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Abstract

Die vorliegende Bachelorarbeit mit dem Titel «Die Rolleniiberschneidung von «Elternteil» und
«Beistdndin» — bei Miittern von erwachsenen Menschen mit Behinderungen» wurde von den
Verfasserinnen Jessica Kuza und Lisa Reinhardt verfasst. Liegt bei einer Person in der Schweiz
eine Urteilsunfahigkeit vor, wird bei Volljahrigkeit eine Beistandschaft errichtet. Bei Menschen
mit Behinderungen libernehmen haufig die Mitter diese Aufgabe. lhre Beziehung ist oftmals
durch eine besondere emotionale Bindung gepragt. Leben die erwachsenen Kinder in
institutionellen Settings, Uberschneiden sich die Rollen «Mutter» und «Beistandsperson» in
verschiedenen  Bereichen. Die vorliegende Forschungsarbeit beleuchtet diese
Rollenliberschneidung und untersucht, welchen Beitrag Fachpersonen der Sozialen Arbeit in der

Praxis leisten kdnnen, anhand folgender Forschungsfrage:

«Inwiefern kénnen Fachpersonen der Sozialen Arbeit die Mitter von erwachsenen Menschen
mit Behinderungen, im institutionellen Setting, in der Rolleniiberschneidung «Elternteil» und

«Beistandin» unterstitzen?»

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurden qualitative Leitfadeninterviews mit vier Mittern
und zwei Expert:innen geflihrt und nach Meuser und Nagel ausgewertet. Die Ergebnisse werden
im Forschungsteil dargestellt und in einer anschliessenden Diskussion mit der Theorie verkn(pft.
Abschliessend werden Schlussfolgerungen fir die sozialpadagogische Praxis im institutionellen
Setting formuliert. Diese umfassen unter anderem die Transparenz und Kommunikation
zwischen Fachpersonen und Miittern als Beistandspersonen, die Verbesserung institutioneller

Strukturen und grundlegende Wertehaltungen fiir die Praxis der Sozialen Arbeit.
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1 Einleitung

Die folgenden Unterkapitel flihren einleitend an das Thema die Rolleniiberschneidung von
«Elternteil» und «Beisténdin» bei Miittern von erwachsenen Menschen mit Behinderungen
heran. Dazu wird beginnend die Ausgangslage und Annahmen zur Thematik erldutert. Daraus
abgeleitet wird die Fragestellung und Zielsetzung der Bachelorarbeit beschrieben. Die
Verfasserinnen stellen die Berufsrelevanz dar und beschreiben ihre Motivation. Im Anschluss ist
zu lesen, welche Aspekte in der vorliegenden Bachelorarbeit nicht beriicksichtigt werden und

wie die Arbeit aufgebaut ist.

1.1 Ausgangslage und Annahmen

Laut dem Bundesamt fiir Statistik leben rund 1,8 Millionen Menschen mit einer Beeintrachtigung
in der Schweiz und gesamtschweizerisch gibt es 44’308 verschiedene Institutionen fiir Menschen
mit Behinderungen (Bundesamt fiir Statistik, 2021). Dies wiederum zeigt den hohen Bedarf an
professioneller Begleitung der Menschen mit Behinderungen aber auch der Angehdorigen in der

Schweiz auf, welche durch verschiedene Fachstellen und Institutionen erfolgt.

Kommt ein Kind mit Behinderungen zur Welt, durchleben die Eltern eine intensive Zeit des
Annehmens. Die Eltern kénnen intensive Geflihlsreaktionen durchleben und die Tragfdhigkeit
des familidaren Netzes wird geprift (Alich, 2011, S. 59). In der Zeit des Heranwachsens erlebt das
Kind mit Behinderungen vor allem die Eltern als Hauptbezugspersonen. Dadurch entstehen eine
besonders emotionale Ndhe und Bindung. Die Eltern sind normalerweise die Sorgetragenden fir
die Entwicklung, Erziehung und die besondere Férderung der Kinder mit Behinderungen (Eckert,
2002, S. 9-10). In der Beziehung zum Kind mit Behinderungen fiihrt eine intensive Achse zur
Mutter, diese (ibernimmt oft die Hauptverantwortung fiir das Kind mit Behinderungen. Der Vater
nimmt meist eine periphere Rolle ein, was eine Verstarkung der traditionellen Rollenbilder zur

Folge hat (Retzlaff, 2010, S. 52).

Durch ihre Behinderung sind betroffene Personen lebenslang auf Unterstiitzung angewiesen.
Dies wird vor allem im Prozess des Erwachsenwerdens deutlich, haufig muss mit 18 Jahren die
Form der Beistandschaft festgelegt werden. Durch ihr grosses Expertenwissen, der emotionalen
N&dhe und Verbundenheit und dem regelmassigen persdnlichen Kontakt, entscheiden sich meist
ein oder beide Elternteile zur Ubernahme der Beistandschaft. In Fachartikeln und

weiterfihrender Literatur ist oft von Mittern zu lesen, die sich dieser Aufgabe annehmen
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(Schanda, 2022, S. 10-11). Aufgrund dieser Ausgangslage werden die Mitter in den Fokus der

Bachelorarbeit und der Fragestellungen geriickt.

Das Muttersein und die Beistandschaft zu flihren, bedeutet in verschiedenen Rollen gefordert zu
sein. Es bedeutet Spannungen auszuhalten, einen Weg zwischen dem Winschbaren und
Machbaren zu finden und die Selbstbestimmung des erwachsenen Menschen mit
Behinderungen zu wahren. Kann sich die behinderte Person nur bedingt ausdriicken, bedarf es
die beste Interpretation des Willens und der Praferenzen der Person. Dazu kommen viele
administrative Aufgaben, die im Rahmen der Beistandschaft zu erfiillen sind. Wenn daher die
Abgrenzung der emotionalen Verbundenheit in gewissen Fragen fehlt und es in der
Zusammenarbeit mit Fachpersonen an einer vertrauensvollen Basis mangelt, kann die
Beziehungsndahe von Mittern in der Beistandschaft auch eine Herausforderung darstellen

(Schanda, 2022, S. 11-12).

Im Zusammenhang mit dem Heranwachsen und Erwachsenwerden ereignet sich oft der Auszug
aus dem Elternhaus in eine Wohneinrichtung der Behindertenhilfe. Anlass dafiir kdnnen
intrinsische oder extrinsische Motivation oder Griinde der Menschen mit Behinderungen sein
(Alich, 2011, S. 75). Der Schritt zum Einzug in eine Wohnform fiir Erwachsene ist ein weiterer
Schritt im Sinne der Selbststindigkeit, hin zur Selbstbestimmung von Menschen mit
Behinderungen. Durch den Auszug leitet sich ein Ablosungsprozess bei den Menschen mit
Behinderungen sowie bei ihren Eltern ein. Phasen des Loslassens und des Zutrauens beginnen,
trotzdem bestehen durch die Beistandschaft vielfaltige Einflussmoglichkeiten fir die Mutter
(Hennies & Kuhn, 2004, S. 140). Als Statuspassage muss der Rollenwechsel von einer
selbstverantwortlichen Hauptpflege- und Betreuungsperson hin zu einer Mutter von einer
erwachsenen Person mit Behinderungen in einer formellen Wohnsituation, angesehen werden.
Dieser Rollenwechsel ereignet sich nicht immer spannungsfrei (Alich, 2011, S. 77). In
institutionellen Settings bewegt sich die Angehdrigenarbeit oft in einem sensiblen und
spannungsreichen Beziehungsfeld, zwischen den Fachpersonen, den Eltern (der Mutter) und den
Menschen mit Behinderungen (Emmelmann & Greving, 2019, S. 12). Die Zusammenarbeit wird
entscheidend beeinflusst durch Akzeptanz und Transparenz, sowie die Abgrenzung der
beidseitigen Verantwortungsbereiche (Alich, 2011, S. 77). Die Mitter sind einflussreiche
Protagonistinnen und Expertinnen beziiglich der Begleitung und Betreuung ihrer erwachsenen
Kinder mit Behinderungen, sowie aufgrund ihrer Rolle als Beistandinnen. Oftmals fehlen jedoch
differenzierte Handlungsempfehlungen beziiglich der Zusammenarbeit mit Angehérigen fir die
Fachpersonen, welche die andernden Rollen und Aufgaben der Eltern miteinbeziehen. Ebenso

fehlen den Eltern Unterstitzungsleistungen im Wahrnehmen und Trennen ihrer Rollen
2
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(Emmelmann & Greving, 2019, S. 11-12). Genau hier setzt die vorliegende Bachelorarbeit an.
Ausgehend von diesen Annahmen und der beschriebenen Ausgangslage sind weiterfiihrend die

Fragestellungen sowie die Zielsetzung der Arbeit dargelegt.

1.2 Fragestellung und Zielsetzung

Im Rahmen der Bachelorarbeit der Hochschule Luzern — Soziale Arbeit, befassen sich die
Verfasserinnen mit den nachfolgenden Fragestellungen. Diese sollen im Rahmen des Theorie-
und des qualitativen Forschungsteils der Bachelorarbeit erarbeitet und abschliessend

beantwortet werden:

1) Welche Themen beinhaltet die Rolleniiberschneidung ,Elternteil” und ,Beistandin“ fir
Miutter von erwachsenen Menschen mit Behinderungen?

2) Welchen Einfluss hat die Rolleniiberschneidung ,Elternteil” und ,Beistandin” auf die
Angehdrigenarbeit im institutionellen Setting?

3) Inwiefern kdnnen Fachpersonen der Sozialen Arbeit die Mitter von erwachsenen
Menschen mit Behinderungen, im institutionellen Setting, in der Rollenliberschneidung
«Elternteil» und «Beistandin» unterstiitzen?

4) Welche Schlussfolgerungen lassen sich fir die Zusammenarbeit mit Angehérigen, als
Beistandspersonen fiir erwachsenen Menschen mit Behinderungen, im institutionellen

Setting ableiten?

Um den Handlungsbedarf in der Sozialen Arbeit festzustellen, sollen Mitter und Expert:innen
aus der Praxis ihre Erfahrungen teilen. Basierend auf den Erfahrungen und den bereits
bestehenden Beratungs- und Unterstitzungsangeboten, sollen praxisnahe Schlussfolgerungen

flir die Angehdrigenarbeit in Institutionen, flir Menschen mit Behinderungen, resultieren.

