Tdchtern und S6éhnen mit einer

geistigen Behinderung in die traditionelle Rolle der Mutter gedrangt werden.

Dieser Aspekt deckt sich mit dem bereits im Kap. 4.2 erlauterten Begriff der Re-
traditionalisierung, welcher die durch die Geburt entstehende Ungleichheit zwischen den
Geschlechtern bezeichnet (Ruling, 2007, S. 225). Die Definition von Elternschaft im Sinne
von Selbststandigkeit und Autonomie, wie sie in dieser Arbeit bestimmt wurde, scheint
dieser Re-tradtionalisierung entgegenzuwirken. In diesem Modell gehen beide
Partner*innen gleichberechtigt einer Erwerbstatigkeit nach. Neben der Definition der
Elternschaft kénnen dabei auch sozio6konomische Bedingungen ursachlich sein, so etwa

wenn die Partner*innen eine beruflich hohe Position haben und diese nicht aufgeben wollen.

Es lassen sich zudem Hinweise in der Literatur finden, die darauf hindeuten, dass Frauen
mit Behinderungen mehr Selbststdndigkeit zugeschrieben wird, als Mannern mit
Behinderung. Hierfiir ist es ursachlich, dass Frauen mit Behinderung haufig anders
sozialisiert und starker an der Hausarbeit beteiligt werden. Aus geschlechtertheoretischer
Perspektive ist dies insofern bemerkenswert, als hier gewissermalien traditionelle
Rollenverstandnisse (Frau = Hausarbeit) zur Forderung von Selbststdndigkeit beitragen.
Umgekehrt konnte die These gelten, dass Vorstellungen Uber die mannliche
Geschlechterrolle in dieser Hinsicht gerade die Ausbildung und Fo6rderung von
Selbststandigkeit einschrédnken, weil es eben nicht traditionellen Rollenerwartungen
entspricht, Manner an der Hausarbeit zu beteiligen. Frauen mit Behinderung entwickeln also
eher Kompetenzen, die ihnen bei einer selbststandigen Lebensfuhrung hilfreich sind und sie

in dem Wunsch nach einer selbstbestimmten Lebensfiihrung bestarken (H&uRler-Szepan,
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2016, S. 377). Fur den in dieser Studie unternommenen Fallvergleich kann es sein, dass
dieser Aspekt eine Rolle spielt und sich auf die Definition der Elternschaft auswirkt. Herr
Muiiller und seine Ehefrau haben eine Tochter, der sie wohlmdglich auch aus den genannten
Grinden mehr Selbststandigkeit zuschreiben und anerziehen, als Frau Schmidt und Frau

Beyer ihren S6hnen.

Entgegen der Definition einer Elternschaft im Sinne der Selbststandigkeit und Autonomie,
ist die Mutterschaft haufig dadurch definiert, dass das bediirftige Kind die mutterliche Sorge,
Zuneigung und Zeit bendtigt und zum Wohle des Kindes auf eine Berufstétigkeit verzichtet
wird (Seehaus, 2015, S. 68f.). Im Falle von Frau Schmidt nimmt dies sogar die Dimension
an, dass sie sich wunscht, ihr Sohn mdoge vor ihr sterben, da nur sie den Sohn angemessen
versorgen konne. Im vorliegenden Fall bestarkt vermutlich auch die sehr herausfordernde

Versorgungslage ihres Sohnes diese Einstellung.

Angesichts des gegenwartigen Modells hegemonialer Mannlichkeit, die ein
Spannungsverhaltnis zwischen aktivem und sorgendem Vater strukturiert (siehe Kap. 4.2),
mangelt es Vatern haufig an genau diesem Konzept eines sorgenden Vaters. VVor allem sehen
sie haufig das Risiko, bei Ubernahme von Sorgearbeiten in der Erwerbswelt als Verlierer zu
gelten (Kimmerling & Bécker, 2012, S. 21; Seehaus, 2015, S. 71). Der Fall von Herrn
Mdiller liegt gewissermalien quer zu diesem Befund. Einerseits kdnnten diese Aspekte auch
fur ihn ausschlaggebend gewesen sein, seiner Erwerbstatigkeit weiter nachzugehen.
Gleichzeitig blieb seine Frau eben auch berufstatig. Somit zeichnen sich in diesem Fall
Tendenzen ab, dass die Elternschaft neben der Forderung von Selbststandigkeit und
Autonomie, ebenso durch Gleichberechtigung (,,egalitare Elternschaft®, Seehaus, 2014, S.
66) charakterisiert ist. Studien, die sich auf pflegende Angehorige beziehen, verweisen in
diesem Kontext darauf, dass Frauen und Ménner oftmals die Pflegeaufgaben unterschiedlich
ausfiihren bzw. Hilfe annehmen. Frauen wollen oftmals die Pflegeaufgaben alleine tragen
und daher kaum Hilfe in Anspruch nehmen. Manner hingegen versuchen oftmals eher die
Aufgaben zu delegieren, um sich selbst zu entlasten und bspw. mehr Zeit fir die
Erwerbstatigkeit zu haben (Kimmerling & Bécker, 2012, S. 71; Ludecke & Mnich, 2009,
S. 14). Dieser Aspekt trifft vermutlich auch auf Herrn Mller zu, der berichtet, schon immer
Hilfe in Anspruch genommen zu haben, um sich und seine Ehefrau zu entlasten. Dieser
Aspekt deckt sich mit Befunden zu pflegenden Mannern, die einen grof3en Bedarf an
Information, Beratung und Austausch haben (Langehennig, Betz & Dosch, 2012, S. 40).

Von den ausgefuhrten Pflegeaufgaben berichtet er wenig, hingegen sehr viel von der
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Organisation der medizinischen Versorgung. Dieser geschlechtsspezifische Unterschied
wird auch bei den Fallen von Frau Schmidt und Frau Beyer deutlich, die ihrerseits kaum von
Organisationsarbeiten, daftr aber sehr detailliert von ausgefuhrten Pflegeaufgaben
berichten. Dies lasst vermuten, dass beide Frauen sich eher mit der Rolle der Pflegerin

identifizieren.

Frau Schmidt und Frau Beyer haben die Sorgearbeit lebenslang allein getragen und aul3er
den tagesstrukturierenden Angeboten kaum Hilfe angenommen. Auch in diesem Kontext
kann Bezug zur Studie Seehaus’ genommen werden, die feststellt, dass Miitter die
Definitionsmacht tber die Sorgearbeit innehaben. Wenn Véter Sorgearbeit leisten, werden
sie durch die Mautter einer Art Dauerevaluation unterzogen, da sie als
Zugangskontrolleurinnen fungieren. Der Vater wird aus ihrer Perspektive als anzuleitender
Vater gesehen und auch deshalb kann es sein, dass sich dieser aus der Sorgearbeit
zuruckzieht. Hier birgt sich ein partnerschaftliches Konfliktpotential, wenn die
Aufgabenverteilung traditionell erfolgt, sich die Mutter in ihrer Sorgearbeit nicht anerkannt
fihlen und die Vater zugleich aus der Sorgearbeit zuriickgedrangt werden (Groning, 2015,
S. 71-74). Gerade im Fall eines behinderten Kindes, in dem die Sorgearbeit im Prinzip ein
Leben lang erforderlich sein kann, kann eine traditionelle Aufgabenteilung vermehrt zu
Konflikten innerhalb der Partnerschaft flhren — vor allem dann, wenn keine Loslésung von
der traditionellen Definition der Elternschaft erfolgt. In einem solchen Fall wird vermutlich

weiterhin die grofite Sorgearbeit von der Mutter geleistet, da der Vater kaum Zugang erhalt.

Ob nun die Partnerschaft negativ oder positiv durch die Behinderung des Kindes beeinflusst
wird, hangt vermutlich vor allem damit zusammen, wie mit der Behinderung umgegangen
wird bzw. wie die Eltern ihre Elternschaft definieren. Wenn die Elternschaft im Sinne einer
Forderung von Selbststandigkeit gesehen wird und somit noch Raum der eigenen Berufs-
und Freizeitgestaltung bleibt, kann dies Bewaéltigungskompetenzen starken wie auch die
Partnerschaft, die wiederum ebenso Unterstlitzung bietet. In der Literatur lassen sich
Hinweise finden, dass sich Partnerschaft positiv auf die Gesundheit der Eltern auswirkt
(Alich, 2011, S. 126; Innes u.a., 2012, S. 293).

Die Definition der Elternschaft im Sinne der Aufopferung und Initiative, kann dazu fiihren,
dass die Eltern keine Anerkennung erhalten und nur durch die Téchter und Séhne
Wertschatzung erfahren (siehe Félle Frau Schmidt und vor allem Frau Beyer). Insbesondere
dann, wenn die Mutter keiner Erwerbstéatigkeit nachgehen bzw. nachgegangen sind, fehlt

hier ein Bereich in dem Anerkennung vermittelt wird bzw. wurde (Landtag NRW, 2004, S.
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251). Daher fokussieren sie sich auf die Versorgung und verteidigen ihr Territorium.
Folglich nehmen vermutlich die beiden Mtter, insbesondere die Léwenmama, kaum Hilfe
in Anspruch, da sie ihren Aufgabenbereich fiir sich beanspruchen und hier Anerkennung
durch die Sohne erhalten. Diese Aspekte konnen nach Cloerkes (2007, S. 296) zu
Uberlastung fithren. In Bezug zu Klinger (2015, S. 236) kann hier hervorgehoben werden,
dass bei Mittern die Leistung von Sorgearbeit als selbstverstandlich gilt und kaum
wahrgenommen wird. Manner hingegen erfahren bei der Ubernahme von Sorgearbeit viel
Anerkennung, zugleich wird den Vétern aber wenig Versorgungskompetenz zugeschrieben
(Lange & Zerle, 2008, S. 19).

Hinsichtlich des Einflusses auf die Versorgung der Tochter und Sohne mit geistiger
Behinderung ist anzunehmen, dass die Definition der Elternschaft im Sinne von
Selbststandigkeit und Autonomie zu einem Abbau von Barrieren in der Versorgung fuhrt.
Bspw. wirkt die Forderung von Mobilitat und Kommunikation unterstiitzend auf die Pflege
wie auch medizinische Behandlungen. Im Gegenzug wird durch die Autonomie und
Selbststandigkeit der Eltern, die Kommunikation im Beruf geschult sowie Anerkennung
vermittelt. Dies kann im Umgang mit Arzt*innen unterstiitzend sein und die weitere
Behandlung positiv beeinflussen, da z.B. Empfehlungen von Arzt*innen kritisch hinterfragt
werden. Umgekehrt kann die Definition der Elternschaft im Sinne der Initiative und
Aufopferung vermehrt zu der Wahrnehmung von Barrieren in der Versorgung fuhren. Dies
kann daraus resultieren, dass wenig soziale Unterstiitzung vorhanden ist. Ferner mangelt es
infolge der Berufslosigkeit h&ufig an Kommunikationskompetenzen und finanziellen

Ressourcen. Fir die Versorgung muss man kampfen wie eine Lowin.

9.5 Die Theorie der Ressourcenerhaltung im Kontext der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung durch éltere Eltern

Die Ergebnisse der Auswertung dieser Studie lassen sich im Hinblick auf die Theorie der
Ressourcenerhaltung nach Hobfoll (Kap. 5.1) betrachten. Diese Ubertragung hat das Ziel,
Ressourcen zu bestimmen, die Anhaltspunkte daftr liefern, wie Ubergangsprozesse in ein
aulRerfamilidres Umfeld positiv beeinflusst werden kénnen. Genau wie bei Hobfoll (2010,
S. 117), wurde in dieser Arbeit gezeigt, dass nicht nur individuelle Bewertungsprozesse
relevant fiir die Bewéltigung der Versorgung sind, sondern auch Umweltbedingungen. Es
kdnnen also Ressourcen identifiziert werden, die fir Anforderungen in der Versorgung

durch die Eltern relevant sind. Zugleich wird deutlich, welche Barrieren existieren, um diese
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Ressourcen angemessen einzusetzen (Hobfoll, 2004, S. 12). Im Kap. 8.3.1 wurden
Ressourcen wie auch die Barrieren durch die Person-Umfeld-Analyse bestimmt.

Hobfoll benennt Grenzen der Ressourcen, die bspw. durch soziale Strukturen beeinflusst
werden. Personen mit einem hohen sozialen Status erleben mit hoherer Wahrscheinlichkeit
Ressourcengewinne in der Anforderungsbewéltigung als Personen mit einem niedrigeren
sozialen Status (Hobfoll, 1998, S. 88). Vor dem Hintergrund dieser Studie kann
angenommen werden, dass Eltern, die einen hohen sozialen Status haben oder ihre
Elternschaft im Sinne der Selbststandigkeit und Autonomie definieren, eher Anforderungen
in der Versorgung bewaltigen kdnnen und sie somit weitere Ressourcen erlangen. Bspw.
kann die kritische Auseinandersetzung mit &arztlichen Ratschldagen dazu fiihren, dass das
Wohlbefinden bzw. die Gesundheit der Séhne und Tdchter geférdert und auch die
Bewaltigungskompetenz  der Eltern gestarkt werden. Sie konnen  kinftige
Herausforderungen leichter bewaltigen, da ihnen mehr Ressourcen zur Verfligung stehen.
Sie haben also eine hthere Wahrscheinlichkeit in eine Gewinnspirale zu gelangen. Bei
kinftigen Anforderungen bzw. Stresssituationen wird demnach eine geringe Diskrepanz von
Bewaltigungsfahigkeit (Copingfahigkeit) und Umweltanforderungen von diesen Eltern
wahrgenommen (Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 11f.).

Umgekehrt stehen Eltern mit einem geringen sozialen Status oder Eltern, die ihre
Elternschaft im Sinne der Aufopferung und Initiative definieren, weniger Ressourcen zur
Verfligung, was eher zu erfolglosen Bewaéltigungsversuchen fiihrt. Bespw. kann eine
unkritische Auseinandersetzung mit &rztlichen Ratschldgen oder ein erschwerter Zugang zu
Informationen dazu fiihren, dass sich die Eltern der medizinischen Behandlung ausgeliefert
fihlen und sie somit letztendlich resignieren, was die Gesundheit des Sohnes oder der
Tochter ggf. negativ beeinflussen kann. Sie kdnnen kinftige Herausforderungen schwerer
bewaltigen, da weniger Ressourcen zur Verfugung stehen. Also gelangen diese Eltern eher
in eine Verlustspirale (Starke, 2000, S. 37; Hobfoll & Buchwald, 2004, S. 14; Knoll u.a.,
2013, S. 99f.). Verlustspiralen haben die Konsequenz, dass die Eltern mit einem niedrigen
soziokonomischen Status in der Versorgung noch mehr benachteiligt werden. Zudem wird
die Kluft in der gesundheitlichen Ungleichheit verstérkt. Bei kiinftigen Anforderungen bzw.
Stresssituationen wird demnach eine hohe Diskrepanz von Bewaéltigungsfahigkeit
(Copingfahigkeit) und Umweltanforderungen fiir diese Eltern wahrgenommen (Hobfoll &
Buchwald, 2004, S. 11f.).
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Mit Bezug auf Mischke (2012), die diese Theorie hinsichtlich pflegender Angehdriger
betrachtet, werden die relevanten Ressourcen auf die Zielgruppe dieser Arbeit, also &ltere
Eltern, die ihre erwachsenen Tdchter und Séhne mit geistiger Behinderung im eigenen
hauslichen Bereich versorgen, tbertragen. Ziel ist es, relevante Ressourcen zu identifizieren,
die Anhaltspunkte dafir bieten, den Ubergangsprozess aus der hauslichen Umgebung zu
unterstitzen, in dem die Selbststandigkeit und Autonomie sowohl bei den Eltern als auch

bei den Tdéchtern und S6hnen mit geistiger Behinderung gefordert wird.

Im Nachfolgendem wird die Einteilung der Ressourcen nach Mischke (2012, S. 78-115), die
sich auf Hobfoll & Wells (1998, S. 123) bezieht, in Objektressourcen bzw. materielle
Ressourcen, Lebensbedingungen und -umstéande, personliche Ressourcen und
Energieressourcen vorgenommen. Die Ressourcen bei versorgenden Eltern werden aus den

Ergebnissen und Diskussionen der vorangegangenen Fragestellungen abgeleitet.
Hinsichtlich der bedeutsamen Objektressourcen, lassen sich folgende Ressourcen darstellen:

e Transportmdglichkeiten zu Versorgungseinrichtungen (z.B. Auto)
e Hilfsmittel (z.B. Pflegebett, Rollstuhl, Windeln)

e Testament (Absicherung der Tochter und Séhne)

Transportmoglichkeiten der S6hne oder Tochter zu Versorgungseinrichtungen kdnnen durch
den Besitz eines Autos, das VVorhandensein von Fahrstiihlen und eine geringe Distanz zu den
Arzt*innen begiinstigt werden. Weiterhin stellen Hilfsmittel fiir die pflegerische Versorgung
im Haushalt eine wichtige Grundlage dar. Die finanzielle Absicherung der S6hne und
Tdéchter scheint ein wichtiges Anliegen zu sein, welches sich aufgrund der Tatsache, dass
Menschen mit Behinderungen kein Vermdgen haben konnen, als schwierig gestaltet. Das
sogenannte Behindertentestament kann daflir sorgen, dass die Tochter und Séhne vom Erbe
profitieren konnen (IP7, PNr. 113; Bundesvereinigung der Lebenshilfe e.V., 2016). Im
Hinblick auf die soziobkonomischen Bedingungen kann vermutet werden, dass die
finanzielle Absicherung fur die Eltern, mit mehr Erwerbseinkommen eher ein Thema ist, als
bei den Eltern bei denen ein geringes bzw. kein Erwerbseinkommen vorhanden ist, da in

dem Sinne mehr Geld ,an den Staat verloren® geht.
Die bedeutsamen Ressourcen der Lebensbedingungen- und Umstédnde umfassen folgende:

e (Ehe-)Partner*innen

e Familienstabilitat (Gute Beziehung zu den anderen Familienmitgliedern)
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e soziale Beziehungen (Freund*innen und Bekanntenkreis, gemeinsame Aktivitaten)

e soziale Unterstlitzung (Unterstltzung durch Familie, Freund*innen und Bekannte in
der Versorgung)

e professionelle Unterstiitzung (Unterstltzung durch den Familienentlastenden Dienst,
durch einen Pflegedienst, Beratung hinsichtlich Hilfsmittel)

e Austbung von Hobbys (Freizeitgestaltung ohne den bzw. die zu Betreuenden,
Ausiibung von Ehrenamtern)

e Nachgehen einer Erwerbstatigkeit (Anerkennung im Beruf, Zeit ohne erwachsene
Tochter und Séhne)

e Zugang zu Informationen (z.B. die Beantragung von Hilfsmitteln, Informationen fir
Leistungen)

e Gesundheit (Gesundheit der Eltern und der erwachsenen Téchter und Séhne)

e Alter (Kompetenzentwicklung, guter Umgang mit altersbedingten
Abbauerscheinungen)

e gute Interaktion mit Arzt*innen (gute Kommunikation mit Arzt*innen, Arzt*innen
nehmen sich Zeit fir die Patient*innen, Einfuhrung von Ritualen in der
medizinischen Behandlung)

e guter Umgang des Pflegepersonals (gute Kommunikation mit Patient*innen,
Erfahrungen mit Menschen mit Behinderungen)

e qgutes arztliches Netzwerk vor Ort (Vorhandene Fachérzt*innen vor Ort, gute
Erreichbarkeit)

Bei den untersuchten Féllen bilden sich zahlreichen Ressourcen im Rahmen der
Lebensbedingungen und -umstdnde ab. Aus der Analyse geht hervor, dass das
Vorhandensein von (Ehe-)Partner*innen als Ressource wahrgenommen wird, da sie
Unterstltzung in der konkreten Versorgung bieten. Gleichzeitig fungieren sie als Kraftquelle
flr Erholung, da Wert auf Zeit mit der Partner*in und ohne den Sohn oder die Tochter mit
Behinderung gelegt wird. Familienstabilitat wird zudem als Ressource wahrgenommen, da
eine gute Beziehung zu den Familienmitgliedern Entlastung bietet. In diesem Kontext kann
die Familienstabilitat wahrscheinlich durch die Definition der Elternschaft beeinflusst
werden. Eine egalitdre Elternschaft, wie bereits in Kap. 4.2. erlautert, kann ggf. Konflikten
entgegenwirken, da sie zur gleichberechtigten Partnerschaft beitragt. Weiterhin bieten
soziale Beziehungen auBerhalb der Familie Entlastung, da gemeinsame Aktivitdten ohne
Tochter und Sohne stattfinden. Zudem konnen sie auch soziale Unterstlitzung bieten, indem
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sie als Ansprechpartner*in fur belastende Situationen zur Verfligung stehen und ggf. sogar
Entlastung bringen, indem sie im Haushalt helfen. Professionelle Unterstiitzung wie bspw.
der Familienentlastende Dienst oder pflegerische Unterstiitzung kann als Ressource gesehen
werden, da die Eltern auf diese Weise entlastet werden. Hinsichtlich der Unterstltzung — sei
es informell oder durch professionelle Dienste — muss beriicksichtigt werden, inwiefern die
Eltern in der Lage sind, Hilfe anzunehmen. Ferner kann die Ausubung von Hobbys zur
Entlastung der Eltern beitragen, da hier Raum fuir Erholung und Selbstftirsorge geboten wird.
Vor dem Hintergrund der in dieser Arbeit interviewten Eltern konnte festgestellt werden,
dass die Paare haufig ehrenamtlich aktiv sind. Das liegt vermutlich daran, dass die Eltern
durch ihre S6hne und Tochter mit geistiger Behinderung an die Eingliederungshilfe
angebunden sind und sich somit im Elternverein engagieren. Zum einen wollen sie dadurch
ihre Erfahrungen weitergeben, zum anderen die Versorgung der Menschen mit geistiger
Behinderung verbessern. Das Nachgehen einer Erwerbstatigkeit kann zudem als Ressource
bestimmt werden, da hier Anerkennung in einem Bereich vermittelt wird, der auf3erhalb der

Versorgung des erwachsenen Kindes liegt.

Wie bereits in Kap. 9.3 dargelegt, kann hier die Definition der Elternschaft eine Erklarung
liefern, warum Hilfeleistungen angenommen werden, Freizeitgestaltung ohne Tochter oder

Sohn stattfindet oder einer Erwerbstatigkeit nachgegangen wird.

Weiterhin ist der Zugang zu Informationen relevant, um an bendtigte Hilfsmittel und
Leistungen zu kommen, die fir die Versorgung der erwachsenen Téchter und S6hne wichtig
sind. In diesem Kontext sind auch die Ressourcen Gesundheit der Eltern sowie Gesundheit
der S6hne und Tochter wichtig, da diese den Aufwand der Versorgung beeinflussen. Hiervon
wird auch der Alterungsprozess gepragt, der als Ressource dienen kann, wenn dieser im
Sinne von Kompetenzentwicklung und einem gelungenen Umgang mit altersbedingten
Abbauerscheinungen wahrgenommen wird. Wenn die Selbststandigkeit und Autonomie der
Tdéchter und S6hne mit geistiger Behinderung gefordert werden, kénnen die Gesundheit und
der Alterungsprozess positiv unterstutzt werden. Wie bereits zuvor diskutiert, spielen die
soziobkonomischen Bedingungen der Eltern hinsichtlich der Gesundheit, dem Alter und des

Zugangs zu Informationen sowie bei der Interaktion mit Arzt*innen eine wichtige Rolle.

Weiterhin wird der gute Umgang des Pflegepersonals als Ressource wahrgenommen. Dies
kann aus der Erfahrung mit Menschen mit geistigen Behinderungen in der Pflege beeinflusst
werden. Zudem konnen die Eltern den Umgang unterstiitzen, indem sie bspw.

Pflegeanleitungen entwickeln, die sie dem Pflegepersonal zur Verfligung stellen. Die Eltern
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versuchen so den Umgang positiv zu beeinflussen. Zudem unterstitzt ein gutes arztliches
Netzwerk vor Ort die Eltern in der Versorgung. Kurze Wege zu den Arzt*innen bedeuten

eine Minderung des Aufwands und somit Entlastung.

Einige dieser Ressourcen der Lebensbedingungen und -umstidnde bendtigen eine hohe
Investition, zugleich kdnnen sie aber auch zligig wieder verloren gehen (Hobfoll &
Buchwald, 2004, S. 13). Bspw. bedeutet (Ehe-)Partnerschaft und die Ausiibung einer
Erwerbstatigkeit, dass hier neben der aufwéndigen Versorgung des Kindes auch Zeit und
Kraft fur die Partnerschaft und Erwerbstatigkeit investiert werden muss, da diese Ressource

sonst droht verloren zu gehen.
Zu den bedeutsamen personlichen Ressourcen zéhlen:

e positive Haltung (uber kleine Dinge freuen, Sohn bzw. Tochter gibt viel zurick)

e Geflihl, die Versorgung bewadltigen zu kdénnen (psychische Stabilitat,
Inanspruchnahme von Unterstiitzung, Zugang zu Leistungen)

e Geflihl, die Versorgung positiv beeinflussen zu koénnen (Initiierung von
Versorgungskonzepten, arztliche Ratschldge kritisch hinterfragen)

e Geflhl, dass die Tochter oder der Sohn spater gut versorgt wird, wenn die Eltern
aufgrund eigener Pflegebedurftigkeit oder Tod nicht mehr in der Lage sind, die
Versorgung zu gewadbhrleisten

e Vermittlung von Wertschatzung durch die Téchter und Séhne

e Geflihl der Unabhéngigkeit (Lebensbereiche ohne die erwachsenen Tdchter oder
Séhne)

e Handlungskompetenzen (Wissen Uber Behinderungsformen, Erkrankungen, Recht

auf Leistungen, Kommunikation mit Arzten)

Eine positive Lebenseinstellung kann als Ressource in der Versorgung gesehen werden, da
sie dazu fuhrt, dass das Leben als sinnvoll erachtet wird. Zudem kann sie eine Leichtigkeit
in der Interaktion mit dem Sohn oder der Tochter mit geistiger Behinderung begunstigen.
Ferner nehmen die Eltern das Gefihl, die Versorgung bewaltigen zu kénnen, als relevant
wahr. Dieses Gefuhl kann bspw. durch die Inanspruchnahme von Hilfe unterstutzt werden.
Zu diesem Kontext zahlt weiterhin das Gefuhl, die Versorgung positiv beeinflussen zu
kdnnen, d.h. dass die Eltern den Eindruck haben, die Versorgung verbessern zu konnen. Die
Auslibung eines Ehrenamtes im Elternverein kann dieses Gefuihl starken, da sich hier die

Versorgungsstrukturen beeinflussen lassen. Auch die Fahigkeit zur kritischen
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Auseinandersetzung mit arztlichen Ratschldgen kann dieses Gefiihl bestérken, da dies dazu
fuhrt, dass Verbesserungen hervorgerufen werden. Eine wertvolle Ressource bildet
auflerdem das Gefiihl, dass die Tochter oder der Sohn spéter gut versorgt wird. Schliel3lich
werden die Eltern aufgrund eigener Pflegebedurftigkeit oder Tod die Versorgung
irgendwann nicht mehr gewéhrleisten konnen. Die Wertschétzung, die den Eltern durch ihre
Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung vermittelt wird, kann zudem als wertvoll
bewertet werden, da sie eine Anerkennung der elterlichen Leistung bedeutet. Eine weitere
relevante Ressource kann das Geflihl der Unabhéngigkeit bilden. Dies umfasst bspw. Zeit,
die ohne den Sohn oder die Tochter und entsprechend ohne die jeweiligen, die VVersorgung
betreffenden Verpflichtungen, verbracht wird. Handlungskompetenzen, die aufgrund der
jahrelangen gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung erworben worden sind, werden

von den Eltern ebenfalls als wichtig erachtet, da sie Sicherheit vermitteln.
Die bedeutsamen Energieressourcen beinhalten folgende Ressourcen:

e Finanzielle Ressourcen (Forderung der Tochter und S6hne, finanzielle Sicherheit)
e Wissen (Wissen (ber Behinderungen, Anspriiche auf Leistungen, Hilfsmittel,
Zugang zu Informationen)

e soziale Netzwerke

Finanzielle Ressourcen werden aus der Perspektive der Eltern als wichtig wahrgenommen,
da sie zusatzliche Forderungen der erwachsenen Tochter und S6hne ermoglichen und zudem
finanzielle Sicherheit bieten, also die Eltern beruhigen. Weiterhin kann Wissen eine wichtige
Ressource sein, da es Zugang zu Informationen, Hilfsmitteln und Leistungen ermdglicht.
Das Aneignen von Wissen in Bezug auf behinderungsrelevante Aspekte, kann Sicherheit in
der Versorgung bieten. Diese Energieressourcen ermdglichen wiederum andere wichtige
Ressourcen (z.B. Forderung der Selbststandigkeit), die fur die Versorgung relevant sind.
Wie bereits in Kap. 4.3, erlautert, kann im Sinne des Trajektkonzeptes Wissen als
wesentlicher Faktor benannt werden, der die Aushandlungsprozesse mit den beteiligten

Gesundheitsprofessionen und somit den weiteren Gesundheitsverlauf beeinflusst.