1.3 Adressat:innen

Als primare Zielgruppe wird in der vorliegenden Bachelorarbeit das professionelle Hilfesystem,
die Fachpersonen in institutionellen Wohnsettings fir Menschen mit Beeintrachtigung
angesprochen. Die Mitter von Menschen mit Behinderungen, welche den Angehdérigenkreis
vertreten, werden als sekundare Zielgruppe angesehen, da die resultierenden Ergebnisse auch
ihre Bedirfnisse decken soll. Die Menschen mit Behinderungen stellen die tertidre Zielgruppe
dar, da sie nur indirekt aufgegriffen werden, aber sich die Schlussfolgerungen auch positiv auf

ihre Begleitung auswirken soll.
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1.4 Berufsrelevanz und Motivation

Wie bereits das Kapitel 1.1 Ausgangslage und Annahmen aufzeigt, ist die Rolleniberschneidung
«Elternteil» und «Beistandin» bei Mittern von Menschen mit Behinderungen von diversen
Ansprichen und Entwicklungen gepragt. Das schweizerische Zivilgesetzbuch (ZGB) regelt hierbei
im Kindes- und Erwachsenenschutz, in dem vier Formen der Beistandschaft bestimmt werden,
wie sie im Kapitel 3.2.1 Formen, nachzulesen sind. Im Rahmen der Bachelorarbeit werden die

vier Formen der Beistandschaft thematisiert.

Das Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (UN-BRK) vom 13.
Dezember 2006, SR 0.109, halt im Art. 3 Abs. a unter anderem fest, dass die individuelle
Autonomie, das Treffen von eigenen Entscheidungen und die Unabhangigkeit der Menschen mit
Behinderungen zu achten ist. Ebenfalls halt Art. 5 Abs 2 der UN-BRK fest, dass die Gleichheit von
Menschen mit Behinderungen vor dem Gesetz gewahrt ist. Um die Beistandschaft UN-BRK
konform zu gestalten, ist es elementar, die Selbstandigkeit der Menschen mit Behinderungen zu
fordern, sie darin zu unterstiitzen, Entscheidungen selbstbestimmt zu treffen und sie gemass
ihrem Willen zu vertreten oder jedenfalls von der besten Interpretation des Willens und der
Praferenzen auszugehen (Schanda, 2022, S. 12). Die Beziehungsnahe der Mutter kann dabei
sowohl hilfreich sein wie auch ein Hindernis darstellen (Schanda, 2022, S. 11). Daher soll die
Bachelorarbeit die Rolleniiberschneidung der Mitter von Menschen mit Behinderungen als
«Elternteil» und «Beistandin» thematisieren, sowie den Handlungsbedarf der Sozialen Arbeit
ergriinden und Handlungsempfehlungen fiir die Angehdrigenarbeit in institutionelle Settings

ableiten.

Dabei orientieren sie sich an den Maximen des Berufskodex der Sozialen Arbeit, formuliert von
AvenirSocial (2010). Dieser verweist in den Handlungsmaximen auf theoretisch, methodisch und
ethisch begriindete Anforderungen in der Arbeit mit der Klientel und ihrem sozialen Umfeld
(AvenirSocial, 2010, S. 12). Im Rahmen der Grundwerte der SA ist im Berufskodex formuliert,
dass Professionelle eine vermittelnde Rolle einnehmen in den Bereichen, in denen Menschen
und ihr soziales Umfeld aufeinander einwirken sowie die Wiirde und Rechte jedes Menschen
achten und den Grundsatz der Selbstbestimmung wahren (AvenirSocial, 2010, S. 9-10). Die
genannten Handlungsmaximen sollen in der Angehdrigenarbeit im institutionellen Setting

Bericksichtigung finden.
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1.5 Abgrenzung

Aufgrund der vorliegenden Themenwahl grenzt sich die Bachelorarbeit von einigen Aspekten ab.

Es wird sich bei der Rollenliberschneidung auf ein Elternteil konzentriert, in diesem Falle die
Mutter. Die Beziehung der Mutter zu ihrem behinderten Kind ist in diverser Literatur akzentuiert
dargestellt (Eckert, 2002, S. 40). Nicht auszuschliessen ist, dass die Schlussfolgerungen, die durch
den Forschungsteil der Bachelorarbeit abgeleitet werden, auch in die Angehdrigenarbeit mit
Vatern oder Geschwistern einfliessen konnen. Jedoch wird sich nicht mit den Vatern,
Geschwistern oder weiter entfernten Verwandten befasst. Auch wird sich nicht mit Muttern
befasst, welche ihr Kind mit Behinderungen adoptiert haben. Die Beziehungsdynamik kdnnte

entwicklungspsychologisch anders zu erklaren sein.

Auch im Alter der Menschen mit Behinderungen wird eine Eingrenzung vorgenommen. Es
handelt sich um erwachsene Menschen mit Behinderungen, diese sind Giber 18 Jahre alt. Dabei
geht es um Personen, die bereits seit ihrer Geburt eine Beeintrachtigung haben oder diese im
frihen Kindesalter erworben haben. Menschen, die ihre Behinderung im fortgeschrittenen oder
hohen Alter erworben haben, werden nicht berlicksichtigt. Die Perspektive der erwachsenen
Menschen mit Behinderungen wird in der Forschung nicht erfasst. Mit Hilfe von Theorien wird

aufgezeigt, wie eine normative Behindertenarbeit aussehen soll.

Ein weiterer Fokus, der in der vorliegenden Arbeit gesetzt wird, bezieht sich auf die
institutionellen Settings. Dabei geht es um Institutionen, die Wohnformen fir Menschen mit
Behinderungen anbieten. Es werden ausschliesslich Mutter befragt, die die Beistandschaft fur

ihre erwachsenen Kinder mit Behinderungen, welche in Institutionen leben, wahrnehmen.

1.6 Aufbau der Arbeit

Die Bachelorarbeit wird mit der Heranflihrung an die Thematik «Elternteil» und «Beistandin» im

Kapitel 1 eroffnet.

Danach wird im 2. Kapitel mit der Erklarung der Begriffsgrundlagen ein Grundverstandnis fir die

Thematik erzeugt.

Das 3. Kapitel widmet sich detailliert den rechtlichen Grundlagen der Beistandschaft im

schweizerischen Rechtssystem.
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Gemeinsam mit dem 4. und 5. Kapiteln, Elternsein von Menschen mit Behinderungen und

Ablésungsprozess, kann die erste Fragestellung beantwortet werden.

Die zweite Fragestellung wird mit dem 6. Kapitel, Bedeutung der Zusammenarbeit im
institutionellen Setting, beantwortet. Dementsprechend werden die erste und die zweite

Fragestellung jeweils ausleitend aus den Kapiteln aufgegriffen und beantwortet.

Das 7. Kapitel beschaftigt sich mit dem qualitativen Forschungsdesign und das 8. Kapitel mit den
Forschungsergebnissen, gemeinsam beantworten diese Kapitel die Forschungsfrage, welche die

dritte Fragestellung umfasst.

Den Abschluss bildet das 9. Kapitel und beantwortet damit die vierte Fragestellung.

Der Aufbau der Fragestellungen wurde so gewahlt, dass sich die erste Fragestellung der Thematik
der Rolleniberschneidung widmet. Die zweite Fragestellung verbindet die Thematik der
Rollenliberschneidung mit der Zusammenarbeit im institutionellen Setting, darauffolgend
greifen die dritte und vierte Fragestellung das sozialpadagogische Arbeitsfeld weiter auf und
fragen nach dem Handlungs- und Unterstiitzungsbedarf von den Fachpersonen der Sozialen

Arbeit.
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2 Begriffsgrundlagen

Nachfolgend wird durch das medizinische und soziale Modell sowie durch die internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) die Begriffswahl

«Menschen mit Behinderungen» in vorliegender Arbeit erklart.
2.1 Behinderung

Mit Behinderung ist traditionell der Funktionsmangel eines Individuums gemeint, was meist auf
korperliche oder kognitive Defizite zurlickgefiihrt wird. Dieses Verstandnis von Behinderung liegt
dem medizinischen Modell zugrunde. In den wissenschaftlichen Diskussionen um Behinderung
hat der sozialwissenschaftlich orientiere Ansatz stark zugenommen, in dessen Mittelpunkt steht

das soziale Modell (Schumann, 2013, S. 90).
Medizinisches Modell

Im medizinischen Modell wird von einer medizinischen Sichtweise auf Behinderungsphdanomene
ausgegangen (Kastl, 2017, S. 47). Daher fragt es nach dem Gesundheitszustand einer Person, der
Grund fir die Behinderung ist und potenziell die Lebensqualitdt einschrankt. Dazu kénnte ein
medizinischer Eingriff von N6ten sein, welcher die Behinderung diagnostiziert oder behandelt
(Lecerf, 2017, S. 4). Behinderung wird als eine naturwissenschaftliche Schadigung oder
Funktionseinschrankung verstanden. Ausschliesslich das personlich betroffene Individuum wird

in diesem Modell betrachtet (Kastl, 2017, S. 47).

Unter medizinischer Betrachtung kann daher Behinderung in verschiedene Formen eingeteilt
werden. Korperliche Behinderungen betreffen das periphere oder zentrale Nervensystem und
das Stltz- oder Bewegungssystem. Die geistige Behinderung hingegen definiert sich durch eine
Intelligenzminderung und Beeintrachtigung der sozialen Anpassungsfahigkeit, die sich so
gravierend zeigen, dass lebenslag besondere Hilfe, Begleitung und Férderung noétig sind (Retzlaff,
2010, S. 25-26). Grinde fir geistige Behinderungen sind komplexe Dysfunktionen der
hirnneuralen Systeme und weitere biologisch-organische Beeintrachtigungen (Speck, 2013, S.
147-149). Die Mehrfachbehinderung oder auch komplexe Behinderung bezeichnet die
Kombination und das gemeinsame Auftreten von mehreren Behinderungen. Dabei wird kein
Leitsymptom zugeordnet, da dies der Komplexitdt nicht gerecht werden wiirde. Betroffene
Menschen sind in den meisten Lebensvollziigen schwer eingeschrankt und im hohen Masse von

Hilfen abhangig (Retzlaff, 2010, S. 33-34).
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Soziales Modell

Das soziale Modell macht sich den Slogan: «Man ist nicht behindert, man wird behindert» zu
eigen (Kastl, 2017, S. 48). Damit konzentriert sich das soziale Modell auf die, durch die
Gesellschaft geschaffenen, Barrieren (Lecerf, 2017, S.4). Behinderung ist kein Merkmal einer
Person, sondern viel mehr sind es Bedingungen, die vom gesellschaftlichen Umfeld geschaffen
werden. Das soziale Modell fordert soziales Handeln, damit eine volle Partizipation von
Menschen mit Behinderungen an allen Bereichen des gesellschaftlichen, sozialen Lebens
moglich ist (World Health Organization [WHO], 2005, S. 25). Heilung wird als Ideal verworfen,
das soziale Modell setzt auf die Férderung der Ressourcen und Kapazitaten der beeintrachtigten
Person, um Autonomie im Alltag zu ermdglichen. Ausserdem fordert es die Beseitigung von
sozialen und physischen Barrieren, um so die Umwelt und Dienstleistungen zuganglich fir
Menschen mit Behinderungen zu gestalten (Eidgendssisches Departement des Inneren [EDI], o.