Der funfte Altenbericht der Bundesregierung hebt die Potentiale einer Partnerschaft im Alter
hervor. Demnach steigt die Zufriedenheit bei langjéhriger Partnerschaft im Alter sogar an
und ist im durch ein héheres Mal} an Zéartlichkeit, Freude, gemeinsamen Aktivitaten und
weniger Konflikten gekennzeichnet, als es bei Paaren im mittleren Erwachsenenalter ist. Sie

schéatzen ihre Gesundheit, ihren Lebensstandard sowie ihre Lebenszufriedenheit hdher ein,
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als Personen, die nicht in einer Partnerschaft leben. Zudem besitzen sie mehr materielle
Ressourcen, da beide fur den Haushalt wirtschaften. Daruber hinaus stellen soziale
Netzwerke fiur &dltere Menschen eine wichtige Ressource dar. Insbesondere langjahrige
Freundschaften gehéren zu der stabilsten Form der Beziehung. Im Verlauf des Lebens &ndert
sich h&ufig die Bedeutung von Bekanntschaften. Diese werden im friiheren bzw. mittleren
Erwachsenenalter eher als Freundschaften wahrgenommen, wéhrend sie flr &ltere Menschen
zusatzlich als Erinnerungsquelle an ihre Vergangenheit und zur personlichen Kontinuitét
genutzt werden (BMFSFJ, 2005, S. 292 u. 312).

Ferner konnte die Ausiibung von Ehrendmtern als Ressource identifiziert werden. Altere
Menschen weisen eine hohe Bereitschaft auf, sich ehrenamtlich zu engagieren (externes
Engagementpotential) oder bereits ausgelibte Ehrendmter auszuweiten (internes
Engagementpotential). Der fiinfte Altenbericht stellt heraus, dass das soziale Engagement
vor allem ehrenamtliche Aktivitdten umfasst, aber auch Hilfe- und Transferleistungen in
Familien und sozialen Netzwerken (Pflege Angehdriger, Kinderbetreuung etc.) sowie die
Weitergabe von Wissen. Es zeigt sich, dass éltere Manner sich eher in prestigetrachtigen
politischen Bereichen engagieren, wéhrend altere Frauen sich eher in sozialen Bereichen und
unscheinbaren Tatigkeiten einbringen. Darlber hinaus ist die Austibung von ehrenamtlichen
Tatigkeiten sozial ungleich verteilt: je hoher der soziale Status einer Person, desto eher ist
sie ehrenamtlich aktiv (BMFSFJ, 2005, S. 362-369).

Die vorliegende Arbeit zeigt, dass sich die Ressourcen im Alter verlagern kénnen. Im Fall
von Herrn Muller wird die Ressource Beruf mit Eintritt in die Rente durch ein Ehrenamt
ersetzt, in dem er auch eine Leitungsfunktion inne hat und Anerkennung erhalt. Somit wird
in diesem Fall die Stabilitdtsfunktion des vorher ausgetbten Berufes weitestgehend
beibehalten. Im Alter nimmt dartiber hinaus die soziale Unterstlitzung ab, welche vermutlich
kompensiert werden muss. In einer Schweizer Studie konnte bspw. festgestellt werden, dass
Personen zwischen 40 und 65 Jahren signifikant hdufiger freundschaftliche als auch
familidre Unterstltzung erfahren als Personen Uber 65 Jahren (Margelisch & Perrig-Chiello,
2016, S. 21). Im Falle von Herrn Miiller kann die Tatsache, dass er eine Leitungsfunktion
inne hat, geschlechtsspezifische Griinde haben. Weiterhin stellt seine Ehefrau eine wichtige
Ressource dar, da sie an der Versorgung beteiligt ist und gemeinsame Zeit zu zweit verbracht
wird. Frau Schmidt, die sich etwa im gleichen Alter wie Herrn Mller befindet, musste schon
weit vor der Rente ihre Berufstatigkeit aufgeben, was ihr schwer gefallen ist. Im Laufe der

Zeit scheint nun die Ressource Beruf fir sie an Relevanz verloren zu haben, da ihr Sohn in
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den Mittelpunkt geriickt ist und sie darin ihren Lebenssinn sieht. Frau Beyer die wesentlich
alter ist als Frau Schmidt, sind Hobbys sehr wichtig, was vermutlich dadurch verstarkt wird,
dass sie ihre Mutterschaft verdndern muss. Insgesamt wird erneut deutlich, dass die

Ressourcen im Alter von der eigenen Definition der Elternschaft abhangen.

Vor dem Hintergrund der bisherigen Ausfiihrungen zur Theorie der Ressourcenerhaltung
werden Bezlige zum Modell der Salutogenese (Kap. 3.1) wberdeutlich. Die
herausgearbeiteten Ressourcen kdnnen Einfluss auf die Gesundheit der Eltern und damit
einhergehend auf die ihrer S6hne oder Tochter mit geistiger Behinderung austiben. So ist es
fur die Gesundheit von besonderer Relevanz, wie mit Stress umgegangen wird. Gerade hier
sind die zur Verflgung stehenden Ressourcen von besonderer Bedeutung, da sie bei der
Bewaltigung von Herausforderungen in der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung
unterstiitzen kénnen. Erfolgreiche Bewaltigungen haben wiederum zur Folge, dass sich der
Mensch zum positiven Pol des Gesundheits-Krankheits-Kontinuums bewegt (Antonovsky,
1997, S. 29) und somit eine Verbesserung des Gesundheitszustandes der Eltern die Folge
ist. Das Koharenzgefihl spielt eine wichtige Rolle bei diesen Bewaltigungsprozessen (ebd.,
S. 36). Wenn bspw. Krankheitsbilder und notwendige Behandlungen verstanden werden
(Geflinl der Verstehbarkeit), wird auch das Gefuhl der Eltern gestérkt, kiinftig Einfluss auf
den Krankheitsverlauf ausuben zu kdénnen (Gefiihl der Handhabbarkeit). Sie erleben somit
ihr Handeln als sinnvoll, da die Bemihungen zu einer Verbesserung beigetragen haben
(Gefuhl der Sinnhaftigkeit) (ebd.). Sie haben demnach eine Kontrolle U(ber die
gesundheitliche und pflegerische Versorgung und sind in der Lage die Versorgung ihrer
S6hne und Tochter positiv zu beeinflussen. Relevant sind hierbei z.B. kognitive
Uberzeugungen, Selbstwirksamkeit, Wissen tiber Gesundheit sowie auch Intelligenz und
verfigbare = Bewadltigungskompetenzen.  Diese  Ressourcen  begunstigen  gute
Entscheidungsfindungen im Leben und rationalere Bewaltigungshandlungen in
Stresssituationen (Faltermaier & Wihofszky, 2012, S. 104). Die von Herrn Miller benannten
Routinen in der Versorgung, die Pflegeanleitungen, die das Ehepaar fir die Pflegenden
entwickelt hat, bis hin zu der aktiven Teilhabe an der Konzeption von neuen
Wohnungskonzepten sind Resultate eines hohen Kohdarenzgefiihls. Er scheint Gberzeugt
davon, Einfluss auf die Versorgung ausiiben zu konnen. Des Weiteren sind soziale
Bindungen und soziale Unterstlitzung von hoher Bedeutung (ebd.). Vor dem Hintergrund
dieser Arbeit ist die Unterstiitzung durch (Ehe-)Partner*innen, aber auch die Unterstiitzung

durch Bekannte, Familie sowie durch das professionelle Hilfesystem zentral, um die
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Herausforderungen in der Versorgung zu bewaltigen. In diesem Kontext ist es auch wichtig,
inwiefern Hilfe durch andere Personen angenommen werden kann, was z.B. durch die
Definition der Elternschaft im Sinne der Aufopferung und Initiative erschwert wird. Diese
lasst es namlich nicht oder nur in begrenztem Rahmen zu, Hilfe in Anspruch zu nehmen. Je
hoher das Koharenzgefihl, also die VVoraussetzung um Herausforderungen zu bewaéltigen,
desto besser ist die Partizipation (ebd.). Somit konnen Eltern mit einem hohen
Kohérenzgefunhl, starker am Versorgungsprozess ihrer erwachsenen Séhne oder Tochter mit

geistiger Behinderung partizipieren.

10 Rehabilitationspadagogische Handlungsempfehlungen

In diesem Kapitel werden Handlungsempfehlungen, die sich aus den Ergebnissen und
Diskussionen dieser Studie fiir die Rehabilitationspédagogik ergeben.

Ressourcenférderung unter Berucksichtigung der individuellen Lebenssituation

Die individuelle Lebenssituation der Eltern kann sich auf die Versorgungssituation der
Téchter und Séhne mit geistiger Behinderung auswirken. In den Ergebnissen wurden Alter,
Familienstand, die Definition der Elternschaft, soziookonomische Bedingungen sowie die
Ausiibung eines Berufs bzw. Hobbys als mogliche Einflussfaktoren auf die Versorgung
herausgestellt. In Beratungskontexten kdénnen diese Einflussfaktoren herausgearbeitet
werden, um die Versorgungslage im Rahmen der eigenen Lebenssituation der Eltern zu
veranschaulichen. Die Identifizierung von Ressourcen kann in diesem Zusammenhang dazu
beitragen, dass die Versorgungslage sowie die eigene Lebenssituation positiv beeinflusst
werden. Dabei muss berlicksichtigt werden, dass die Ressourcen je nach Lebenssituation
anders gelagert sein konnen. Die Ressourcenforderung kann bewirken, dass die
Selbststandigkeit und Autonomie der Eltern gestarkt wird. Letztendlich kénnen somit
Ubergangsprozesse der erwachsenen Tochter und Séhne mit geistiger Behinderung in ein
aullerfamilidres Umfeld positiv beeinflusst werden. Generell sollten Beratungsangebote
maoglichst friih greifen, da der Auszug der erwachsenen S6hne und Toéchter mit geistiger
Behinderung mit zunehmendem Alter immer schwieriger wird, da die ambivalenten Gefiihle

der Eltern immer starker werden.
Unterstiltzung der beruflichen Tatigkeit

In dieser Arbeit hat sich gezeigt, dass der Wirkungsraum Beruf flr die Versorgungssituation

sehr wichtig ist. Er bietet einen Ausgleich zu den Versorgungsaufgaben und vermittelt
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dariber hinaus Anerkennung auf3erhalb des hauslichen Umfelds. Zudem werden im Beruf
bestimmte Kompetenzen angeeignet, die sich wiederum positiv auf die Versorgung
auswirken  kénnen (z.B. Kommunikation mit den  Arzt*innen, Kritische
Auseinandersetzungen mit Behandlungsempfehlungen). VVor allem alleinerziehende Mutter
haben ein hohes Risiko ihren Beruf zugunsten der Versorgung der Téchter und Séhne mit
geistiger Behinderung langfristig aufzugeben. Dies kann sich zudem negativ auf die
soziékonomischen Bedingungen auswirken. Daher sollten in diesem Kontext Angebote und
Anreize geschaffen werden, um die berufliche Tatigkeit insbesondere von
(alleinerziehenden) Mittern langfristig aufrechtzuerhalten bzw. ihren Wiedereinstieg zu
unterstitzen. Die berufliche Tatigkeit kann die Autonomie und Selbststandigkeit der Mtter
fordern sowie auch die Ablésung vom erwachsenen Kind mit geistiger Behinderung

unterstttzen.

In diesem Rahmen spielt die eigene Definition der Elternschaft eine grol3e Rolle. Eltern, die
ihre Elternschaft im Sinne von Aufopferung und Initiativbereitschaft definieren, werden
wahrscheinlich weniger dazu bereit sein, eine Berufstatigkeit aufzunehmen und ihre Tochter
und S6hne mit geistiger Behinderung von jemand anderem versorgen zu lassen. Hingegen
werden vermutlich die Eltern, die ihre Elternschaft im Sinne von Autonomie und

Selbststandigkeit definieren, eher einer Berufstatigkeit nachgehen.
Professionelle Haltung hinsichtlich eines geschlechtersensiblen Umgangs und Anerkennung

Es ist anzunehmen, dass der Aspekt Geschlecht in der Versorgung eine wichtige Rolle spielt.
Hier besteht wohlmdglich die Notwendigkeit sich von traditionellen Rollenerwartungen zu
I6sen, die vermutlich zumeist eher implizit zum Ausdruck kommen. Dieser Aspekt betrifft
sowohl die Eltern als auch die erwachsenen Téchter und Séhne mit geistiger Behinderung.
Wie bereits erwahnt, geben Frauen haufiger zugunsten der Versorgung ihren Beruf auf
(Seehaus, 2015, S. 68f.), was wiederum die Abhéngigkeit zum Kind verstarken kann. Zudem
kann das Geschlecht des Kindes hinsichtlich der Férderung von Selbststandigkeit relevant
werden (Haul3ler-Szepan, 2016, S. 377). Darlber hinaus sollte eine ,,verstehende Haltung™
(Trondle, 2015, S. 57) eingenommen werden, d.h. die lebenslangen Bewaltigungs- und
Anpassungsleistungen der Eltern werden gewdrdigt sowie getroffene Entscheidungen
akzeptiert (ebd.).

Forderung des Wirkungsraumes Hobby und Freizeit
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Aufgrund der aufwandigen Versorgungsaufgaben weisen die Eltern haufig ein
eingeschranktes Freizeitverhalten auf, obwohl sie friiher viele Hobbys hatten. Gerade dieser
Wirkungsraum bietet Auszeit, Entspannung und Regeneration (Alber 2014, 295) und kann
das soziale Netzwerk ausbauen. Daher ist es wichtig, dass die Beziehungen zu Freund*innen
und Bekannten gepflegt werden und Freizeitaktivitaten stattfinden. Insbesondere fir die
Alleinerziehenden, die zugunsten der Versorgung ihren Beruf aufgeben, aber auch mit
zunehmendem Alter spielt dieser Wirkungsraum eine grof3e Rolle, da mit Beginn der Rente
der wichtige Wirkungsraum des Berufs entféllt. Im Wirkungsraum Hobby und Freizeit
konnen Kontakte zu anderen Personen gekniipft und Potentiale gefordert werden. In dieser
Studie stellte sich die Auslibung von Hobbys und Ehrendmtern als wichtiger Bestandteil im
Alter dar, da die Personen ,im Leben bleiben‘. Insbesondere langfristig getrennt vom Sohn
oder Tochter mit geistiger Behinderung verbrachte Freizeit kann Ubergangsprozesse
unterstitzen (Burtscher u.a., 2015, S. 86), da diese gewissermalien eine Erprobung der
Ablosung darstellen.

Niedrigschwellige Angebote im Sinne der Forderung der Partizipation in der Versorgung

In dieser Forschungsarbeit konnte festgestellt werden, dass Personen mit einem niedrigen
soziookonomischen Status schlechtere Zugangsvoraussetzungen zu Informationen und
Leistungen haben, als jene Personen, die einen héheren sozidkonomischen Status haben.
Somit sind erster in der Versorgung ihrer Séhne und Tochter mit geistiger Behinderung
benachteiligt. Burtscher u.a. sprechen sich fur niedrigschwellige Angebote aus, um wirklich
alle Personen mit Informationen erreichen zu kénnen. Zu denken wére an Themencafés, die
Eltern selbst gestalten, oder aber ,,Fiirsorgelotsen®, die aufsuchende Arbeit leisten, z.B. zum
Thema Alter werden (Burtscher u.a., 2015, S. 121f. u. 128). Eine weitere Mdglichkeit konnte
eine Art Tandemmaodell sein, bei dem jene Eltern, die tiber das notwendige Wissen verfligen
und einen guten Zugang zu Informationen haben, anderen Eltern, die ber schlechtere
Zugangsbedingungen verfuigen, unterstitzen. Um aber einem einseitigen Machtverhéltnis
entgegenzuwirken und dem Sinnbild des Tandems, auf dem ja beide Fahrer*innen treten, zu
entsprechen, misste dieses Modell auf Gegenseitigkeit ausgelegt werden. Das bedeutet, dass
auch jene, die vom Informationsvorsprung der anderen profitieren, ermutigt werden, ihre
Tandempartner*innen auf andere Weise zu unterstiitzen. Somit werden soziale Kontakte
gefordert und das Miteinander gestarkt. Dieses Tandemmodell kann bspw. als Ehrenamt fir
altere Eltern im Ruhestand eingesetzt werden. In der Interaktion zwischen den

Tandemparter*innen kommt das Konzept der Health Literacy zum Tragen. Health Literacy
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bezeichnet die Kompetenz, sich eigenstandig Informationen Uber Krankheiten, deren
Ursachen und Verlaufe sowie den Umgang mit diesen einzuholen und Entscheidungen zu
treffen, die die Gesundheit positiv beeinflussen (Hurrelmann, Klotz & Haisch, 2014, S. 20).
Die geringere Health Literacy einer Person, kann durch die hohere Health Literacy einer

anderen Person oder Gruppe kompensiert werden (Hartung, 2012, S. 72).

Die Forderung der Health Literacy kann zu einer Forderung des Kohdarenzgefuihls und somit
zur Partizipation der Eltern am Versorgungsprozess ihrer Téchter und Séhne mit geistiger
Behinderung beitragen. Zudem sollte auch die Partizipation des Sohnes oder der Tochter mit
geistiger Behinderung am Versorgungsprozess unterstiitzt werden, um die Autonomie und
Selbststandigkeit zu fordern. Dieser Ansatz, in Deutschland als partizipative
Entscheidungsfindung bekannt, kann Krankheitssymptome verringern, da eine groRere
Entscheidungsteilhabe des bzw. der Patient*innen sich positiv auf die Gesundheit auswirkt
und die Lebensqualitdt fordern kann (ebd., S. 59). Auf der Patient*innenseite kdnnen
Entscheidungshilfen in text-, video- oder webbasierter Form angeboten werden. Sie sollten
standardisierte Informationen, eine verstandliche Darstellung von Behandlungsoptionen,
deren Vor- und Nachteile sowie Wahrscheinlichkeiten fir den Behandlungserfolg
beinhalten. Die Vermittlung von medizinischen Inhalten muss verstandlich erfolgen. Die
Verwendung von absoluten Haufigkeiten in Grafiken anstelle von statistischen Kennwerten
kann hierzu einen Beitrag leisten. Aktuell spielen webbasierte und stark komprimierte
Entscheidungshilfen eine immer gréRere Rolle. Weiterhin kénnen Patient*innenschulungen
zur Vorbereitung auf eine stérkere Beteiligung am Entscheidungsprozess unterstitzend auf
die Partizipation wirken. Hierbei geht es nicht um die Vermittlung von medizinischen
Inhalten, sondern um die Férderung der Kompetenzen und der kommunikativen Fahigkeiten
der Patient*innen fir das Gesprach mit den Arzt*innen. Bspw. kénnen Checklisten,
Vorbereitungsblatter fir das Arztgesprach oder Filme eingesetzt werden (Dirmaier & Harter,
2012, S. 323f.).

MaRnahmen der partizipativen Entscheidungsfindung kénnen auch zum Abbau von Angsten
beitragen, die Menschen mit Behinderungen vor der medizinischen Untersuchung haben. In
zwei Interviews werden Hinweise darauf gegeben, wie mit der Angst umgegangen werden
kann. Es besteht die Mdglichkeit, dass ein Ritual (IP7, PNr. 55) gemeinsam mit den
Arzt*innen und den Tdchtern bzw. den S6hnen entwickelt wird, um so Angste abzubauen.
Des Weiteren konnen Bildkarten (IP8, PNr. 155) in der Behandlung eingesetzt werden, um

den Patient*innen zu symbolisieren, was in der Behandlung gemacht wird. Diese beiden
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Methoden kénnen Angste abbauen, erfordern aber auch viel Zeit und Geduld seitens des

Menschen mit geistiger Behinderung, den Eltern und der Arzt*innen.

11 Reflexion des Forschungsprozesses

In diesem Kapitel wird der Forschungsprozess im Hinblick auf die Methode und die

Zielgruppe kritisch reflektiert.

11.1 Methodenkritische Reflexion

Das episodische Interview ermdglichte im Rahmen der Erhebung eine Offenheit und
gleichzeitig eine Strukturierung, um die thematisch zentralen Elemente zu erfassen.
Episodische Interviews enthalten Fragestellungen, die die Befragten dazu verleiten sollen
Beispiele und Anekdoten zu erzahlen, um Inhalte verstdndlicher zu machen (Flick, 2011a,
S. 273). Da die Teilnehmer*innen dazu tendierten, ohnehin mit vielen Beispielen zu
argumentieren, wurde auf diese Art der Fragestellungen verzichtet, um diesen Bereich nicht

Uberzustrapazieren.

An einigen Stellen gab es trotz des Pretests Verstandnisschwierigkeiten bzgl. der

Fragestellungen, wie z.B.:

I: ,,[...] Und in welchen Situationen nehmen Sie denn ganz besonders positive Eigenschaften an sich
wahr?

B2: Das ist eine komische Frage.

[...]
B2: Positive Eigenschaften in Bezug auf X. [Sohn]?
I: Eigenschaften, die Sie so an sich selber wahrnehmen.

B1: So viele Sachen, die fruher auch schon so waren, die dadurch vielleicht nur noch ein bisschen
gefestigt haben. Ich hab immer so sagen wir mal nicht meine eigenen Sachen in den Vordergrund
gestellt, sondern immer versucht, dass, wenn ich was gemacht habe, das fur die Gemeinschaft zu
machen.* (IP9, PNr. 170-175)

Fur die Konstruktion des Leitfadens ist zu berlcksichtigen, dass dieser lediglich als
Orientierung diente (ebd., S. 273ff.). Um den Umfang des Interviews zu begrenzen, wurden
individuelle Schwerpunktsetzungen durch die Interviewteilnehmer*innen zugelassen und
somit anderen Bereichen weniger Beachtung geschenkt. Dies erschwert eine Kontrastierung
der Ergebnisse. Bei einigen Interviews gab es Themen, die flr die Befragten sehr belastend
waren, was bei einem Interview sogar zur vorzeitigen Beendigung flihrte. Daher kénnen hier
zwar wichtige Informationen verloren gegangen sein, allerdings hat die Interviewerin nach
dem Prinzip der Schadensvermeidung (Déring & Bortz, 2016, S. 127) gehandelt, um den

Schutz der Befragten zu gewahrleisten.
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Die Wirkungsrdume wurden im Vorfeld theoretisch in Anlehnung an Schulze (2003) und
Alber (2014) entwickelt (Kap. 7.2.2). Sie bildeten die Grundlage flr den Interviewleitfaden
und die Dbildliche Darstellung wahrend der Interviews. Somit wurde den
Interviewpartner*innen eine gewisse Begrenzung hinsichtlich der mdglichen
Wirkungsraume vorgegeben. Geplant war, die Wirkungsrdume im Dialog mit den
Interviewpartner*innen weiter zu entwickeln, worauf allerdings keine*r zuruckgriff. Es ist
nicht auszuschlieBen, dass sie den vorgestellten Wirkungsrdumen aufgrund sozialer
Konventionen (etwa dem Wunsch nach einer angenehmen Gesprachsatmosphére)
zugestimmt haben. Zugleich ist davon auszugehen, dass die vorgegebenen Wirkungsrdume
den Befragten eine wichtige Orientierung boten. Insgesamt hat sich gezeigt, dass die
Visualisierung der Wirkungsraume wéhrend der Interviews im Sinne der partizipativen

Forschung (von Unger, 2014a) eine verstarkte Einbindung der Person ermdglicht.

Die Person-Umfeld-Analyse ermdglicht einen Uberblick tber die Lebenslage und die
resultierenden Verhaltensmuster. Hierflr sind die verschiedenen Wirkungsrdume
grundlegend, um Verhaltensweisen zu erklaren. In den Wirkungsraumen existieren
psychische Felder wie auch Handlungsfelder, die vor allem in Hinblick auf positive und
negative Valenzen zu betrachten sind (Schulze & Wittrock, 2018, S. 22f.). Genau wie bei
Alber (2018, S. 85) wurden diese Valenzen in der vorliegenden Arbeit als Forderfaktoren
und Barrieren beschrieben. In diesem Fall handelt es sich um jene Forderfaktoren und
Barrieren, die von den élteren Eltern in der gesundheitlichen und pflegerischen
Versorgungen ihrer Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung wahrgenommen wurden
(Forschungsfrage 1). In dieser Studie wurde in Hinblick auf die erste Forschungsfrage, nicht
die gesamte Lebenswelt eines Einzelfalls analysiert, sondern eine fallibergreifende Analyse
gewahlt. Hierbei ergab sich die Notwendigkeit, die Aspekte Alterungsprozesse, Elternschaft
und soziodkonomische Bedingungen mit Hilfe der Narrationsanalyse vertiefend zu

betrachten. Dabei wurden Einzelfélle fallkontrastierend analysiert.

Angesichts der Erhebungsmethode der Interviews, so muss im Nachhinein eingerdumt
werden, konnte keine ergénzende Bildinterpretationsmethode genutzt werden. Eine
Maoglichkeit hatte die Struktur-Lege-Technik geboten, die einen Ansatz innerhalb der
Dialog-Konsens-Methode darstellt. Hierbei erstellen die Befragten eine Ursachen-
Erklarungsstruktur mittels Kértchen (mdéglichst aus VVoruntersuchungen) selbst und sortieren
diese nach relevant und irrelevant (Scheele & Groeben, 2010, S. 512f.). Fir die Anwendung

einer Bildinterpretationsmethode hatten demnach erganzende Interviews stattfinden mussen.
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Interessant wére eine Kombination aus Person-Umfeld-Analyse und Struktur-Lege-Technik.
Mithilfe der Person-Umfeld-Analyse kann die Gesamtsituation einer Person mit der
Beziehung zu ihren Wirkungsrdumen erfasst werden. Die Struktur-Lege-Technik kdnnte
spezifischer noch mal nach einem Sachverhalt eines Wirkungsraum forschen und subjektive
Theorien bzw. Konzepte erheben. VVor diesem Hintergrund diskutierte jlingst Kaiser (2018)
die Kombination kommunikativer Validierung (Scheele & Groeben, 2010) und Person-
Umfeld-Analyse, dadurch kann ,.cin verticfter Einblick in die Lebenswelt ermdglicht
werden®. (Kaiser, 2018, S. 46).

Es l&sst sich festhalten, dass die qualitativ erhobenen Ergebnisse dieser Arbeit aufgrund der
kleinen Fallzahl keine allgemeingultigen Aussagen zulassen. Jedoch war es auch nicht das
Ziel dieser Arbeit, allgemeingultige Aussagen zu treffen, sondern Zusammenhange zu
beschreiben und zu analysieren. Diesem ,,Induktionsproblem* kann durch quantitative
Studien begegnet werden, die diese Ergebnisse ergdnzen kénnen (Mayer & van Hilten, 2007,
S. 23; Bartholomeyczik, Linhart, Mayer & Mayer, 2008, S. 19). Als eine Technik im
Umgang mit der Stichprobe in qualitativen Studien benennt Steinke (2015, S. 330) die
Fallkontrastierung, welche innerhalb der Narrationsanalyse angewendet wurde. Mithilfe der
qualitativen Inhaltsanalyse konnten zunachst erste Ansatzpunkte von Zusammenhéngen
identifiziert und anschlielend durch die Narrationsanalyse vertieft werden. Dies betrifft
bspw. die Definition von Elternschaft, bei der zwei Typen bestimmt werden konnten
(Aufopferung und Initiative sowie Selbststandigkeit und Autonomie). Zudem wurde die
Relevanz von sozio6konomischen Bedingungen herausgearbeitet, die Einfluss auf die
Versorgung und den Alterungsprozess austben konnen. Letztendlich wurde der
Zusammenhang  von Elternschaft,  sozio6konomischen Bedingungen  und
Alterungsprozessen dargelegt, die wiederum in Abhéngigkeit zu den verfligbaren
Ressourcen stehen. Weiterhin ist bei dieser Arbeit zu beachten, dass sich relevante Aspekte,
namlich die Elternschaft und die soziotkonomischen Bedingungen, erst nach der
Datenerhebung ergaben und nicht in den Interviewleitfaden integriert waren, der auf

Grundlage des Forschungsstandes konzipiert wurde.

Des Weiteren ist zu beachten, dass einige Interviews mit einer Person und einige mit zwei
Personen gefiihrt wurden. Befragungen mit zwei Personen haben vermutlich andere
Gesprachsdynamiken als Einzelbefragungen. Dieser Aspekt wurde bei der Analyse nicht

bedacht. Fir die Forschungsfragen hatte dies indes keine Relevanz.
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Bei IP3 muss kritisch angefiihrt werden, dass die Interviewerin das Gefiihl hatte, die
Befragte antworte sozial erwinscht. Dies kann darauf zuruckzufuhren sein, dass die
betroffene Familie nach Deutschland eingewandert ist und somit ihre Antworten einem
erhdhten Assimilationsdruck unterlagen. Sprachlich wurde der Interviewleitfaden bei

diesem Interview entsprechend angepasst.