J.).

ICF - Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und

Gesundheit

Die Abkiirzung ICF steht fir «Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit», der Weltgesundheitsorganisation (WHO). Die ICF setzt sich aus dem
Verstandnis des sozialen und medizinischen Modells zusammen und erweitert sich durch einen
bio-psycho-sozialen Ansatz und stellt eine defizit- und ressourcenorientierte Klassifikation dar.
Es setzt daher das Verstandnis von Behinderung und Funktionsfahigkeit in Beziehung. Die Einheit
der Klassifikation ist nicht eine Person, sondern beschreibt die gesundheitliche Situation einer
Person. Diese wird mittels Gesundheitsdomanen oder mit Gesundheit zusammenhangenden
Doménen beschrieben, mit den physiologischen Funktionen und anatomischen Teilen des
Kérpers, genannt Kérperfunktionen und -strukturen (Oer, 2013, S. 175-177). Mittels der Aktion,
die das Durchfihren einer Handlung oder Aufgabe beschreibt und durch das einbezogen sein in
Lebenssituationen anhand der Partizipation (WHO, 2005, S. 16). Die Beschreibung erfolgt
ausserdem immer im Zusammenhang mit den Kontextfaktoren, den Umwelt- und
personenbezogenen Faktoren. Daher sind die Funktionsfiahigkeit und Behinderung eines
Menschen immer in dynamischer Interaktion mit dem Gesundheitsproblem und den
Kontextfaktoren zu verstehen. Die ICF versucht die individuellen sowie die umweltbedingten
Faktoren zu bericksichtigen (Lindmeier, 2013, S. 175-177). Dies veranschaulicht die

nachfolgende Abbildung 1.
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Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)

Kdrperfunktionen T Partizipation
und -strukturen Akt|VJtaten [Teilhabe]
Umwelt- personbezogene

faktoren Faktoren
Abbildung 1: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF (WHQO, 2005, S. 23)
Anschliessend sind zwei Definitionen aufgefiihrt, die den bio-psycho-sozialen Ansatz der ICF und

die Wechselwirkung von Beeintrachtigungen und Kontextfaktoren aufgreifen.

Die UN-BRK definiert Behinderung, unter dem Art. 1, wie folgt: «Zu den Menschen mit
Behinderungen zdhlen Menschen, die langfristige korperliche, seelische, geistige oder
Sinnesbeeintrachtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an

der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kdnnen.»

Das Bundesgesetz liber die Beseitigung von Benachteiligungen von Menschen mit Behinderung
(Behindertengleichstellungsgesetz, BehiG) vom 13. Dezember 2002, SR 101, definiert
Behinderung unter Art. 2 Abs. 1 wie folgt: «In diesem Gesetz bedeutet Mensch mit
Behinderungen (Behinderte, Behinderter) eine Person, der es eine voraussichtlich dauernde
korperliche, geistige oder psychische Beeintrachtigung erschwert oder verunmaoglicht, alltagliche
Verrichtungen vorzunehmen, soziale Kontakte zu pflegen, sich fortzubewegen, sich aus- und

weiterzubilden oder eine Erwerbstatigkeit auszuliben.»

Beide Definitionen beschreiben Behinderung als Kombination aus biologischen
Beeintrachtigungen und gesellschaftlichen, baulichen oder anderen physiologischen Barrieren
(Akkaya et. al., 2016, S. 42). In der Begriffswahl ist darauf hinzuweisen, dass sich der Begriff
Beeintrachtigung auf korperliche Aspekte der Behinderung bezieht. Hingegen ist der Begriff der
Behinderungen, ausgehend von der UN-BRK Definition, umfassender zu verstehen, da er die
soziale Ebene miteinschliesst (Universitdt Bremen, 2022). Daher haben sich die Verfasserinnen
entschieden, in vorliegender Arbeit den Ausdruck, Menschen mit Behinderungen zu benutzen.
Damit verzichten sie auf die Einteilung der Behinderungen in eine Erscheinungsform oder
Leitsymptomatik. Sie setzten den Fokus bewusst auf den Menschen und vermeiden es Synonyme

zu verwenden, die das Stigma des Wortes «Behinderung» reproduzieren (myAbility, 0.J.).
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2.2  Elternschaft

Die Elternschaft zeichnet sich haufig durch die besondere emotionale Nahe zum Kind und die
Rolle der hauptverantwortlichen Bezugspersonen aus. Dies behalt seine Giiltigkeit unabhangig
davon, ob die Kinder Behinderungen haben oder nicht. Menschen mit Behinderungen sind, wie
alle anderen Menschen auch, die Kinder ihrer Eltern. Somit verbringen sie, vor allem in der
Kindheit, viel Zeit im familidren Umfeld und sammeln Erfahrungen, die Einfluss auf ihre
Entwicklung haben. Die Eltern-Kind-Beziehung pragt eine besondere Bindung. Die Eltern
nehmen in der Regel Aufgaben wahr als Sorgetragende fiir die Erziehung, die Entwicklung und

eine angemessene Férderung ihrer Kinder (Eckert, 2002, S. 9-10).

Aus sozialokologischer Sicht kommen vielfaltige Aufgaben und Leistungen auf Eltern zu. Wie die
materielle Existenzsicherung, den Wohnraum sichern und gestalten, Beziehungen innerhalb der
Familie sowie zum sozialen Umfeld pflegen, eine fihrsorgliche Beziehung zum Kind pflegen und
darin Normen und Werte vermitteln sowie die Entwicklung begleiten. Die Eltern-Kind-Beziehung
kann durch Ressourcen oder erschwerende Faktoren beeinflusst werden. Diese lassen sich in der
okonomischen Lage der Familie, der Elternbeziehung, den Personlichkeitsmerkmalen, den
Beziehungsmustern und dem sozialen Netzwerk zusammenfassen (Eckert, 2002, S. 20-24). Eltern
von Kindern mit Behinderungen erleben zahlreiche Herausforderungen im Leben, welche
besonders ausgepragt wahrgenommen werden. Auch Gliicksmomente werden von den Eltern
als intensiv beschrieben (Eckert, 2018, S. 37). Sie nehmen ihre Aufgaben und Leistungen in
erhohten Belastungssituationen wabhr, diese sind nicht nur durch die Behinderungen ihres Kindes
vorhanden, sondern auch durch die Rahmenbedingungen und Reaktionen der Umwelt (Eckert,
2002, S. 32). Nachfolgend wird der Fokus auf die Mutterrolle gelegt, da diese eine zentrale
Bedeutung in der vorliegenden Bachelorarbeit einnimmt. In dem Kapitel 4 Elternsein von
Menschen mit Behinderungen wird noch vertiefter auf die Besonderheiten und die Belastungen

von Eltern von Menschen mit Behinderungen eingegangen.

2.2.1 Mutterrolle

Die Akzentuierung der Beziehung zum Kind mit Behinderungen fiihrt meist durch eine intensive
Achse zur Mutter. Obwohl in den letzten Jahren ein Wandel der traditionellen Rollenbegriffe der
Mutter- und Vaterrollen darauf hinweist, dass die Mitter Gewinn an Handlungsspielraum in
ihren Lebensgestaltungen erlangt haben, lasst sich erkennen, dass Miitter von Kindern mit
Behinderungen oft die traditionelle Mutterrolle einnehmen (Eckert, 2002, S. 39). Die

Hauptverantwortung fiir den erhéhten Pflege- und Erziehungsbedarf ibernehmen vermehrt die

10
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Miutter, wahrend die Vater sich um die finanzielle Absicherung der Familie kiimmern. Da durch
die Behinderungen des Kindes oftmals finanzielle Belastungen einherkommen. Die Verstarkung
der traditionellen Rollenbilder kann daher auch als Anpassungsleistung verstanden werden.
Eltern, die ein Kind mit Behinderungen haben, zeigen die Tendenz zur innerfamiliaren
Orientierung. Dies fiihrt in der Praxis dazu, dass meist die Frau zur Gesundheitsexpertin wird und

Kontakte mit Arzt:innen und Amtern strukturiert und organisiert (Retzlaff, 2010, S. 52-53).

Die Miutter erlangen durch ihre intensive Rolle einen Kompetenzvorsprung in der Versorgung
und Férderung ihrer Kinder mit Behinderungen (Retzlaff, 2010, S. 53). Mit der Ubernahme der
Hauptverantwortung fiir das Kind mit Behinderungen, muss die Mutter oft ihre Bedirfnisse
zurlckstellen und verzichtet auf eine Fortflihrung ihrer beruflichen Karriere (Retzlaff, 2010, S. 53;
Eckert, 2002, S. 40). Mitter von Kindern mit Behinderungen erleben durch den gesellschaftlichen
Umgang haufig schwere Belastungen. Sie werden mit einer hohen Erwartung an ihre Mutterliebe
konfrontiert. Ausserdem wird ihre Leistung als selbstverstindlich oder Voraussetzung von
Fachpersonen verstanden (Eckert, 2002, S. 40). Mitter von Menschen mit Behinderungen
kénnen durch die dauernde Konfrontation mit behinderungsspezifischen Problemen psychisch
und physisch Gberlastet sein. Durch den Verzicht auf die Erfiillung der eigenen Bediirfnisse und
den Fokus auf die Bediirfnisse des Kindes mit Behinderungen kann die Mutter-Kind-Beziehung
belastet sein. Jedoch kann durch die Erziehung und Begleitung eines Kindes mit Behinderungen,

die Mutterrolle auch an Stabilitdt und Bedeutung gewinnen (ebd.).

Diese Auseinandersetzung hebt die Rolle der Miitter von Menschen mit Behinderungen, als
Hauptpflege und -bezugsperson hervor. Dies begriindet zudem die Fokussierung der Miitter in

vorliegender Arbeit.

11
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3 Rechtliche Grundlagen

Einer der Bereiche des schweizerischen Rechtssystems bildet das Sozialrecht, welches auf der
Idee der in der Bundesverfassung verankerten Sozialstaatlichkeit beruht (Rosch, 20223, S. 23).
Das Sozialrecht definiert sich durch einzelne Rechtsbereiche, welche lGber eine spezifische soziale
Zwecksetzung verfigen (ebd.). Ausdruck dieser Sozialstaatlichkeit sind unter anderem
sozialrechtliche Massnahmen. Diese lassen sich nach Rosch (2022a) wie folgt definieren:
«Sozialrechtliche Massnahmen beinhalten Massnahmen zur Gewadhrleistung der als notwendig
erachteten Lebensbediirfnisse, der Daseinsfiirsorge und -vorsorge gerade dort, wo sie aufgrund

der tatsachlichen Situation [...] nicht mehr gewahrleistet sind (S. 23).

Der kurze Exkurs zum schweizerischen Rechtssystem erscheint als wichtig, da sich die, unter
Kapitel 3.2 beschriebenen, Beistandschaften im Kindes- und Erwachsenenschutz verorten lassen,

welche Teil des Sozialrechtes in der Schweiz sind (ebd.).
3.1 Rechtliche Grundlagen von Menschen mit B.

Im Jahr 1974 hat die Schweiz die Europdische Menschenrechtskonvention (EMRK) ratifiziert
(Eidgenossisches Departement flr auswartige Angelegenheiten [EDA], 2023). Mit der
Ratifizierung der EMRK werden die Vertragsstaaten dazu verpflichtet, diese Rechte fir alle
Menschen, ohne jegliche Diskriminierung zu gewahrleisten. Akkaya et al. (2016) heben das
Verbot der erniedrigenden und unmenschlichen Behandlung nach Art. 3 EMRK, das Recht auf
ein faires Verfahren und eine wirksame Beschwerde nach Art. 6 und Art. 13 EMRK sowie die
Achtung des Privat- und Familienlebens nach Art. 8 EMRK hervor (S. 44). Nebst der EMRK gelten
auch die Rechte der UN-BRK, die im April 2014 ratifiziert wurde und im Mai 2014 in der Schweiz
in Kraft getreten ist (EDI, o. J.). Namentlich tragt die Schweiz die Verantwortung Menschen mit
Behinderungen vor Diskriminierung zu schitzen, Hindernisse zu beseitigen oder beheben, mit
welchen die betroffenen Menschen konfrontiert sind sowie die Gleichstellung und Integration in
der Gesellschaft zu férdern (ebd.). Wie bereits unter Kapitel 1.4 Berufsrelevanz und Motivation
beschrieben, stellt auch die UN-BRK ein zentrales Rechtsdokument fir Menschen mit
Behinderungen dar. In Art. 1 wird der Zweck des Ubereinkommens definiert. Dieser liegt darin:
«[...] den vollen und gleichberechtigten Genuss aller Menschenrechte und Grundfreiheiten durch
alle Menschen mit Behinderungen zu férdern, zu schiitzen und zu gewahrleisten und die Achtung
der ihnen innewohnenden Wiirde zu fordern.» Die Vertragsstaaten verpflichten sich mit der
Ratifizierung zur Forderung und Umsetzung jeglicher Menschenrechte und Grundfreiheiten fur

alle Menschen mit Behinderungen ohne jegliche Diskriminierung.
12
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Weiter sind auch Fachpersonen der SA, welche in Institutionen der Behindertenhilfe arbeiten zu
folgendem verpflichtet: Die Bundesverfassung der Schweizerischen Eidgenossenschaft (BV) vom
18. April 1999, SR 101, verweist im Art. 35 Abs. 2 auf die Verpflichtung zur Verwirklichung der
Grundrechte bei Personen, welche staatliche Aufgaben wahrnehmen. Konkret bedeutet dies,
dass Personen, die in der Sozialen Arbeit tatig sind an die Grundrechte gebunden sind sowie eine
Verpflichtung besteht, diese umzusetzen und zu achten. Den Grundrechten kommt somit die
Funktion der Leitplanken fiir sozialarbeiterisches Handeln zu (Akkaya et al., 2016, S. 35). Dies soll

zu einer Wahrung der Grundrechte von Menschen mit Behinderungen fiihren.

Die gesetzliche Einschrdankung der Grundrechte und somit Eingriffe in die Freiheitsrechte sind
nur nach Art. 36 BV zuldssig. Sie kdnnen erfolgen, sofern eine gesetzliche Grundlage vorliegt, ein
offentliches Interesse besteht und der Eingriff verhaltnismassig ist (Akkaya et al., 2016, S. 37-38).
Der Begriff der Verhaltnismassigkeit setzt sich aus drei Bestandteilen zusammen. Eine
Massnahme wird dann als geeignet definiert, wenn sie zur Erreichung eines angestrebten Ziels
beitragt. Als erforderlich gilt eine Massnahme, sofern kein milderes oder weniger
einschneidendes Mittel zur Erreichung desselben Ziels verflgbar ist. Wenn die angewandte
Massnahme, respektive der Eingriff, in die Freiheitsrechte im Verhaltnis zwischen dem Erreichen
des angestrebten Zieles und der Schwere des Eingriffs in die individuellen Rechte der betroffenen

Person ist, gilt diese als zumutbar (ebd.).

3.1.1 Urteils- und Handlungsfahigkeit

Das schweizerische Zivilgesetzbuch halt unter Art. 11 Abs. 2 fest, dass fir alle Menschen, in den
Schranken der Rechtsordnung, die gleiche Fahigkeit besteht, Rechte und Pflichten zu haben. Das
Ausiben dieser Rechte wird durch die nachfolgend beschriebene Urteils- und

Handlungsfahigkeit determiniert.

Urteilsfahigkeit

Die Urteilsfahigkeit wird im Art. 16 ZGB wie folgt definiert:

«Urteilsfahig im Sinne dieses Gesetzes ist jede Person, der nicht wegen ihres Kindesalters, infolge
geistiger Behinderung, psychischer Stérung, Rausch oder dhnliche Zustidnde die Fahigkeit

mangelt, vernunftgemass zu handeln.»

13
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Die Fahigkeit vernunftgemass zu handeln, besteht aus zwei Elementen:

Die Willensbildungsfdhigkeit und die Steuerungsféhigkeit. Erkennt eine Person die Relevanz und
die Tragweite ihrer konkreten Handlung, verfligt sie tiber die Willensbildungsfahigkeit. Weiter
wird verlangt, dass dieselbe Person den Willen aufbringen mag, sich entsprechend ihrer Einsicht
zu verhalten. Ist dies gegeben, so verfligt diese Person auch (iber die Steuerungsfahigkeit. Sind
beide Elemente erflillt, wird der Person die Urteilsfahigkeit zugesprochen (Fountoulakis & Rosch,

2022, S. 35).

Da die Urteilsfahigkeit schwer prifbar ist, wird im Allgemeinen im Rechtsgebiet vermutet, dass
diese gegeben ist (Fountoulakis & Rosch, 2022, S. 36). Die Erlangung der Urteilsfahigkeit ist nicht

von einem vorbestimmten Alter abhangig (Fountoulakis & Rosch, 2022, S. 35).

Urteilsunfahigkeit

Urteilsfahigkeit wird im Rechtsverkehr deutlich abgesprochen, sofern eine der oben
beschriebenen Voraussetzungen wie Kindesalter, geistige Beeintrachtigung, psychische Stérung
oder dhnliche Sinnestribung erfillt ist. In diesem Fall wird im Recht von einer Urteilsunfahigkeit

gesprochen.

Handlungsfahigkeit

Die Bestimmung der Handlungsfahigkeit setzt sich im ZGB aus zwei Artikeln zusammen. Art. 12
ZGB «Wer handlungsfahig ist, hat die Fahigkeit, durch seine Handlungen Rechte und Pflichten zu
begriinden.» und Art. 13 ZGB «Die Handlungsfahigkeit besitzt, wer volljahrig und urteilsfahigist.»
Sind beide Voraussetzungen erfillt, so wird auch von einer vollen Handlungsfahigkeit
gesprochen. Eine Person ist somit im Stande, jegliche Rechtsgeschifte eigenstandig wirksam

vorzunehmen (Fountoulakis & Rosch, 2022, S. 37).

Nebst der vollen Handlungsfihigkeit besteht eine weitere Stufe der Handlungsfahigkeit, die
beschrinkte Handlungsféhigkeit. Diese ist nach Art. 396 ZGB gegeben, wenn eine Person unter
Mitwirkungsbeistandschaft steht. In Rechtsgeschaften, far welche eine
Mitwirkungsbeistandschaft errichtet wurde, wird der betroffenen Person die Handlungsfahigkeit
entzogen (Fountoulakis & Rosch, 2022, S. 39). Sie kann somit in allen anderen Bereichen ihre
Rechte und Pflichten eigenstdndig begriinden. Die beschrdankte Handlungsfahigkeit gilt ebenfalls
fir Personen, welche unter einer Vertretungsbeistandschaft nach Art. 394 f. ZGB stehen (ebd.).

Grundsétzlich nimmt die Beistandsperson in diesem Fall aber keinen Einfluss auf die
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Handlungsfahigkeit der betroffenen Person. Sofern die Kindes- und Erwachsenenschutzbehdrde
(KESB) es als notwendig erachtet, hat sie die Moglichkeit nach Art. 394 Abs. 2 ZGB, die
Handlungsfahigkeit der unter Vertretungsbeistandschaft stehenden Person einzuschrdanken

(ebd.).

Handlungsunfahigkeit

Die Handlungsunfahigkeit wird nach Art. 17 ZGB wie folgt definiert:

«Handlungsunfahig sind urteilsunfahige Personen, Minderjdhrige sowie Personen unter

umfassender Beistandschaft.»

So wie die Handlungsfahigkeit lasst sich die Handlungsunfahigkeit gleichermassen in zwei Stufen,
die volle Handlungsunféhigkeit sowie die beschréinkte Handlungsunfdhigkeit, unterteilen. Von
der vollen Handlungsunfahigkeit wird im Rechtsverkehr gesprochen, wenn eine volljdhrige
Person, welche nicht unter einer umfassenden Beistandschaft steht, dennoch als voll
handlungsunfahig bezeichnet werden kann, wenn keine Urteilsfahigkeit vermutet wird
(Fountoulakis & Rosch, 2022, S. 37). Dies fiihrt dazu, dass eine solche beschriebene Person nicht
im Stande ist, durch ihr eigenes Handeln eine Rechtswirkung herbeizufiihren. Jegliche, von ihr

abgeschlossenen Rechtsgeschafte gelten als unwirksam (ebd.).