IP6 wurde auf Wunsch der Eltern in einem Café durchgefuhrt. Diese Art der
Interviewsituation fand also nicht, wie urspringlich angedacht, im Lebensumfeld der
Zielgruppe statt und unterschied sich somit von den anderen Interviews. Zudem konnte in
diesem Fall die Anonymitét der Befragten nicht gewahrleistet werden. Die Interviewerin hat
im Vorfeld auf das Problem der Anonymitat hingewiesen. Des Weiteren ist bei diesem
Interview zu berlcksichtigen, dass es sich bei der Ehefrau nicht um die leibliche Mutter
handelt. Sie ist aber schon seit kurz nach der Geburt fiir die Versorgung der Tochter ihres
Ehemanns mit zustdndig. Zudem konnte die Magnettafel nicht wie blich zum Einsatz
kommen. Daher hat die Interviewerin hier die bildliche Darstellung auf Papier vorgezogen.

IP10 nimmt insofern eine besondere Rolle bei den Interviews ein, als dass die die Tochter
mit geistiger Behinderung teilweise in einem Wohnheim wohnt. Dieses Interview wurde
dennoch in die Auswertung mit einbezogen, da die Eltern fir die medizinische Versorgung

zustandig sind.

Das Prinzip der Schadensvermeidung (Déring & Bortz, 2016, S. 127) kam insbesondere bei
dem zwolften Interview zu Tragen. Dieses musste aufgrund der emotionalen Belastung der
Befragten vorzeitig beendet werden. Mdglicherweise kdnnen hier wichtige Informationen
verloren gegangen sein. Jedoch konnte dieses Interview insbesondere fir die

Narrationsanalyse fruchtbar gemacht werden.

In den Interviews wurde lediglich die Perspektive der Eltern erfragt, nicht aber bspw. die der
Tdchter und Séhne mit geistiger Behinderung oder deren Geschwister. Somit gibt diese
Studie ausschlief3lich einen Einblick in den Alltag aus der Wahrnehmung der Eltern und

daher wurden die Fragestellungen dieser Studie entsprechend formuliert.

11.2 Reflexion der Zielgruppe
Durch die Unterstitzung von Trégern der Eingliederungshilfe konnten Kontakte zu

potentiellen Interviewpartner*innen hergestellt werden.

Der Zugang zum Feld erwies sich als schwierig. Zwar ist die anvisierte Zielgruppe durch die

Tochter und So6hne in der Regel im Hilfesystem der Eingliederungshilfe verortet, jedoch

223



kdnnen Scham- bzw. ambivalente Geflihle, wie sie auch in den Interviews identifiziert
wurden, eine Teilnahme an den Interviews mindern. Die Eltern leiden haufig an einem
schlechtem Gewissen: entweder weil das Kind noch zu Hause wohnt oder aber weil es

auflerfamilidr untergebracht wird.

Daruber hinaus sagten einige Eltern die Teilnahme an dem Interview ab, da sie sich aktuell
zu sehr belastet fuhlten und ihre Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung gegenwaértig
einen enormen Versorgungsbedarf hatten. Hierbei handelte es sich um Eltern, deren
erwachsene Tochter und Séhne um die 40 Jahre alt waren. Vermutlich kann hieraus

geschlossen werden, dass sich ab diesem Alter die Versorgung enorm erhoht.

Einige Interviewteilnehmer*innen erhofften sich durch die Teilnahme, die
Versorgungssituation bzw. die Situation in Wohnheimen zu verbessern. Zudem schien vor
allem der enorme Redebedarf Uber die eigene Situation die Motivation zur Teilnahme zu
sein. Hieraus kann geschlossen werden, dass die Eltern hier einen groRen Entlastungsbedarf
haben, da sie vermutlich im alltdglichen Leben wenig Uber ihre Lebenssituation sprechen

(kénnen).

Hingegen kann auch festgehalten werden, dass die Eltern es nicht gewohnt sind, tber sich

zu reden, sondern auf ihre Téchter und S6hne fokussiert sind:

I: ,,Genau, dann wirde ich einfach mal so anfangen. Erstmal noch vielen lieben Dank, dass Sie sich
bereit erklaren, mich zu unterstiitzen. In unserem Gesprach wird es gleich um lhre wichtigen
Lebensbereiche gehen, insbesondere natiirlich im Hinblick auch Ihren Sohn und auf die Versorgung
Ihres Sohnes. Zu Anfang wirde ich einfach mal mit IThnen gemeinsam gucken. Ich hab ja hier die
Lebensbereiche dargestellt, das sind aber die, wo ich meine, die kdnnten flir Sie wichtig sein. Aber
vielleicht sagen Sie ja jetzt, die sind gar nicht so wichtig fur mich oder es gibt noch was anderes
Wichtiges fur Sie. Vielleicht mogen Sie sich das einfach mal angucken und schauen, ob das so zutrifft
oder ob Sie Erganzungen haben.

B: Ja, er hat keinen Beruf, das fallt schon mal-
I: Ne, das ware fur Sie.
B: Achso, fur mich, ich dachte das war fiir ihn.* (IP2, PNr. 21-24).

Aufgrund der unterschiedlichen Pflege- und Betreuungsbedarfe der erwachsenen Tochter
und S6hne mit geistiger Behinderung wie auch eigener Erkrankungen, ist die Zielgruppe
durch eine starke Heterogenitat gepragt. Die Eltern selbst wiesen keine Pflegebedurftigkeit
auf. Eine Ausnahme bildet der Fall von Frau Beyer, die bereits 92 Jahre alt ist und von einer
Altenpflegerin versorgt wird. Die vorliegende Studie bietet einen Einblick in die
Lebenssituation alterer pflegender Eltern und wie diese von den Eltern wahrgenommen wird.
Bezogen auf diese Zielgruppe kann also keine Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse

gezogen werden.
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12 Fazit

Die Literaturlage verdeutlicht ein ,,versorgungspolitisches Paradoxon* (Seidel, 2015, S. 8):
Menschen mit geistigen Behinderungen, die ohnehin einen erhohten Bedarf in der
Versorgung aufweisen (Kap. 3.2, Kap. 3.3), sind oftmals in der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung benachteiligt (Kap. 3.4). Unter Berticksichtigung der Zielgruppe
dieser Arbeit, also altere Eltern, die ihre Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung zu
Hause versorgen, wurde untersucht, welche Forderfaktoren und Barrieren sie in der
Versorgung wahrnehmen (Forschungsfrage 1: Welche Foérderfaktoren und Barrieren
werden in der gesundheitlichen und pflegerischen aus der Perspektive der Eltern
wahrgenommen?). Zudem zeigt der Forschungsstand, dass familiare Betreuende sowohl vor
dem Hintergrund der eigenen als auch der Alterungsprozesse der Betreuten einen
besonderen Bedarf aufweisen (Taggart u.a., 2012, S. 219; Robinson u.a., 2012, S. 179).
Daher wurde dieser Aspekt mittels der Forschungsfrage 2: Wie wirken sich die
Alterungsprozesse aus der Perspektive der Eltern auf die Versorgungssituation aus?

untersucht.

Die Literaturlage verweist auf den Einfluss, den soziobkonomische Bedingungen sowohl auf
die gesundheitliche und pflegerische Versorgung haben als auch auf deren Rolle fur Effekte
sozialer Ungleichheit (Jost, 2013, S. 18). Insbesondere wird auf die Benachteiligung von
Alleinerziehenden von Tochtern und Séhnen mit einer Behinderung aufmerksam gemacht.
Mit zunehmendem Alter, dies zeigen verschiedene Studien, wird die Benachteiligung
gravierender (Brand, 2010, S. 161; Lampert u.a., 2017, S. 69). Der hohe Betreuungsaufwand
hat oft negative Auswirkungen auf den Gesundheitszustand der Alleinerziehenden (Sperlich,
2014, S. 1411). Mittels der Forschungsfrage 3 (Welchen Einfluss (iben soziokonomische
Bedingungen auf die Versorgung aus?) wurde herausgearbeitet, inwiefern
soziodkonomische Bedingungen bei der Versorgung durch dltere Eltern relevant sein

kdnnen.

Vor dem Hintergrund des Diskurses der ,,egalitiren Elternschaft”, wird auf die traditionelle
und die moderne Form von Elternschaft verwiesen (Seehaus, 2015, S. 66). Bereits Hellman
u.a. (2007, S. 50ff.) geben Hinweise darauf, dass verschiedene Familientypen Einfluss auf
die Versorgungsgestaltung haben kénnen. Mithilfe der Forschungsfragen 4 und 5 (Wie wird

die Elternschaft aus der Perspektive der Eltern in der Versorgung definiert? Welchen
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Einfluss bt die Elternschaft auf die Versorgung aus?) wurden diese Aspekte hinsichtlich

alterer Eltern konkretisiert.

Es hat sich gezeigt, dass die Fragestellungen eng miteinander verwoben sind, weswegen eine
zusammenhéngende Darstellung sinnvoll erscheint. Nachfolgende Abbildung verdeutlicht

den Zusammenhang:

beeinflussen

bedingen el .
soziookonomische
— Alterungsprozesse _ Elternschaft — :
wechselseitiger wechselseitiger Bedlngungen

Einfluss Einfluss

ssnjyuig uagey

Ressourcen
jne

Wahrnehmung von Forderfaktoren und

bedingen ! ) i
— Barrieren in der gesundheitlichen und

pflegerischen Versorgung

Abbildung 8: Einflussfaktoren im Hinblick auf die gesundheitliche und pflegerische Versorgung

Ressourcen kdnnen soziékonomische Bedingungen, Elternschaft sowie Alterungsprozesse
pragen, die wiederum die Wahrnehmung von Forderfaktoren und Barrieren in der
gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung beeinflussen kénnen. Nachfolgend wird
daher im Zuge der Zusammenfassung der Ergebnisse detailliert auf diese Aspekte

eingegangen.

Wie in Kap. 8.3 detailliert dargestellt, erleben die pflegenden Eltern zahlreiche Barrieren in
der alltaglichen Versorgung ihrer Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung. Hierzu
zéhlen unter anderem ein defizitirer Umgang der Arzt*innen, mangelnder Zugang zu
Informationen oder psychische Belastungen in der gesundheitlichen und pflegerischen
Versorgung. Die Barrieren und Forderfaktoren lassen sich unterschiedlichen Ebenen
zuordnen: Sie konnen systembedingt (z.B. Leistungsanspriche), in der Interaktion mit
anderen Personen (z.B. Arzt*innen) sowie in der eigenen direkten Versorgung des Sohnes

oder der Tochter (z.B. in der Pflege) wahrgenommen werden.
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Der Wirkungsraum gesundheitliche und pflegerische Versorgung zeigt zum einen Barrieren

ausgehend vom Sohn bzw. Tochter mit geistiger Behinderung. Diese beinhalten zahlreiche
gesundheitliche Probleme, Alterungsprozesse erhdéhen Versorgungsaufwand, Identifikation
von Schmerzen und Angst vor Artz*innen. Infolgedessen sind die Eltern mit unsteten
Krankheitsverlaufen ihrer Tochter und Sohne konfrontiert. Durch die eingeschrankte
Kommunikation und Schmerzwahrnehmung sowie der Angst vor Arzt*innen sind jedoch
medizinische Behandlungen schwer umzusetzen und Erkrankungen konnen ggf. nicht
diagnostiziert werden. Zum anderen lassen sich Barrieren in der drztlichen und pflegerischen
Versorgung feststellen, die negative Erfahrungen mit Pflegepersonal, defizitarer Ubergang
von der padiatrischen zur erwachsenen Versorgung und defizitére facharztliche Versorgung
umfassen. Hingegen lassen sich Forderfaktoren in weitaus geringem Umfang identifizieren:
Alter fordert Selbstbewusstsein und guter Umgang durch das Gesundheits- und

Pflegepersonal (Kap. 8.3.1).

Mit Blick auf den Wirkungsraum des professionellen Hilfesystems werden Unterstutzung

durch die Eingliederungshilfe und problemlose Beantragung von Hilfsmitteln als
Forderfaktoren wahrgenommen. Als Barrieren werden negative Erfahrungen mit der
Eingliederungshilfe, die sich aus fehlender Unterstltzung und defizitarer Personalsituation
zusammensetzen, sowie Probleme bei der Beantragung von Hilfsmitteln und Leistungen, die
auf mangelnden Zugang zu Informationen und hohem Aufwand fur Hilfsmittel beruhen,
genannt (Kap. 8.3.2).

Hinsichtlich der Bereitschaft professionelle Hilfe anzunehmen zeigt sich bereits die hohe
Relevanz der Frage nach der eigenen Definition von Elternschaft. Wenn diese im Sinne von
Selbststandigkeit und Autonomie definiert wird, ist es wahrscheinlicher, dass Hilfe in
Anspruch genommen wird, als wenn die Elternschaft im Sinne von Aufopferung und
Initiative gesehen wird. In letzterem Falle besteht namlich der Anspruch, die Versorgung
moglichst alleine zu Gbernehmen (Kap. 8.4.5). Als Forderfaktoren werden die Unterstitzung
durch die Eingliederungshilfe, die problemlose Beantragung von Hilfsmitteln sowie der
positive Umgang durch das Personal in der Eingliederungshilfe empfunden. Insbesondere
die defizitare Personalsituation in Wohnheimen wird nicht nur als Barriere wahrgenommen,
sondern dient den Eltern zugleich als Erklarung dafir, weshalb ihr Sohn oder ihre Tochter
mit geistiger Behinderung noch Zuhause wohnt (Kap. 8.3.2).

Bezogen auf den Wirkungsraum Familie lassen sich die Forderfaktoren Unterstiitzung bei

der Versorgung, Familie als Kraftquelle und Ehepartner*in als Stiitze sowie die Barrieren
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kleiner Familienkreis und keine Unterstltzung durch die Familie identifizieren. Es scheint
eine Rolle zu spielen, ob ein*e Partner*in an der Versorgung beteiligt ist. Daher ist deren
Vorhandensein als Forderfaktor zu sehen. Im hoheren Alter ist es haufig der Fall, dass ein
Elternteil verwitwet ist. Partner*innen entlasten in der Versorgung und es wird versucht Zeit
ohne Tochter oder Sohn zu verbringen (Kap. 8.3.3). Inshesondere Partnerschaften im
hoheren Lebensalter weisen ein hohes Potential auf und stellen somit eine wichtige
Ressource dar (Kap. 9.1). Weitere Tochter bzw. S6hne und eigene Geschwister der Eltern
spielen in der direkten Versorgung eine untergeordnete Rolle, jedoch sind sie hinsichtlich
der emotionalen Unterstiitzung wichtig und daher wichtige Forderfaktoren. Ebenso scheinen
Bekannte und Freund*innen in emotionaler Hinsicht zu unterstltzen und sind fir die Eltern
relevante Ressourcen. Mit steigendem Alter spielen vor allem langjahrige Freundschaften
eine zentrale Rolle und fungieren als Quelle der Erinnerung (BMFSFJ, 2005, S. 312).