Die Komplexitdt der Wechselwirkung von Erwachsenenschutz und Handlungsfahigkeitslehre
zeigt sich besonders an der Zwischenstufe der beschrdankten Handlungsunfahigkeit (ebd.). Die
umfassende Beistandschaft zieht einerseits mit sich, dass eine volle Handlungsfahigkeit bei der
betroffenen Person ausgeschlossen werden kann. Dennoch besteht damit keine direkte
gesetzliche Grundlage, dass die betroffene Person somit voll handlungsunfahig ist. Vielmehr
entscheidet die Urteilsfahigkeit dariber, ob eine, unter einer umfassenden Beistandschaft
stehenden, Person die Tragweite des Rechtsgeschiftes erkennen und damit einen
entsprechenden vernunftgesteuerten Willen bilden kann. Ist dies der Fall, hat die Person eine
sogenannte beschriankte Handlungsunfahigkeit (Fountoulakis & Rosch, 2022, S. 38). Wichtig
erscheint, dass eine urteilsfahige Person, welche unter einer umfassenden Beistandschaft steht,
eigenstandig alltdgliche Rechtsgeschifte abschliessen kann, z.B. das Einkaufen von

Haushaltsprodukten oder Lebensmitteln (ebd.).

Wichtig erscheint im Kontext der Handlungs- und Urteilsfahigkeit der Art. 12 UN-BRK welcher
unter Abs. 4 folgendes festhilt: «Diese Sicherungen missen gewahrleisten, dass bei den
Massnahmen betreffend die Ausilibung der Rechts- und Handlungsfahigkeit die Rechte, der Wille
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und die Praferenzen der betreffenden Person geachtet werden, es nicht zu Interessenkonflikten
und missbrauchlicher Einflussnahme kommt, dass die Massnahmen verhaltnismassig und auf die
Umstande der Person zugeschnitten sind, [...].» Dies zeigt die Komplexitat der Rechtssituationen
von Menschen mit Behinderungen, da trotz Behinderung eine Urteilsfahigkeit gegeben sein

kann, je nach kognitiver Entwicklung.

3.2 Beistandschaften in der Schweiz

Beistandschaften dienen dem Zweck, das Wohl und den Schutz einer hilfsbediirftigen Person
sicherzustellen. Dabei gilt, dass das Selbstbestimmungsrecht einer Person nur insofern

eingeschrankt werden soll, wie es vom Schutzgedanken her erforderlich ist (Pro Infirmis, 2024a).

3.2.1 Formen

Das schweizerische Zivilgesetzbuch (ZGB) unterscheidet vier Formen der Beistandschaft.

Die Begleitbeistandschaft nach Art. 393 ZGB definiert sich durch:

!Die Begleitbeistandschaft wird nur unter Zustimmung der hilfsbediirftigen Person errichtet,

sofern diese flr die Erledigung bestimmter Angelegenheiten auf Unterstlitzung angewiesen ist.

’Die Handlungsfihigkeit der betroffenen Person darf nicht durch die Begleitbeistandschaft

eingeschrankt werden.

Die Vertretungsbeistandschaft nach Art. 394 ZGB definiert sich durch:

!Die Vertretungsbeistandschaft wird dann errichtet, wenn die hilfsbediirftige Person nicht im
Stande ist bestimmte Angelegenheiten selbststandig zu erledigen und aufgrund dessen vertreten

werden muss.

2Die Handlungsfihigkeit der betroffenen Person kann durch die Erwachsenenschutzbehérde

eingeschrankt werden

3Ist die Handlungsfihigkeit der betroffenen Person nicht eingeschriankt, so muss diese sich

dennoch die Handlungen des Beistands oder der Beistandin anrechnen oder gefallen lassen.
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Die Mitwirkungsbeistandschaft nach Art. 396 ZGB definiert sich durch:

!Die Errichtung einer Mitwirkungsbeistandschaft erfolgt dann, wenn es einer Zustimmung des
Beistandes, der Beistdndin bedarf, zum Schutz der hilfsbedirftigen Person bei bestimmten

Handlungen.

%Eine Einschrankung der Handlungsfihigkeit der betroffenen Person ist von Gesetzes wegen

zulassig.

Die umfassende Beistandschaft nach Art. 398 ZGB definiert sich durch:

!Ist eine Person aufgrund von andauernder Urteilsunfahigkeit besonders hilfsbeddirftig, kann

eine umfassende Beistandschaft errichtet werden.

2Der Beistand oder die Beistandin regelt dabei alle Angelegenheiten der Personensorge, der

Vermogenssorge sowie des Rechtsverkehrs.

3Aufgrund der gegebenen Urteilsunfihigkeit entfillt die Handlungsfihigkeit der betroffenen

Person.

Die umfassende Beistandschaft wurde im Marz 2022 vom Ausschuss der UN-BRK stark kritisiert.
Grund dafir ist der oben genannte Absatz 3, welcher festlegt, dass die Handlungsfahigkeit der
vertretenen Person in allen Lebensbereichen entfdllt. Somit gleicht die umfassende
Beistandschaft ihrem Vorganger der Vormundschaft (Rosch, 2022b). Rosch (2022b) weist darauf
hin, dass es fragwirdig ist, ob zum heutigen Zeitpunkt mit Moglichkeiten fir individuell

zusammengestellte Massnahmen, ein solch schwerer Eingriff noch notwendig erscheint.

Nach Angaben der KOKES bestanden per 31.12.2017 fir 90'719 Erwachsene eine
Schutzmassnahme. Die massgeschneiderten Beistandschaften machten dabei 82% aus, wahrend
die umfassende Beistandschaft als Massnahme bei lediglich 17% der Falle besteht (Zeitschrift fiir
Kindes- und Erwachsenenschutz [ZKE], 2018, S. 395). Die KOKES beschreibt das Zunehmen der
milderen Massnahmen und das Abnehmen der stiarkeren Massnahmen als Trend, welcher sich
nach der Gesetzesrevision im Jahr 2013 fortsetzte. Im alten Massnahmensystem bildeten die
Vormundschaften noch rund 32% (ebd.). Aus diesem Grund haben sich die Verfasserinnen
entschieden, nicht nur wie urspriinglich angedacht die umfassende Beistandschaft, sondern die

vier Formen der Beistandschaft in ihr Forschungsfeld miteinzubeziehen.
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3.2.2 Aufgaben

Die behordlichen Massnahmen in Form einer Beistandschaft sollen nach Art. 388 Abs. 2 ZGB das
Wohl und den Schutz der hilfsbediirftigen Person sicherstellen. In Abs. 2 wird geregelt, dass die
Beistandschaft so weit wie moglich fiir die Erhaltung und Férderung der Selbstbestimmung der
betroffenen Person verantwortlich ist. Aus der Sicht der Sozialen Arbeit befinden sich
Beistandspersonen immer wieder auf einer Gratwanderung. In ihrer Funktion als Beistand oder
Beistandin tragen sie die Verantwortung fiir eine fremdbestimmte Selbstbestimmung der
betroffenen Person (Rosch, 2022a, S. 22). Beistandschaften kdénnen sowohl von
Berufsbeistandspersonen sowie von privaten Mandatstrager:innen (priMa), auch Privat-
Beistande und Beistandinnen genannt, ausgefiihrt werden. Im nachfolgenden Abschnitt werden
anhand einer Empfehlung der Konferenz fir Kindes- und Erwachsenenschutz (KOKES) die
wichtigsten Bestandteile einer privaten Beistandschaft aufgefiihrt, da es sich bei den Miittern
von erwachsenen Menschen mit Behinderungen in der Regel um private Mandatstragerinnen

handelt.

Private Mandatstrager und Mandatstragerinnen

Nach Angaben der KOKES fiihren die PriMa’s einen beachtlichen Anteil der Beistandschaften aus.
Dabei soll vorwiegend die persdnliche Beziehung zu den betroffenen Personen im Vordergrund
stehen (KOKES, 2014, S. 11). Das Fiihren einer Beistandschaft wird nach Art. 404 Abs. 2 ZGB
entsprechend ihrem Umfang und ihrer Komplexitdt entschadigt. In der Regel sind die
Beistandspersonen dazu angehalten, alle zwei Jahre einen Rechenschaftsbericht Gber ihre
Arbeit, sowie Uber die Verwaltung von Einkommen und Vermogen der betroffenen Person, bei
der KESB abzulegen (KOKES, 2014, S. 20). Nebst der Uberpriifung der Verwaltung kann die KESB
durch die Berichterstattung erschliessen, ob die bestehende Beistandsform fiir die betroffene
Person nach wie vor erforderlich und zumutbar ist oder ob zum Schutz der Person eine mildere
Kombination der verschiedenen Beistandschaften gewahlt werden muss (Maranta, 2022, S. 557).
Ist dies der Fall, ist die KESB dazu verpflichtet die Beistandsperson unverziglich (iber
erforderlichen Anderungen der Massnahme zu informieren (ebd.). Welche massgeschneiderte
Form der Beistandschaft sich als erforderlich, geeignet und zumutbar erweist, wird anhand des
konkreten Schutzbedarfes der betroffenen Person festgelegt. Wenn aufgrund einer Urteils- und
Handlungsunfahigkeit eine umfassende Beistandschaft nach Art. 398 Abs. 1 ZGB errichtet wird,
ergibt sich ihr Auftrag direkt aus dem Gesetz: Die Beistandsperson trdgt die umfassende Sorge
fir die betroffene Person (Maranta, 2022, S. 556). Der Beistandsperson wird somit die
Zustimmungsbefugnis bei absolut héchstpersénlichen Rechten und die Vertretungsbefugnis bei
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relativ héchstpersénlichen Rechten (ibertragen (KOKES, 2014, S. 82). Unter hochstpersonliche
Rechte fallen jene Rechte nach Art. 19¢ Abs. 1 ZGB, die einer Person «um ihrer Persdnlichkeit
willen zustehen» (Fountoulakis & Rosch, 2022, S. 42). Die AuslUbung von absolut
hochstpersdnlichen Rechten entfdllt bei einer Urteilsunfahigkeit sowohl fiir die betroffene
Person wie auch fiir deren gesetzliche Vertretung. Dies gilt fiir die Eheschliessung, die Errichtung
eines Testaments oder auch die Unterzeichnung eines Erbvertrages (Pro Infirmis, 2024b). Bei
relativ  hochstpersonlichen Rechten kann die Beistandsperson aufgrund ihrer
Vertretungsbefugnis an der Stelle der urteilsunfdahigen Person handeln, beispielsweise bei der

Zustimmung zu medizinischen Eingriffen (ebd.).

Fir die Beistandspersonen gilt ihrer Klientel den nétigen Schutz zu bieten und sie in Bereichen

zu unterstiitzen, wo sie selbst nicht dazu im Stande sind (KOKES, 2014, S. 69).
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4 Elternsein von Menschen mit Behinderungen

Im nachfolgenden Kapitel wird auf eine mogliche Lebensrealitdt von Eltern von einem Kind mit
Behinderungen eingegangen. Themen wie Alltagssituationen, Stresserleben,
Beziehungsgestaltung und die Verknilpfung der Bindungstheorie werden aufgegriffen.
Fortfiihrend werden weitere Aspekte der Rollenliberschneidung erldutert und weitere Einfllisse
auf die Eltern-Kind-Beziehung anhand der personlichen Ebene, der sozialen und

gesellschaftlichen Ebene beschrieben.

Die Verfasserinnen mochten darauf hinweisen, dass das Leben mit Kind mit Behinderungen
sowie die Eltern-Kind-Beziehung unter verschiedenen Einflussgrossen stehen und sich
unterschiedlich entwickeln, daher entsprechen die Beschreibungen im nachfolgenden Kapitel

nicht jeder Lebenswirklichkeit.
4.1 Leben mit Kind mit Behinderungen

Grundsatzlich werden durch die Geburt eines Kindes, die innerfamilidren Strukturen verandert.
Jedes Elternteil muss sich einer neuen Rollenerwartung stellen und die Elternbeziehung
verandert sich. Verantwortlichkeiten missen neu definiert, Aufgaben verteilt und sich neuen
Herausforderungen gestellt werden. Besonders schwer sind die Herausforderungen, wenn das
Kind mit einer oder mehreren Behinderungen auf die Welt kommt (Alich, 2011, S.58). In der
Regel ist die erste Konfrontation mit der Behinderung des eigenen Kindes, ob vorgeburtlich,
durch die Geburt oder durch einen Unfall, ein einschneidendes Erlebnis fiir die Eltern (Eckert,
2002, S. 52). Die Diagnosestellung ist ein wichtiger Faktor, der Einfluss auf die dauerhafte
emotionale Belastung der Eltern hat. Besteht eine klare Diagnose, beglinstigt dies die
Anwendung von problemfokussierten Bewaltigungsstrategien (Alich, 2011, S. 58-59). Dies,
obwohl eine zuverldssige Entwicklungsprognose kaum moglich ist aufgrund der hohen
Variabilitdt der Behinderungen (Schindelhauer-Deutscher & Henn, 2009, S. 1). Die Eltern sind
nach der Konfrontation mit diversen behinderungsspezifischen Fragen und Themen beschaftigt,
die eine intrapsychische Auseinandersetzung mit der Behinderung des eigenen Kindes auslosen.
Die zuvor entwickelten Erwartungen gegeniiber dem Kind, der Beziehungsgestaltung und den
Erziehungsideen kénnen eine veranderte Bedeutung erhalten (Eckert, 2002, S. 53-54). Die
annehmbaren Entwicklungsziele und die Erwartungen sowie Hoffnungen der Eltern klaffen
haufig auseinander (Schindelhauer-Deutscher & Henn, 2009, S. 1). Die Konfrontation mit der
Behinderung stellt ein kritisches Lebensereignis dar, dass ein hohes Mass an

Anpassungsleistungen fordert (Eckert, 2002, S. 54).
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Das Modell nach Miller beschreibt vier Stadien der Anpassung im Prozess der
Auseinandersetzung mit der Behinderung des eigenen Kindes (Miller, 1997; zit. in Eckert, 2002,

S. 62-64):

Stadium 1 = Eintreten einer Hilfslosigkeit mit Bemihungen das

Schockiberleben zu Giberwinden

ozl = Beschaftigung mit der Form des Weiterlebens

Stadium 2 * Entfernt sich langsam von der Uberlebensphase, ist durch
aktives Handeln und eine Vorwartsbewegung charakterisiert

SUELEY = Auseinandersetzten mit konkreten und grundsatzlichen Fragen

Stadium 3 = Neudefinition des eigenen Verstandnisses und

Verantwortlichkeiten

NI IEAG =  Erlangen eines Kontrollgefiihls

=  Prioritatensetzung in der Lebensphase zugunsten der eigenen
Bedirfnisse und der Familienbedurfnisse

= Die Behinderung des eigenen Kindes wird in den Alltag

integriert und akzeptiert

Stadium 4 =  Ablosungsprozesse zwischen den Eltern und dem Kind

= Die Hilfsbedirftigkeit und die besonderen Bediirfnisse des

Trennung Menschen mit Behinderungen kdnnen dies auf der emotionalen
und korperlichen Ebene erschweren

=  Positiver Aspekt: eine bewusste Auseinandersetzung mit der

Ablosung aus elterlicher Sicht

Abbildung 2: Vier Stadien der Anpassung nach Miller 1997 (eigene Darstellung auf der Basis von Eckert, 2002, S. 62-
64)

Das Modell nach Miller ist eines vieler Phasenmodelle, die den Verarbeitungsprozess von Eltern
als Reaktion auf die Behinderungen des eigenen Kindes aufzeigen. Es kann allerdings nicht davon
ausgegangen werden, dass die Phasen dieser Modelle linear verlaufen. Es besteht die
Moglichkeit, dass ganze Phasen (ibersprungen werden und Eltern der neuen Lebensrealitat
positiv gegenliberstehen. Es muss aber auch mit Stagnation, Rlickschritten und Wiederholungen
gerechnet werden. Bereits (iberwunden geglaubte Phasen kénnen durch neue Lebensereignisse

wieder ausgelost werden (Alich, 2011, S. 65-66).
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Alltagssituation

Aufgrund der Behinderungen des Kindes kdnnen weitere kritische Lebensereignisse auftreten
und die Eltern kénnen von chronischem Alltagsstress betroffen sein. Ein anspruchsvoller
pflegerischer  Aufwand, hoher Betreuungsbedarf aufgrund verhaltensspezifischer
Herausforderungen oder Verdnderungen im Tag-Nacht-Rhythmus kénnen besonders
stressgenerierend sein. Bei schweren oder mehrfachen Behinderungen steigen die
Anforderungen oft bis Uiber die Belastungsgrenzen (Heckmann, 2004, S. 25). Aufgrund der
innerfamilidren Orientierung bestehen kaum Kontakte zu aussenstehenden Personen fiir
Freizeitkontakte oder Gesprache (Heckmann, 2004, S. 29). Bevor die Kinder mit Behinderungen
in institutionelle Wohnformen eintreten, liegt trotz dem Ausbau der padagogischen,
therapeutischen und sozialen Hilfen der Aufwand der Betreuung und Pflege bei den Eltern,

insbesondere bei den Miittern (Wachtel, 2013, S. 124).

Stresserleben und Unterstitzungsbedarf

Bei Eltern von Kindern mit Behinderungen ist ein erhéhtes Ausmass an Stress und Depressionen
festzustellen. In diesem Zusammenhang wurden bei Studien meist Mutter befragt, da sie
haufiger im direkten Kontakt mit Behandlungseinrichtungen stehen. Mitter sind der hochsten
Belastung in der Familie ausgesetzt und kénnen dementsprechend gesundheitliche Probleme
aufweisen (Retzlaff, 2010, S. 59-60). Alleinerziehende Elternteile sind tendenziell starker
belastet. Griinde dafiir kénnen geringere finanzielle Ressourcen sowie wenige soziale
Entlastungsmoglichkeiten sein (Retzlaff, 2010, S. 66). Um den besonderen Anforderungen
gerecht zu werden, ist es wesentlich, in ein soziales Netzwerk mit Unterstiitzungs- und
Entlastungsmoglichkeiten eingebettet zu sein. Dies wirkt sich positiv auf das Stresserleben der
Eltern aus (Retzlaff, 2010, S. 61). Sekundare Netzwerke, wie Vereine oder Selbsthilfegruppen und
besonders die tertiaren Netzwerke durch die professionellen Hilfesystem und die institutionellen
Versorgungssysteme sind relevant flr die Entlastung der Eltern. Die sekundaren und tertidren
Netzwerke kdnnen zudem die Beratung und Information in verschiedensten Lebensphasen zu
behinderungsspezifischen Themen und Fragen sicherstellen (Retzlaff, 2010, S. 86). Die Familien
bringen eine Vielzahl an hilfreichen Ressourcen mit, zum Beispiel: ein hoher familidrer
Zusammenhalt, gute soziale Netzwerke und Unterstiitzungssysteme, positive Bewertung der
Behinderungen ihres Kindes, Problemlosungsfertigkeiten, kommunikative Kompetenzen und
Fahigkeiten in ihrer Bedirfniswahrnehmung. Dies tragt dazu bei, dass sie nur in einzelnen

Bereichen auf professionelle Unterstiitzung angewiesen sind. Es gibt jedoch auch Eltern, bei
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denen eine Kompensation durch externe Ressourcen in grosserem Umfang nétig ist (Eckert,

2002, 42-43).

4.1.1 Bindungstheorie

Um die Eltern-Kind-Beziehung sowie die Beziehung von Menschen mit Behinderungen zu
Bezugspersonen zu verdeutlichen, wird nachfolgend ein Bezug anhand der Bindungstheorie nach

Bowlby und der Klassifikation der Bildungsqualitdat nach Ainsworth vorgenommen.

Gemass Rothgang und Bach (2021) untersuchte John Bowlby die Einflussfaktoren der Umwelt
auf die Entwicklung von Kleinkindern (S. 146). Er definierte das Bindungssystem als die
emotionale Bindung zwischen Kind und Mutter, die besonders bei Angst oder Schmerz aktiviert
wird. Das Kind reagiert auf Trennung mit Kummer und sucht die Ndahe der Bezugsperson.
Bowlbys Theorie fokussiert stark die Mutter-Kind-Beziehung, was heute als nicht mehr
zeitgemass gilt. Eine umfassendere Definition von Bindung umfasst ein langanhaltendes,
spezifisches Band zu einer Person, das nicht austauschbar ist (Rothgang & Bach, 2021, S. 147-
148).