Forderfaktoren im Wirkungsraum Bekannte und Freund*innen sind gemeinsame Zeit mit

Bekannten, emotionale Unterstutzung und Hilfe bei alltdglichen Anforderungen. Barrieren
sind keine Mdglichkeiten zur Verabredung und Verlust von Freund*innen (Kap. 8.3.6).

Deshalb wird es als Barriere erlebt, wenn keine Hobbys und Freizeitaktivitdten ausgeiibt

werden und der Bekanntenkreis infolge der aufwandigen Versorgung kleiner wird. In diesem
Fall wird Freizeit grofitenteils mit dem Sohn bzw. der Tochter mit geistiger Behinderung
verbracht und kaum eigenen Interessen bzw. Hobbys nachgegangen. Neben der Ausiibung
von Hobbys ist die Ausiibung von Ehrenamtern als Forderfaktor zu nennen. Wenn Freizeit

als Zeit fur sich selbst definiert wird, kann sie ein wichtiger Forderfaktor sein (Kap. 8.3.5).

Der Wirkungsraum Beruf beinhaltet die Barrieren Beendigung der Berufstatigkeit und
Berufstatigkeit wird vermisst sowie die Forderfaktoren Berufstatigkeit als Erfullung in der
Vergangenheit und Berufstatigkeit als Ausgleich. Der Beruf ist ein sehr wichtiger
Wirkungsraum, auch wenn die meisten Interviewpartner*innen schon in Rente sind. Zum
einen hat der Beruf einen positiven Einfluss auf die Eltern, da sie hier Anerkennung erfahren
haben bzw. nach wie vor erfahren und Zeit ohne ihre Tochter oder ihren Sohn mit
Behinderung verbringen. Zum anderen (bt er einen positiven Einfluss auf die
soziokonomischen Bedingungen und somit auf die Versorgung der Téchter und S6hne aus.
Daher wird es als Barriere wahrgenommen, wenn infolge der Versorgung kein Beruf
ausgeuibt werden kann (Kap. 8.3.4). Hier kann eine Verbindung zu den Ergebnissen der
Narrationsanalyse gezogen werden. Insbesondere fir alleinerziehende Miutter stellt die

Aufrechterhaltung der Berufstatigkeit eine grofRe Herausforderung dar. Sie unterliegen
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einem hohen Risiko, den Beruf (langfristig) aufzugeben. Somit kann hier eine wichtige
Ressource entfallen (Kap. 9.1.3 u. Kap. 9.4). Insbesondere ein aulRerberufliches
Engagement, welches Ahnlichkeiten mit der Berufstitigkeit aufweist, tragt zur
Stabilisierung des Alltags bei (Kap. 9.5).

Die Barrieren im Wirkungsraum Person umfassen alleinige Zustandigkeit fur die
Versorgung, Gefuhl der Abhangigkeit, beeintrachtigte psychische Belastbarkeit,
gesundheitliche Einschrankungen sowie unerfillter Wunsch nach Unterstitzung.
Hinsichtlich der Person sind physische und psychische Belastungen festzustellen. Diese
resultieren aus den Herausforderungen in der Versorgung, die mit den Jahren aufwandiger
wird. Zudem entsteht ein Gefuhl der Abhédngigkeit vom Sohn oder von der Tochter
(,,Autonomieverlust®, Burtscher u.a., 2015, S. 20), da sich haufig der Alltag nach ihm/ihr
richtet und kaum Flexibilitat fir die Eltern gegeben ist (Kap. 9.1.7). Hingegen sind auch
Forderfaktoren festzustellen: Die Eltern eignen sich behinderungsspezifisches Wissen (z.B.
behinderungsbedingte Besonderheiten, Erkrankungen, rechtliche Grundlagen) an und
entwickeln sich somit zu Expert*innen mit bestimmten Handlungskompetenzen. Sie
betonen darliber hinaus teilweise eine positive Haltung und dass die Versorgungsaufgaben
jung halten (Kap. 8.3.7).

Die Auswertung zeigt, dass die Definition der Elternschaft Auswirkungen auf die
Versorgung haben kann. Definiert sie sich primér im Sinne von Aufopferung und Initiative,
so kann dies zu einer verstarkten Abhangigkeit vom erwachsenen Kind fiihren, da kaum Zeit
fur sich selbst beansprucht wird. Auf diese Weise kann auch die Selbststandigkeit der
Tochter oder des Sohnes mit geistiger Behinderung weniger gefordert werden. Definiert sich
die Elternschaft indes eher im Sinne von Selbststandigkeit und Autonomie, so kann dies
positive Auswirkungen auf die Versorgung haben. Es hat sich bspw. gezeigt, dass
Selbststandigkeit Mobilitat beglnstigen kann. Sie kann zudem zur Entlastung der Eltern und
zu einer egalitaren Elternschaft beitragen, was sich auch positiv auf die Paarbeziehung sowie
auf die Selbstentfaltung auswirken kann (Kap. 9.3).

Sozidkonomische Bedingungen kdnnen die Versorgung der erwachsenen Tochter und Séhne
mit geistiger Behinderung pragen. Insbesondere bei alleinerziehenden Muttern ist die
Wahrscheinlichkeit sehr hoch, dass sie unter ungiinstigen soziokonomischen Bedingungen
leben, da sie ihre berufliche Tatigkeit zugunsten der Versorgung aufgeben. Die Auslbung
eines  Berufes, insbesondere in einer hohen beruflichen Position, kann

Kommunikationskompetenzen und Selbstbewusstsein férdern. Dies flhrt dazu, dass mit
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Arzt*innen ,auf Augenhohe‘ kommuniziert und eine gute Versorgung unterstiitzt wird. In
diesem Zusammenhang haben sich die Annahmen des Trajektkonzepts bestatigt. Hier wird
davon ausgegangen, dass Aushandlungsprozesse zwischen Gesundheitsprofessionen und
Eltern Einfluss auf den Gesundheitszustand ausiiben. Hierbei spielen Wissen und

Kommunikationskompetenzen der Eltern eine wichtige Rolle (Kap. 9.3).

Zudem wirken vorteilhafte soziotkonomische Bedingungen positiv auf den Zugang zu
Informationen und Hilfsmitteln, da das entsprechende Wissen sowie auch finanzielle
Ressourcen vorhanden sind. Somit erfahren die Tochter und Séhne eine bessere Forderung

als jene, die einen geringeren soziobkonomischen Status haben (Kap. 9.2).

Alterungsprozesse konnen einen Einfluss auf die Lebenssituation der Eltern wie auch auf
die Versorgung haben. Die ohnehin schon aufgrund der Behinderung bestehende
Abhangigkeit der Tochter und Soéhne von ihren Eltern, kann durch einsetzende
Alterungsprozesse verstarkt werden. Sie bedingen einen erhéhten Aufwand in der
Versorgung, der von den Eltern infolge eigener Alterungsprozesse schwerer zu bewéltigen
ist (Kap. 8.3.7 u. Kap. 9.2). Alterungsprozesse kdnnen auch Leidensprozesse ausldsen, da
sich die Eltern zunehmend von der Elternschaft 16sen mussen (Kap. 8.4.5). Ist die
Elternschaft im Sinne von Aufopferung und Initiative definiert, so kann dies in besonderem
Mafe der Fall sein, da hier ein Leben lang eine enge Verbindung bestand. Wenn jedoch friih
Wert auf Selbststandigkeit und Autonomie gelegt wird, kénnen Gesundheit unterstiitzt und
Alterungsprozesse hinausgezdgert werden. Damit geht eine positive Pragung der

Lebensqualitét einher (Kap. 8.4.5).

Die vorangegangenen Ausfuhrungen verdeutlichen, dass Elternschaft, Alterungsprozesse
wie auch soziobkonomische Bedingungen Einfluss auf die gesundheitliche und pflegerische
Versorgung der Séhne und Tochter mit geistiger Behinderung ausiiben kénnen und sie
zudem in einem reziproken Verhéltnis zueinander stehen (Kap. 9.2; Kap. 9.3; Kap. 9.4). In
ihrer Auspragung sind sie wiederum abhangig von den zur Verfiigung stehenden Ressourcen
und haben Einfluss darauf, inwiefern Forderfaktoren und Barrieren in der Versorgung
wahrgenommen werden. In diesem Kontext kann das Modell der Salutogenese eine
Erklarung daftr liefern, inwiefern die Eltern ihr Handeln in der Versorgung als sinnvoll
erleben und sie diese positiv beeinflussen konnen. Im Modell wird angenommen, dass
Ressourcen zu rationalerem Bewaltigungshandeln fiihren und somit die Gesundheit der
erwachsenen Tochter und Sohne fordern (Kap. 9.5). Fir das Ziel dieser Studie, ndmlich

Ressourcen alterer Eltern zu identifizieren, wurde die Theorie der Ressourcenerhaltung auf
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die Ergebnisse tbertragen (Kap. 9.5). Sie gestattet es, jene Ressourcen aufzuschlisseln, die
flr &ltere Eltern in der Versorgung ihrer Séhne und Téchter mit geistiger Behinderung im
hauslichen Umfeld relevant sind. Diese Ressourcen kdnnen sich mit zunehmendem Alter
veréndern und durch die eigene Definition der Elternschaft beeinflusst werden (Kap. 9.5).
Somit lassen sich im Sinne dieser Theorie Gewinnspiralen identifizieren, die die
Wahrscheinlichkeit, dass kinftig Herausforderungen bewaltigt werden, erhéhen. Letztlich

kann somit ein (geplanter) Ubergang in ein auRerfamiliares Wohnen unterstiitzt werden.

Die vorliegende Arbeit ist im Bereich gesundheitliche und pflegerische Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung verortet. International gibt es hier schon seit einigen
Jahren eine rege Forschungstatigkeit, die sich u.a. auf die Erhebung und Beschreibung des
Gesundheitszustandes (z.B. Dunn u.a., 2018), auf die Zugangserschwernisse zum
Gesundheits- und Pflegesystem (Emerson u.a., 2015) und Gesundheitspravention von
Menschen mit Behinderungen (Taggart u.a.,, 2018), beziehen. Im Gegensatz zur
internationalen Forschungslandschaft, gewinnt dieser Bereich in der deutschen Forschung
erst seit einigen Jahren zunehmend an Bedeutung, da immer mehr Menschen mit geistiger
Behinderung das hohere Lebensalter erreichen und somit die Themen gesundheitliche
Einschrankungen und  Pflegebedurftigkeit zunehemnd als besonders wichtig
wahrgenommen werden (Seidel, 2016).

Fur den deutschsprachigen Raum kann die Studie Hasselers (2014) genannt werden, in der
systemische, strukturelle, qualifikatorische und finanzielle Grenzen im Gesundheits- und
Pflegesystem aufgezeigt werden, die eine qualitativ hochwertige Versorgung der Zielgruppe
erschweren. Zudem wurde im Rahmen eines Projektes von Tiesmeyer (2013) eine integrierte
Pflegeplanung im Rahmen der Teilhabeplanung in der Eingliederungshilfe konzeptioniert

und erstmalig erprobt.

Eine innerhalb dieses Forschungsfeldes bislang eher vernachlassigte Kategorie stellen éltere
Eltern von Menschen mit geistiger Behinderung dar. International gibt es hier seit vielen
Jahren eine durchaus rege Forschungstatigkeit, die allerdings Uberwiegend auf
Ubergangsprozesse, Zukunftsplanungen und &hnliche Themen abzielt (z.B. Taggart u.a.
2012, Bibby, 2012). Das Forschungsinteresse der vorligenden Studie, d.h. die Identifikation
von Ressourcen und Barrieren in der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung,
werden in dieser Forschung allerdings eher am Rande gestriffen. International I&sst sich die
guantitative Studie von Gilson, Bethune, Carter & McMillian (2017) nennen, in der

Informationsdefizite bei Eltern von Kindern mit geistigen Behinderungen sowie auch
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Ressourcen fir die Aneignung von Wissen festgestellt worden sind. Jedoch fokussiert diese
Studie Eltern, deren Kinder zwischen 0 und 21 Jahre alt sind.

Bezogen auf die Zielgruppe altere Eltern lassen sich in Deutschland punktuell Forschungen
finden, diese weisen jedoch andere Themenschwerpunkte als diese Arbeit auf. Wie bereirs
an anderer Stelle angesprochen liegt der Fokus Burtschers (2015) zum einen auf der
Abloésung vom Elternhaus sowie den damit verbundenen Verletzungs- und
Verlusterfahrungen. Erganzend, und fir mein Thema von Bedeutung, beriicksichtigt er auch
Gesundheit und Alter der Eltern. Fir den von mir besonders berlicksichtigen Aspekt der
Elternschaft haben Hellmann, Borchers und Olejnicak schon 2007 wichtige Ergebnisse
erarbeitet. Sie differenzieren zwischen vier Familientypen und machen dabei deutlich, dass
diese die Art und Weise der héuslichen Versorgung beeinflussen. Im Unterschied zu
Hellmann u.a. (2007), die besonderes Augenmerk auf die Familientypen und die familiare
Versorgung legen, wurden in in der vorliegenden Studie Elternschaft und der
Zusammenhang mit der gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung (innerhalb der
Familie sowie die professionelle Versorgung) auch vor dem Hintergrund soziokonomischer

Bedingungen und Alterungsprozesse beleuchtet.

Waéhrend zu den genannten Einzelaspekten also durchaus Forschungen vorliegen, wurde in
der vorliegenden Studie in zweierlei Hinsicht ,Neuland® betreten. Zum einen betrifft dies
den thematischen Zuschnitt. Dem hier untersuchten Bereich der gesundheitlichen und
pflegerischen Versorgung erwachsener S6hne und Téchter mit geistiger Behinderung durch
deren dltere Eltern bisher nicht nachgegangen. Zweitens betrifft dies den methodologischen
Zuschnitt, der in der Verschrankung von Person-Umfeld-Analyse und Narrationsanalyse
besteht. Er gestattete es, die Elemente Alterungsprozesse, Elternschaft und
sozio6konomische Bedingungen in Bezug zu den einzelnen Wirkungsraumen zu prazisieren.
So lieen sich diese Elemente sehr viel genauer betrachten, als dies in der bisherigen
Forschung, die sich — wie bereits angesprochen — durchaus einigen dieser Themen widmet,

geschehen ist.