Mary Ainsworth beschreibt in ihrer Bindungstheorie die elterliche Feinflihligkeit, die notwendig
ist, um eine sichere Bindung zu ermoglichen. Dies erfordert, dass die Bezugsperson kindliche
Signale wahrnimmt, richtig interpretiert und passend sowie zeitnah reagiert (Sappok &
Zepperitz, 2019, S. 29). Feinfiihligkeit und die Qualitdt der Beziehung sind entscheidend fir das
Bindungsverhalten des Kindes. Eine sichere Bindung ermoglicht es dem Kind, seine Umgebung
zu erkunden, vorausgesetzt, die Bezugsperson erkennt und unterstiitzt das

Explorationsbedirfnis des Kindes (Rothgang & Bach, 2021, S. 148-150).

Klassifikation der Bindungsqualitat des Kindes

Mittels der «fremden Situation» erzeugte Mary Ainsworth ein standardisiertes Verfahren, um
die Qualitat der Mutter-Kind-Beziehung zu erfassen. Bei diesem Verfahren befinden sich die
Mutter, das Kind und eine fremde Person in einem Raum. Durch einen standarisierten Ablauf
werden Situationen erzeugt, die zur Verunsicherung des Kindes fiihren. Dies zeigt wiederum auf,
welche Bindungsqualitdt das Kind zur anwesenden Bezugsperson hat. So konnten drei
unterschiedliche Bindungstypen und eine Zusatzklassifikation benannt werden (siehe Abbildung

3) (Ainsworth, 1978; zit. in Rothgang & Bach, 2021, S. 150-151).
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Sicher-gebundene Kinder | Kinder weisen ein starkes Bindungsverhalten auf, reagieren auf
die Trennung mit Weinen, Nachlaufen oder Rufen. Deutliche
Stressanzeichen sind erkennbar. Auf die Riickkehr der Mutter

reagieren die Kinder mit Freude und suchen Korperkontakt.

Unsicher-vermeiden Kinder bei denen kein deutliches Bindungsverhalten erkennbar
gebundene Kinder ist. Sie reagieren kaum auf die Trennung der Mutter,
beschaftigen sich weniger intensiv, folgen der Mutter mit den
Augen beim Verlassen des Raums. Auf die Riickkehr der Mutter

reagieren sie mit Ablehnung und suchen keinen Kérperkontakt.

Unsicher-ambivalent Kinder die bei der Trennung von der Mutter starke
gebundene Kinder Stressreaktionen und starke korperliche Reaktionen zeigen. Sie
brauchen Zeit, um sich nach der Riickkehr der Mutter zu
beruhigen. Auf Kontaktversuche der Mutter zeigen sie

widerspriichliches Verhalten.

Unsicher-desorganisiert Kinder, die unsicher-desorganisiertes Bindungsverhalten zeigen,
gebundene Kinder konnten keiner anderen Klassifikation zugeordnet werden.
Desorganisierte Bindung kann durch paradoxe Reaktionen des
Kindes gekennzeichnet sein, wie z.B. das Kind lauft zur Mutter
und dreht auf halbem Weg wieder um, einfrierende

Bewegungen oder stereotype Verhaltensweisen.

Abbildung 3: Klassifikation der Bindungsqualitdt (eigene Darstellung auf der Basis von Ainsworth, 1978; zit. in
Rothgang & Bach, 2021, S. 151-152)

Die Eltern-Kind-Beziehung zwischen Eltern und dem Kind mit Behinderungen kann durch
unterschiedliche Einflussfaktoren belastet und erschwert werden. Durch die friihe Einbindung in
behinderungsspezifische Hilfesysteme wie Therapien oder Betreuungen missen sich die Kinder
bis ins erwachsene Alter an neuen Bezugspersonen orientieren, lebenslange und haufig
wechselnde Beziehungen eingehen, was nachhaltigen Einfluss auf die Bindungsmuster hat.
Sowohl Eltern als auch die Kinder sind in Abléseprozessen gefordert. Zieht der Mensch mit
Behinderungen in eine institutionelle Wohnform, muss eine neue, rdumlich entferntere Eltern-

Kind-Beziehung aufgebaut werden (Emmelmann & Greving, 2019, S. 17-18).

4.1.2 Rollenliberschneidung

Wie bereits erlautert wurde, missen sich Eltern durch die Geburt ihres Kindes in neuen, zum Teil
noch unbekannten Rollen orientieren. Beim Zusammenleben mit einem Kind mit Behinderungen

fehlen jedoch haufig gesellschaftlich standarisierte Verhaltensmuster, was dazu fihren kann,
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dass bei jenen Eltern eine Rollenunsicherheit auftritt. Die Tatsache, dass ihr Kind nicht den
«gesellschaftlichen Normen» entspricht, fihrt bei vielen Eltern zu einschneidenden Zweifeln, ob
sie den Anforderungen der neuen Rolle gerecht werden kénnen. Durch friihen und haufigen
Kontakt zum professionellen Hilfesystem, wird die Behinderung von den Kindern zum standigen
Thema. Dies kann sich negativ auf die Rollenunsicherheit, den Kontakt zu den professionellen
Hilfesystemen und den Umgang mit dem Kind auswirken. Es kann aber gleichzeitig auch klare
Informationen und Sicherheit vermitteln (Heckmann, 2004, S. 30-31). Rollenverteilungen und
Routinen wandeln sich im Umgang mit den Kindern mit Behinderungen, im Sinne von
vorhandenen Rollenmustern, die sich weiter verstarken. Tendenziell orientieren sich Eltern von
Kindern mit Behinderungen innerfamilidr. Dies kann zum Einfrieren von Rollenkonstellationen
fiihren oder zur Uberproduktivitit der Eltern. Bei zweiterer Reaktion kann es leicht zu Kollisionen
zwischen den Rollen der Eltern, aber auch mit den Rollen der Fachpersonen kommen (Retzlaff,
2010, S. 53). Daruber hinaus Gbernehmen die Eltern nicht selten eine anwaltschaftliche oder
therapeutische Rolle fiir ihr Kind, fungieren als Sprachrohr oder Ubersetzung in sozialen
Interaktionen (Schmieder, 2015, S. 10). Im Umgang mit der Behinderung und den dazugehérigen
Verantwortlichkeiten lassen sich bei Eltern erhebliche Geschlechterunterschiede erkennen
(Trondle, 2022, S. 11). Die Akzentuierung der Mutterrolle und die einhergehenden Anspriiche

wirden bereits im Kapitel 2.2.1 erlautert.

Aufgrund der Kontinuitdt in der Begleitung, dem regelmassigen Kontakt und dem
Expertenwissen der Eltern, besteht ein grosses Vertrauensverhaltnis. Daher ist es naheliegend,
dass Eltern auch nach der Volljahrigkeit ihrer Kinder mit Behinderungen von der elterlichen
Flrsorgepflicht zur gesetzlichen Vertretung libergehen. Dabei stellt sich nicht zuletzt die Frage
nach dem Mass an Unterstitzung, welches sorgfiltig austariert werden muss. Die Beistandschaft
verlangt jedoch auch die Abgrenzung zwischen Wiinschbarem und Machbarem. Gelingt es Eltern
dabei nicht, eigene Geflihle und die zwischenmenschliche Verbundenheit abzugrenzen, kann die
Beziehungsnahe auch zu Stolpersteinen in der Beistandschaft fihren (Schanda, 2022, S. 10-12).
Wie bereits erwahnt, verlauft der Rollenwechsel von der selbstverantwortlichen Hauptpflege-
und Betreuungsperson meist nicht spannungsfrei und betrifft die Menschen mit Behinderungen,

die Elternteile und das professionellen Hilfesystem (Alich, 2011, S. 77).

4.2 Besonderheiten und Herausforderungen

Anschliessend werden Herausforderungen bzw. belastende Erfahrungen aber auch besondere

Erlebnisse im Leben mit Kind mit Behinderungen festgehalten.
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4.2.1 Ebene der Eltern-Kind-Beziehung

Der Beziehungsaufbau und die Beziehungspflege zwischen Eltern und Kindern mit
Behinderungen sind oft erschwert. Verhaltensspezifische Herausforderungen des Kindes, wie
Unruhen, Aggressionen, Angstlichkeit und Schlafstérungen, belasten die familidre
Kommunikations- und Interaktionsstruktur erheblich. Eltern, besonders Mitter, vernachlassigen
oft ihre eigenen Bedlirfnisse, zweifeln an ihren Kompetenzen und sind emotional stark belastet
(Eckert, 2018, S. 39-40). Trotz Sorgen um die Zukunft und Ambivalenz in der Akzeptanz der
Behinderung, ausgeldst durch Sinn- und Schuldfragen, empfinden Eltern ihr Kind oft als Quelle
des Gliicks und der Freude. Sie gewinnen neue Kompetenzen und erleben Befriedigung durch
die Fursorge und Pflege. Familienstrukturen entwickeln sich weiter, Beziehungen festigen sich

und die Lebensperspektive erhilt eine neue Ausrichtung (Eckert, 2018, S. 40-41).

4.2.2 Ebene des sozialen Umfelds

Eltern von Kindern mit Behinderungen erleben oft eine Abnahme der
Unterstiitzungsbereitschaft und mangelnde Anerkennung und Achtung im sozialen Umfeld
(Eckert, 2018, S. 41). Vorurteile und Unsicherheiten fiihren zu erhohtem Erklarungs- und
Rechtfertigungsdruck, was zu Riickzug und Isolation flihren kann (Eckert, 2002, S. 49). Diese
Isolation erschwert den Zugang zu Hilfsangeboten und der Kontakt zu Fachleuten kann als
unbefriedigend wahrgenommen werden. Jedoch kann ein Kompetenzzuwachs bei den Eltern
und die Bereitschaft zur Kommunikation das soziale Netz erweitern und das soziale

Unterstiitzungsnetz starken (Eckert, 2018, S. 40-43)

4.2.3 Gesellschaftliche Ebene

Ein Kind mit Behinderungen konfrontiert die Gesellschaft mit Abweichungen von den «Normen»,
wodurch die Eltern und Kinder die unterschiedlichsten Reaktionen erleben. Diese reichen von
negativen sozialen Kontakten und abwertenden institutionellen Reaktionen bis hin zu
benachteiligenden sozialpolitischen Entscheidungen (Schmieder, 2015, S. 12). Abfillige
Bemerkungen, mangelndes Verstidndnis von Arzt:innen und Amtern sowie geringe politische
Unterstiitzung sind Beispiele dafiir (Schindelhauer-Deutscher & Henn, 2009, S. 1). Solche
Negativreaktionen belasten die Eltern stark. Erfahrungsberichte zeigen, dass Eltern
konfrontativen Reaktionen auf das normabweichende Verhalten ihrer Kinder wie
Beschimpfungen und Unverstindnis ausgesetzt sind. Wobei nicht von einheitlichen

gesellschaftlichen Einstellungen gesprochen werden kann. Daher berichten die Eltern oft auch

26



Jessica Kuza, Lisa Reinhardt Modul 382 Bachelorarbeit Mutter/Beistandin von MmB

von wohlwollenden Reaktionen im Sinne einer Wiirdigung ihrer besonderen Leistung (Eckert,

2002, S. 48).