13 Ausblick

Die identifizierten FOrderfaktoren und Barrieren bieten Anhaltspunkte fur weitere
Forschungen wie auch zur Entwicklung von Handlungsempfehlungen, um Behinderung und
Pflegbedurftigkeit zu vermeiden bzw. hinauszuzogern. In Kap. 10 wurden
rehabilitationspaddagogische Handlungsempfehlungen erarbeitet, die Impulse fur die Praxis
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liefern. Nichtsdestotrotz liefert diese Studie auch Hinweise auf Missstande im Gesundheits-
und Pflegesystem. Zundchst scheint ein (fach-)arztlicher Mangel, lange Wege fur die Eltern
und ihre erwachsenen Tdchter und Séhne nach sich zu ziehen. Dies hat wiederum zur Folge,
dass die Fachérzt*innen seltener konsultiert werden und bspw. Hausarzt*innen die
Versorgung tbernehmen. In diesem Kontext spielt auch der mdgliche Zugang zu Leistungen
eine Rolle. Dieser wird stark von den soziodbkonomischen Bedingungen der Eltern
beeinflusst. Diejenigen Eltern werden benachteiligt, denen weniger Bildungschancen und
finanziellen Ressourcen zur Verfugung stehen. Die Beantragung von Leistungen und die
Zustandigkeiten sind schwer nachzuvollziehen. Wie bereits in Kap. 9.1.2 erdrtert, sind die
Eltern wie auch das Gesundheits- und Pflegefachpersonal vermutlich nicht Uber die
Madglichkeiten einer niedrigschwelligen Teilhabeunabhdngigen Beratung (832 BTHG)
informiert. Demnach liegt hier ein Informationsproblem vor, welches in der Praxis behoben

werden sollte. Eltern mussen fruhzeitig tber Angebote informiert werden.

Die Wahrnehmung von Schmerzen wie auch die Angst vor Arzt*innen stellt sowohl fiir die
Eltern als auch fur das Gesundheits- und Pflegepersonal eine groRe Herausforderung dar. Im
Sinne der partizipativen Entscheidungsfindung sollte auch das Gesundheitspersonal
hinsichtlich Handlungs- und Kommunikationskompetenzen starker geschult werden. Durch
Fortbildungen koénnen Gesprachskompetenzen vermittelt werden (bspw. die Fahigkeit,
individuelle Bedirfnisse der Patient*innen bezlglich einer Beteiligung am
Entscheidungsprozess spezifisch zu erfragen). Zudem ist es relevant, wie Vor- und Nachteile
von Behandlungen sowie Risiken und Ungewissheiten kommuniziert werden. In
Deutschland  wurde  eine  entsprechende  Handreichung  zur  partizipativen

Entscheidungsfindung entwickelt (Bieber u.a., 2017).

In dieser Studie wurde deutlich, dass die defizitare Personalsituation in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe ein weiteres Hindernis darstellt, die S6hne und Tdchter mit geistiger
Behinderung durch ein Wohnheim versorgen zu lassen. Somit kdnnten Verénderungen im
Personalbereich (z.B. besserer Personalschliissel, attraktivere Arbeitszeitmodelle, bessere
Bezahlung) wie auch mehr alternative Wohnkonzepte die Situation verbessern, so dass
gunstigere Rahmenbedingungen fir einen Umzug in ein aulerfamilidfres Wohnumfeld

geschaffen werden.

Diese Studie bietet Anknipfungspunkte fir weiterfiihrende Forschungen. So haben sich
Hinweise auf Potentiale von erwachsenen bzw. dlteren Menschen mit geistiger Behinderung

ergeben, die zur FoOrderung von Selbststandigkeit beitragen konnen, wie z.B. die
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Entwicklung von Selbstbewusstsein im Alter. Darlber hinaus wurde ein Zusammenhang
zwischen Geschlecht und der Forderung von Selbststandigkeit herausgearbeitet, den die
Eltern vermutlich unbewusst verstarken. Dies hat wohlmdglich auch Einfluss auf die
gesundheitliche Lage der Soéhne und Tochter mit geistiger Behinderung. Kiinftige
Forschungen sollten diesen Zusammenhang néher in den Blick nehmen. Ferner sind die
Eltern ausgeprégten Ambivalenzgefiihlen (bspw. schlechtes Gewissen, dass das Kind noch
zu Hause wohnt vs. schlechtes Gewissen, wenn das Kind auBerfamiliar wohnt) ausgesetzt,
die vermutlich durch gesellschaftlichen Erwartungen wie auch durch die Definition von
Elternschaft gepragt werden. Fir weitere Forschungen wére es wichtig, die Entstehung
solcher Ambivalenzgefiihle wie auch den Umgang mit ihnen herauszuarbeiten. Hierbei ware
es zielflhrend, Fragen nach der Definition von Elternschaft wie auch die Wirkungsrdume
der Person-Umfeld-Analyse einzubeziehen. Aus diesen Forschungen heraus koénnten
Beratungsangebote konzipiert werden, welche die Eltern motivieren, ihren Erziehungsstil

und ihre Haltung zu reflektieren.

Der Zugang zu Informationen und Leistungen flr schwerzugangliche Personengruppen
bietet zudem eine weitere Grundlage fur Forschungen, in dem diese Personen differenzierter

betrachtet werden (z.B. bezogen auf Migrant*innen).

Weiterhin bieten Hobbys bzw. Ehrenamt wie auch die Auslibung einer beruflichen Tatigkeit
grolRe Potentiale fur (&ltere) Eltern von Sdéhnen und Téchtern mit einer geistigen
Behinderung. Weiterfiihrende Studien sollten darauf abzielen, welche Einflussfaktoren fir
die Aufrechterhaltung oder Aufnahme von Hobbys und Ehrendmtern sowie der
Berufstétigkeit ausschlaggebend sind und wie entsprechende Angebote konzipiert sein
massten. In diesem Kontext scheinen vor allem alleinerziehende Mutter, die ein Kind mit
Behinderung versorgen, eine vernachlassigte Gruppe darzustellen. Doch auch bezogen auf
Paararrangements, bei denen beide Elternteile in VVoll- oder Teilzeit arbeiten mdchten, sind
weitere Untersuchungen notwendig.'® Vor dem Hintergrund der in dieser Studie mehrfach
betonten Relevanz der Definition von Elternschaft und dem Ideal der ,egalitiren
Elternschaft (Seehaus, 2015, S. 66) innerhalb der Paarbeziehung, erscheinen solche

Forschungen zwingender denn je.

13 Hierzu gibt es derzeit ein Dissertationsprojekt an der Universitat Innsbruck Dort forscht Judith Trondle
zum Thema: Doppelte Erwerbstatigkeit und ein Kind mit Behinderung — eine biographische Studie zu
Paararrangements
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Anhang 1: Schreiben ,,Eltern fiir Promotionsprojekt gesucht*

— CARL
VON
OSSIETZKY

universitdt|OLDENBURG

Universitat Oldenburg
Anika Eiben, M.A. Rehab..- Pad.
Eltern fiir Promotionsprojekt gesucht!
Mobil 0176 61752429
Home Office 040 30 747674

E-Mail anika.eiben1@uni-oldenburg.de

Sehr geehrte Damen und Herren,

in meinem Forschungsvorhaben, geht es um Eltern von erwachsenen Kindern mit einer geistigen
Beeintrachtigung. Hierfiir suche ich Eltern, die bereit sind mit mir gemeinsam ein Gesprach iiber
Ihre Lebenssituation zu fithren. Aus untersuchungspraktischen Griinden sollten Sie folgende

Kriterien erfullen:

o Ihr Sohn/lhre Tochter hat eine geistige Behinderung
e |hr Sohn/ lhre Tochter ist tiber 30 Jahre alt
e Sie versorgen lhren Sohn/ lhre Tochter bei sich zu Hause

Wenn Sie diese Kriterien erfiillen, wiirde es mich sehr freuen, wenn Sie mich unterstiitzen wiirden.

In dem Gespriach mochte ich Sie dazu einladen, mir {iber Thre Erfahrungen im Alltag mit Threm
erwachsenen Kind zu berichten. Ziel meiner Arbeit ist es, Menschen in Threr Lebenssituation eine

Verbesserung in der Alltags- sowie der Zukunftsgestaltung zu erreichen.

In meinem Forschungsvorhaben geht es darum, welche Lebensbereiche fiir Sie in lhrem Alltag
wichtig sind (z.B. Familie, Freund*innen, Freizeit, Versorgung des Kindes, professionelles
Hilfesystem). Mich interessiert es sehr, wie Sie die Versorgung (arztliche Betreuung, therapeutische
Hilfen, Pflege, Hilfeleistungen etc.). Thres Kindes bewerten und ob Sie bspw. Barrieren im
Gesundheits- und Pflegesystem erleben. Hierbei beschiftigt mich die Frage, wie Sie diese
Herausforderungen bewiltigen und inwiefern Sie aus lhrem Umfeld (Familie, Bekannte,

professionelle Hilfe etc.) sich unterstiitzt fithlen oder Hindernisse erleben. Zudem interessiert es
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mich, ob sich sowohl in der Versorgung Thres Kindes als auch an IThrer Lebenslage (Gesundheit,

Beruf, Familie, Freund*innen Freizeit etc.) im Laufe der Zeit Verdnderungen ergeben haben.

Gerne wiirde ich das Interview bei Ihnen zu Hause durchfiihren. Falls Sie dieses nicht wiinschen,

konnen wir das Gesprich auch gerne an einem anderen Ort durchfiihren.

Ich wiirde das Interview gerne mittels eines Diktiergerétes aufzeichnen, sofern Sie nichts dagegen
haben. Es wird mir hinterher eine Wiederherstellung sowie Auswertung des Gesprichs erleichtern.

AuBerdem kann ich mich so wiahrend Gespréches ganz auf Sie konzentrieren.

Ich versichere Thnen, dass die Angaben, die Sie machen, absolut vertraulich behandelt werden. Die
Interviews werden wissenschaftlich ausgewertet. Alle Informationen werden pseudonymisiert, so
dass keine Riickschliisse auf Ihre Person gezogen werden konnen. Auf Thre Anonymitit wird
strengstens geachtet. In einer Einverstidndniserkldrung werden diese Bedingungen festgehalten. Sie
haben jederzeit die Moglichkeit das Interview zu beenden sowie das Einverstiandnis der Verwendung

Threr Daten zurtick zu ziehen.

Bei Fragen konnen Sie mich gerne kontaktieren:

Anika Eiben,

Tel. 040 30747674,

Mobil: 0176 61752429,

Email: anika.eiben1@uni-oldenburg.de

Ich freue mich auf Thren Anruf oder Thre Email!

Thre Anika Eiben
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Anhang 2: Vorlage ,,Allgemeine Informationen iiber die Teilnahme an
der Studie*

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

CARL Institut fiir Sonder-und Rehabilitationspadagogik
VON
OSSIET z?g Y ' o
universitat|OLDENBURG Projektleiterin

Anika Eiben (M.A.)

Telefon: 0176/61752429
Email: anika.eiben1@uni-oldenburg.de

Allgemeine Informationen Uber die Teilnahme an
der Studie

Titel des Promotionsprojektes: Ressourcen alterer
Eltern in der Versorgung ihrer erwachsenen Tochter und S6hne mit geistiger Behinderung im
h&uslichen Umfeld

Herzlich Willkommen zu meiner Studie zum Thema ,,Ressourcen alterer Eltern in der Versorgung
ihrer erwachsenen Kinder/Tdchter und S6hne mit geistiger Behinderung im hauslichen Umfeld*!

Ich danke Ihnen fir Ihr Interesse an dieser Studie.

Mit dieser Studie untersuche ich, welche Lebensbereiche fiir Sie in Threm Alltag wichtig sind (z.B.
Familie, Freund*innen, Freizeit, Versorgung des Kindes, professionelles Hilfesystem) und was Sie
selber unter diesen Lebensbereichen verstehen. Mich interessiert es sehr, wie Sie die Versorgung
(arztliche Betreuung, therapeutische Hilfen, Pflege, Hilfeleistungen etc.) lhres Kindes bewerten und
ob Sie bspw. Barrieren im Gesundheits- und Pflegesystem erleben. Hierbei beschéaftigt mich die
Frage, wie Sie diese Herausforderungen bewaéltigen und inwiefern Sie sich aus lhrem Umfeld
(Familie, Bekannte, professionelle Hilfe etc.) unterstitzt fihlen oder Hindernisse erleben. Zudem
interessiert es mich, ob sich sowohl in der Versorgung lhres Kindes als auch an lhrer Lebenslage
(Gesundheit, Beruf, Familie, Freund*innen, Freizeit etc.) im Laufe der Zeit Verédnderungen ergeben
haben. Das Ziel meiner Arbeit ist es, fir Menschen in Ihrer Lebenssituation VVerbesserungen in der
Alltags- sowie der Zukunftsgestaltung zu erreichen.

Ablauf der Studie

In einem Interview werde ich Ihnen Fragen zu den Bereichen Familie, Freund*innen,
Hobbys/Freizeit, Beruf, professionelles Hilfesystem sowie Versorgung Ihrer Tochter bzw. Ihres
Sohnes stellen. Wahrend des Interviews werde ich unser Gesprach mit Hilfe einer Magnettafel und
Papier gemeinsam mit Ihnen darstellen. Das Gesprach wird mit einem Tonbandgerat aufgezeichnet.

Am Ende des Interviews werde ich Sie nach folgenden personenbezogenen Daten fragen:
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Geschlecht, Alter, Familienstand, Bildungsabschluss, Beruf, Krankheiten, Tochter/Sohn mit
geistiger Behinderung, Inanspruchnahme von Hilfeleistungen, Grad der Behinderung, Pflegestufe,
weitere Geschwister.

Das Interview wiirde ich gerne bei IThnen zu Hause durchfiihren. Fir die Dauer des Interviews kénnen
Sie ca. eine Stunde einplanen.

Sollten Sie noch Fragen haben, wenden Sie sich an Anika Eiben.

Freiwilligkeit und Anonymitéat

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Sie kénnen jederzeit und ohne Angabe von Griinden die
Teilnahme an dieser Studie beenden, ohne dass Ihnen daraus Nachteile entstehen.

Die im Rahmen dieser Studie erhobenen, oben beschriebenen Daten und persénlichen Mitteilungen
werden vertraulich behandelt. Sie unterliegen mir, Anika Eiben, die durch direkten Kontakt mit Ihnen
tiber personenbezogene Daten verfugt, der Schweigepflicht. Des Weiteren wird die Verdffentlichung
der Ergebnisse der Studie in anonymisierter Form erfolgen, d. h. ohne dass Ihre Daten Ihrer Person
zugeordnet werden kénnen.

Kodierliste: Die Erhebung Ihrer oben beschriebenen persdnlichen Daten erfolgt bei Ihnen zu Hause.
Die Verarbeitung lhrer personlichen Daten erfolgt pseudonymisiert an der Carl von Ossietzky
Universitat Oldenburg unter Verwendung einer Nummer und ohne Angabe lhres Namens. Es
existiert eine Kodierliste auf Papier, die Ihren Namen mit der Nummer verbindet. Die Kodierliste ist
nur der Projektleiterin zuganglich; das heif3t, nur diese Person kann die erhobenen Daten mit IThrem
Namen in Verbindung bringen. Die Kodierliste wird in einem abschlie3baren Schrank aufbewahrt
und nach Abschluss, spatestens aber am 30.04.2017, vernichtet. Ihre Daten sind dann anonymisiert.
Damit ist es niemandem mehr méglich, die erhobenen Daten mit Ihrem Namen in Verbindung zu
bringen. Die anonymisierten Daten werden mindestens 10 Jahre gespeichert. Solange die Kodierliste
existiert, kdnnen Sie die Léschung aller von lhnen erhobenen Daten verlangen. Ist die Kodierliste
aber erst einmal gelscht, kénnen wir Thren Datensatz nicht mehr identifizieren. Deshalb kénnen wir
Ihrem Verlangen nach Léschung Ihrer Daten nur solange nachkommen, wie die Kodierliste existiert.
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Anhang 3: Einwilligungserklarung

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Institut fir Sonder- und Rehabilitationspédagogik

OSSIETZKY
universitdt |[OLDENBURG Projektleiterin

M.A., Anika Eiben

Email: anika.eiben1@uni-oldenburg.de
Telefon: 040 30747674

Mobil: 017661752429

Einwilligungserklarung

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Ressourcen alterer Eltern in der Versorgung ihrer erwachsenen Tochter
und S6hne mit geistiger Behinderung im hauslichen Umfeld

Ich (Name des Teilnehmers /der Teilnehmerin in Blockschrift)

bin schriftlich tber die Studie und den Versuchsablauf aufgeklart worden. Ich willige ein, dass
personenbezogene Daten im Rahmen eines Interviews erhoben werden. Sofern ich Fragen zu dieser
vorgesehenen Studie hatte, wurden sie von Frau Anika Eiben vollstandig und zu meiner
Zufriedenheit beantwortet.

Mit der beschriebenen Erhebung und Verarbeitung der Daten, die im Interview erhoben werden, bin
ich einverstanden. Die Auswertung dieser Daten erfolgt pseudonymisiert an der Carl von Ossietzky
Universitat Oldenburg unter Verwendung einer Nummer und ohne Angabe meines Namens. Es
existiert eine Kodierliste auf Papier, die meinen Namen mit dieser Nummer verbindet. Diese
Kodierliste ist der Projektleiterin zuganglich, das heif3t, nur diese Person kann die erhobenen Daten
mit meinem Namen in Verbindung bringen. Nach Abschluss der Datenerhebung, spatestens am
30.04.2017, wird die Kodierliste geldscht. Meine Daten sind dann anonymisiert. Damit ist es
niemandem mehr mdglich, die erhobenen Daten mit meinem Namen in Verbindung zu bringen. Mir
ist bekannt, dass ich mein Einverstandnis zur Aufbewahrung bzw. Speicherung dieser Daten
widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen. Ich bin dartber informiert worden, dass
ich jederzeit eine Ldschung all meiner Daten verlangen kann. Wenn allerdings die Kodierliste bereits
geldscht ist, kann mein Datensatz nicht mehr identifiziert und also auch nicht mehr geléscht werden.
Meine Daten sind dann anonymisiert. Ich bin einverstanden, dass meine anonymisierten Daten zu
Forschungszwecken weiter verwendet werden kdnnen und mindestens 10 Jahre gespeichert bleiben.
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ZUSATZ EINWILLIGUNGSERKLARUNG fiir Bild- und Tonaufnahmen

Ich bin dartber informiert, dass Tonaufnahmen gemacht werden. Die Aufzeichnung und Auswertung
der Tonaufnahme erfolgt anonymisiert, d. h. unter Verwendung einer Nummer und ohne Angabe
meines Namens und dass eine Kodierliste auf Papier existiert, die meinen Namen mit der Nummer
verbindet. Die Kodierliste ist nur dem Projektleiter zuganglich und wird nach Abschluss der
Datenerhebung geldscht. Es besteht die sehr geringe Wahrscheinlichkeit, dass eine an der
Datenauswertung beteiligte Person mich erkennt. Aus diesem Grund unterliegen alle an der
Auswertung beteiligten Personen einer absoluten Schweigepflicht und dirfen unter keinen
Umsténden vertrauliche Informationen an Dritte weitergeben.

Mir ist bekannt, dass ich mein Einverstandnis zur Aufbewahrung bzw. Speicherung dieser Daten
widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen. Die Tonaufnahme wird in einem
verschlossenen Schrank aufbewahrt. Ich bin dariber informiert worden, dass ich jederzeit eine
Léschung meiner Aufnahmen verlangen kann, solange die Kodierliste existiert. Die Aufhahmen
werden aber in jedem Fall nach Abschluss der Auswertung vernichtet.

Mit der beschriebenen Handhabung der erhobenen Aufnahmen bin ich einverstanden.

Die Einverstandniserklarung fur die Tonaufnahme ist freiwillig. Ich kann diese Erklarung jederzeit
widerrufen. Im Falle einer Ablehnung oder eines Riicktritts entstehen fir mich keinerlei Kosten oder
anderweitige Nachteile; eine Teilnahme an der Studie ist dann allerdings nicht méglich.

Ich hatte geniigend Zeit fur eine Entscheidung und bin bereit, an der 0.g. Studie teilzunehmen. Ich
weil, dass die Teilnahme an der Studie freiwillig ist und ich die Teilnahme jederzeit ohne Angaben
von Griinden beenden kann.

Eine Ausfertigung der Teilnehmerinformation tber die Untersuchung und eine Ausfertigung der
Einwilligungserkl&rung habe ich erhalten. Die Teilnehmerinformation ist Teil dieser
Einwilligungserkl&rung.

Ort, Datum & Unterschrift Teilnehmer*in Druckschrift: Name Teilnehmer*in

Ort, Datum & Unterschrift Projektleiter*in Druckschrift: Name Projektleiter*in
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Rickmeldung von Ergebnissen

Ich bin daran interessiert, etwas uber die grundsatzlichen Ergebnisse der Studie zu erfahren, und

bitte hierzu um Ubersendung entsprechender Informationen.
OJA O NEIN.

Ort, Datum & Unterschrift Teilnehmer*in

Druckschrift: Name Teilnehmer*in

Bei Fragen oder anderen Anliegen kann ich mich an folgende Personen wenden:

Projektleiterin:

Anika Eiben, M.A.

Carl von Ossietzky Universitét Oldenburg

Institut fiir Sonder- und Rehabilitationspddagogik
Ammerldnder Heerstr. 114-118, 26129 Oldenburg
Tel. 0176 61752429

anika.eiben1@uni-oldenburg.de
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Anhang 4: Interviewleitfaden

Recht herzlichen Dank, dass Sie fir ein Interview zur Verfugung stehen. In dem folgenden
Gesprach geht es insbesondere um die Lebensbereiche, die in Hinblick auf die Versorgung
Ihrer/lIhres Tochter/Sohnes fur Sie relevant sind.

Einfihrung in die Person-Umfeld-Analyse

Diese Grafik stellt eine Person-Umfeld-Analyse dar. In der Mitte befinden Sie sich. Um
Sie herum sind die vermutlich wichtigen Lebensbereiche dargestellt.

e Sind die dargestellten Lebensbereiche auch wichtig fur Sie?
e Haben Sie Erganzungen, mochten Sie was dndern oder etwas rausstreichen?

Innerhalb des Interviews werden wir uns Ihre Lebensbereiche anschauen und
herausarbeiten, was flr Sie positiv und negativ ist.

Gesundheitliche und pflegerische Versorgung der/des Tochter/des Sohnes

e Was verstehen Sie unter gesundheitlicher und pflegerischer Versorgung lhrer
Tochter/Ihres Sohnes?

e Wie bewerten Sie die gesundheitliche und pflegerische Versorgung lhrer/Ihres
Tochter/Sohnes? (Arzt*innen, Krankenhaus, Therapeuten etc.) Kénnen Sie mir eine
Situation erzéhlen, wo ihr Erleben deutlich wird?

e Was oder wer hilft Ihnen dabei die Herausforderungen in der gesundheitlichen
Versorgung zu bewaltigen? Kénnen Sie mir eine Situation fur eine erfolgreiche
Bewaéltigung nennen?

e Inwiefern hat sich in den letzten Jahren die Versorgung und Betreuung geandert?
Inwiefern spielt das Alter Ihrer/lhres Tochter/Sohnes eine Rolle? Kénnen Sie mir
auch hierzu eine Situation erzéhlen?

¢ Sie haben nun einiges zur Versorgung erzéhlt: Wenn ich Sie richtig verstanden
habe, ist/sind............. negativ................ , das positiv?

Professionelles Hilfesystem

e Was verstehen Sie unter dem professionellen Hilfesystem?

e Wie erleben Sie das professionelle Hilfesystem in Ihrem Alltag?

o Inwiefern flhlen Sie sich durch professionelle Hilfen unterstutzt? Kénnen Sie mir
dazu einen konkreten Aspekt benennen?

o Gibt es Aspekte, die in der Unterstiitzung seitens der professionellen Mitarbeiter
eher hinderlich sind? Kdnnen Sie mir hierzu eine konkrete Situation erzéhlen?

¢ Inwiefern sprechen die verschiedenen Berufsgruppen mit Ihnen und lhrem Kind
uber mogliche Behandlungen, Medikationen etc.?

¢ Inwiefern arbeiten die verschiedenen Berufsgruppen zusammen?
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Sie haben mir nun etwas zum prof. Hilfesystem erzahlt: Wenn ich Sie richtig
verstanden habe, ist/sind............. negativ................ , positiv?

Familie

Was ist fir Sie Familie? Wer gehdort flr Sie dazu?

Wie erleben Sie lhren familidren Alltag? Inwiefern hat sich dieser in den letzten
Jahren gedndert?

Mit welchen Herausforderungen sind Sie konfrontiert? Kénnen Sie mir hierzu eine
Situation erzéhlen, die mir das verdeutlicht?

Inwiefern fiihlen Sie sich von lhrer Familie unterstiitzt? Konnen Sie mir hierzu ein
Beispiel nennen?

Inwiefern fiihlen Sie sich nicht unterstiitzt? Kénnen Sie mir hierzu auch ein
Beispiel nennen?

Sie haben mir nun etwas zu lhrer Familie erzahlt: Wenn ich Sie richtig verstanden
habe, ist/sind............. negativund................ , positiv?

Bekannte/Freund*innen

Was sind fiir Sie Bekannte/Freund*innen? Wer zahlt da fur Sie dazu?

Wie sind Freund*innen/Bekannte in IThrem Alltag integriert? Konnen Sie mir hierzu
ein Beispiel nennen?

Inwiefern fiihlen Sie sich von Freund*innen/Bekannten unterstiitzt? Kénnen Sie
mir hierzu eine bestimmte Situation erzéhlen?

Inwiefern fiihlen Sie sich nicht unterstitzt?

Sie haben mir nun etwas zu Ihrem Freund*innen- und Bekanntenkreis erzéhlt:
Wenn ich Sie richtig verstanden habe, ist/sind............. negativ.............. positiv?

Hobbys/Freizeit

Welche Rolle spielen Hobbys und Freizeit in Ihrem Leben?
Haben Sie bestimmte Hobbys oder machen Sie bestimmte Freizeitaktivitaten, die
Ihnen Kraft geben? Kénnen Sie mir hierzu einen konkreten Aspekt benennen?

Sie haben mir nun etwas zu lhren Hobby erzédhlt: Wenn ich Sie richtig verstanden
habe, ist/sind............. negativund ................ positiv?

Was bedeutet der Beruf flr Sie?

Inwiefern hat sich die Versorgung lhres Sohnes/Ihrer Tochter auf Ihre berufliche
Situation ausgelibt? Konnen Sie mir hierzu eine konkrete Situation erzéhlen?
Inwiefern unterstiitzt Sie der Beruf in der Versorgung Ihres Sohnes/Tochter?
Inwiefern beeintrachtigt Sie der Beruf in der Versorgung?

Sie haben mir nun etwas zu Ihrem Beruf erzahlt: Wenn ich Sie richtig verstanden
habe, ist/sind............. negativund................ , positiv?
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Gesellschaft

Inwiefern ist Ihnen gesellschaftliche Teilhabe moglich (Vereine, Feierlichkeiten,

Ehrenamt etc.)

Zukunft/Ubergangsgestaltung

Person

Wi e stellen Sie sich die Zukunft lhres Kindes vor?

Welche Plane haben Sie fir sich personlich? Kénnen Sie mir dazu eine Situation

phantasieren?

In welchen Situationen nehmen Sie besonders positive Eigenschaften an sich wahr?

In welchen Situationen nehmen Sie besonders negative Eigenschaften an sich
wahr?
Welche Veranderungen gab es in den letzten Jahren hinsichtlich Ihrer

gesundheitlichen Situation? Welche Auswirkungen hat dieses auf die Versorgung

Ihres Kindes? Konnen Sie mir ein Beispiel nennen?

Was hilft Ihnen besonders, um mit Herausforderungen in der Versorgung lhres
Kindes umzugehen?

Wenn Sie sich Unterstlitzung wiinschen kénnten, welche wiirden Sie sich
wiinschen?

Soziodemografische Angaben

Zum Schluss wiirde ich gerne einige Daten zu ihrer Person abfragen:

Wie alt sind Sie?

Welchen Familienstand haben Sie?

Welchen hdchsten Bildungsabschluss haben Sie?

Welchen Beruf haben Sie aktuell oder friiher ausgetibt?

An welchen Erkrankungen leiden Sie?

Haben Sie einen Sohn oder eine Tochter mit einer geistigen Behinderung?
Welche Hilfen nehmen Sie bzgl. der Versorgung Ihres/lhrer Sohnes/Tochter in
Anspruch?

Wie alt ist Ihr/lhre Sohn/Tochter?

Welchen Grad der Behinderung hat Ihr/ Ihre Sohn/Tochter?

Welche Pflegestufe hat Ihr/Ihre Sohn/Tochter?

An welchen Erkrankungen leidet Ihr/lhre Sohn/Tochter?

Wer ist der/die gesetzliche Betreuer/Betreuerin:

Haben Sie weitere Kinder?

Welchen Beruf hat/haben der/die Bruder/Schwester, die Geschwister?
Welcher Kontakt besteht zwischen den Geschwistern?
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