Diese Heranfiihrung lasst darauf schliessen, dass die Eltern von Kindern mit Behinderungen
sowie auch die Kinder / Menschen mit Behinderungen von Stigmatisierung und Diskriminierung

betroffen sind. Diese zwei Phanomene werden nachfolgend aufgegriffen.

Stigma / Stigmatisierung

Stigmata wirken auf derselben Ebene wie Vorurteile, sie sind eine Einstellung, was bedeutet,
dass es noch nicht um das tatsachliche Verhalten geht. Stigma bezieht sich laut Goffman auf eine
Eigenschaft einer Person, die zutiefst diskreditierend ist (Goffman, 1967; zit. in Cloerkes, 2005,
Marz). Also ein Merkmal, dass sich aufdrangt und bewirken kann, dass sich andere Menschen in
der Begegnung mit der Person von ihr abwenden, wodurch vollstdndige soziale Akzeptierung
ausgeschlossen ist. Ein Stigma fiihrt zur Herabsetzung der sozialen Identitat einer Person. Die
Stigmatisierung beschreibt dann das darauffolgende Verhalten, das auf dem Merkmal einer
Person aufbaut und sie dadurch benachteiligt und ausschliesst. Visibilitat, also die Sichtbarkeit
erleichtert das Stigmatisieren (ebd.). Die Folgen von Stigmatisierung sind tiefgreifend fiur die
Betroffenen, wie drohende Gefdhrdung der ldentitdt, Isolation und Kontaktverluste sowie

Spannung und Unsicherheiten in der gesellschaftlichen Teilhabe (Cloerkes, 2005, Marz).

Diskriminierung

Im soziologischen Sinne wird unter Diskriminierung ein Mittel zur sozialen Orientierung
verstanden. Dieses kennzeichnet sich durch die Ablehnung einer Gruppe aufgrund ihrer
Andersartigkeit, z.B. Rasse, Religion oder Eigenschaften. Daraus erfolgt gleichzeitig eine
Aufwertung der Zugehorigkeit der eigenen Gruppe. Diskriminierung ist die Grundlage zur
Einschrankung gesellschaftlich-partizipativer Prozesse, bis hin zum Ausschluss aufgrund von
Vorurteilen endend in einer systematischen Vernichtung von Bevolkerungsgruppen. Diese
Prozesse basieren auf bestimmten Wertevorstellungen oder unbewussten Einstellungen. Eine
Unterscheidung der Diskriminierung kann auf rechtlicher und gesellschaftlicher Ebene
vorgenommen werden. Die rechtliche Diskriminierung verweigert daher gleiche Rechte oder es
erfolgt eine ungerechtfertigte Ungleichbehandlung basierend auf juristischen Normen. Wobei
sich die gesellschaftliche Diskriminierung auf individuelle und gesellschaftliche Einstellungen und
Verhaltensweisen bezieht, durch die andere Benachteiligung aufgrund von Vorurteilen oder

negativer Bewertung von Merkmalen erfahren (Forster, 2013b, S. 91-92).
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In Bezug auf Behinderungen lasst sich festhalten, dass durch die Einteilung «behindert und nicht
behindert» bereits eine Diskriminierung vorliegt, da sie dazu dienen soll in gesellschaftlichen
Interaktionen eine Orientierung zu bieten. Der Tatbestand der Diskriminierung von Menschen
mit Behinderungen besteht in engerem soziologischem Verstandnis deshalb, weil sie durch die
erhohte Verletzbarkeit in prekdre Lebenslagen geraten kénnen und in ihrer sprachlichen,
sozialen, kulturellen, 6konomischen und rechtlichen Partizipation nicht ausreichend gesichert

sind (Hartb, S. 91-92).

Dieses Kapitel veranschaulicht die Besonderheiten und Herausforderungen im Elternsein von
Menschen mit Behinderungen. Beispielsweise die ausgelosten innerfamiliaren und
intrapsychischen Prozesse, die Annahme der Behinderung, das Stresserleben und Erhalten der
psychischen Gesundheit der Eltern, spezifisch der Mitter. Auch die Konfrontation mit Reaktionen
aus dem sozialen Umfeld welche die Lebensrealitdt der Familien pragen und beeinflussen.
Innerhalb all dieser Anspriiche leisten viele Elternteile von erwachsenen Menschen mit
Behinderungen die bedeutende und anspruchsvolle Arbeit der Beistandschaft, die mit den
ausgefiihrten Themen und Situationen in Wechselwirkung steht und in bestimmten Fragen nach
einer gewissen Abgrenzung der emotionalen Verbundenheit verlangt. Womit auch die
Besonderheit und Herausforderung der Rolleniliberschneidung «Elternteil» und «Beistandin»
deutlich wird. Gemeinsam mit den Kapiteln zwei und drei konnten grundlegende Themen der
Rollenliberschneidung dargestellt werden, nach denen die erste Fragestellung fragt. Mit dem

darauffolgenden Kapitel der Ablésung kommt einer weiteres wichtiges Thema dazu.

Durch die aufgefiihrten Themen wird bereits jetzt deutlich wie wichtig es ist, dass das
professionelle Hilfesystem die Angehorigenarbeit um- und nachsichtig gestaltet und die

Elternteile in ihren unterschiedlichen Rollen wahrnimmt und adaquat in Prozesse miteinbezieht.

28



Jessica Kuza, Lisa Reinhardt Modul 382 Bachelorarbeit Mutter/Beistandin von MmB
5 Ablosungsprozess

Das nachfolgende Kapitel widmet sich dem Ablésungsprozess, zwischen den Elternteilen und den
Menschen mit Behinderung. Dieser Prozess wird vor allem dann ein Thema, wenn ein Mensch

mit Behinderungen in eine institutionelle Wohnform eintritt.

Die Ablosung beschreibt einen biografischen Prozess, eine Entwicklungsaufgabe und ist
bedeutend fiir die Ausbildung der Identitdt. Unter der Ablosung kdnnen insgesamt alle Schritte
von Kindern verstanden werden, die zur zunehmenden Unabhangigkeit von den Eltern beitragen
(Klauss, 2013, S. 15). Die relative Trennung beziehungsweise die Unabhangigkeit kann die
eintretende Selbstandigkeit ausdriicken (Hennies & Kuhn, 2004, S. 133). Fir Menschen mit
Behinderungen stellt die Ablésung von ihren Eltern bzw. Hauptbezugspersonen eine
Herausforderung dar. Durch den Einzug in eine institutionelle Wohnform bleiben sie auf die
Unterstiitzung ihrer Eltern und dem professionellen Hilfesystem angewiesen und eine gewisse
Fremdbestimmung bleibt bestehen. Aber auch fiir die Eltern ist die Ablésung von ihren Kindern

mit Behinderungen eine besondere Aufgabe (Klauss, 2013, S. 15).
Vom Abldsungs- zum Freiraumkonzept

Vorweg wollen die Verfasserinnen auf das Freiraumkonzept von Emmelmann und Greving (2019)

hinweisen, worauf sie sich im 5. und 6. Kapitel immer wieder beziehen werden.

Das Freiraumkonzept schliesst eine fachliche Liicke, durch das Beschreiben der Beziehung
zwischen den Menschen mit Behinderungen und ihren Eltern, vom Einzug in eine institutionelle
Wohnform bis hin zum Leben nach dem Tod von den Eltern. In dem Freiraumkonzepts werden
Entwicklungsaufgaben von den Menschen mit Behinderungen aufgegriffen sowie die
verdandernde Rolle und Aufgaben der Eltern beschrieben (Emmelmann & Greving, 2019, S. 12).
Dazu benennen Emmelmann und Greving (2019) praxisorientierte, handlungsleitende Aufgaben
fir das professionelle Hilfesystem, diese erklaren, wie Menschen mit Behinderungen in ihrer
Selbstdndigkeit unterstiitzt werden kénnen und Eltern ermutigt werden die neuen Freirdume zu

nutzen. Das Freiraumkonzept schliesst jegliche Wohnformen mit ein (S. 12).

Durch den Begriff des Freiraums, wollten Emmelmann und Greving (2019) dem angstbehafteten
Begriff der Ablosung, der eine Abkehr oder eine endgliltige Trennung suggerieren kann, eine
Alternative bieten (S. 13). Der Auszug schafft neue Freirdume, die genutzt werden sollen,

dahinter steckt die Haltung, dass jeder Mensch auch mit Behinderungen seinen eigenen
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Lebensweg gehen kann (Emmelmann & Greving, 2019. S. 14). Nachfolgend werden beide
Begriffe, Ablosung sowie Freiraum verwendet. Wird der Begriff der Ablosung verwendet, gilt es

diesen im Sinne des Freiraums, wie von Emmelmann und Greving beschrieben, zu verstehen.

Wird nachfolgend (iber Herausforderung oder sogar Probleme in der Ablésung gesprochen, ist
zu bericksichtigen, dass in konkreten Fallen immer die individuellen Bedingungen beachtet
werden mussen. Daher kann es sein, dass ein Auszug aus dem Elternhaus nicht immer und nicht

in allen Lebenslagen sinnvoll ist (Hennies & Kuhn, 2004, S. 132).

5.1 Perspektive der Eltern

Fir Eltern, spezifisch die Miitter, ist die Ablésung von ihrem Kind mit Behinderungen, das nun
erwachsen ist, eine spezielle Aufgabe (Klauss, 2013, S. 15). In den vorhergehenden Kapiteln
konnte aufgezeigt werde, welch eine enge Eltern-Kind-Beziehung entstehen kann. Die Kinder mit
Behinderungen werden fiir die Eltern mit unter zum zentralen Lebensinhalt. Wird der Umzug in
eine institutionelle Wohnform zum Thema, wird die Ablosung haufig als aktives Weggeben
erlebt. Oft teilen Menschen mit Behinderungen mit, dass sie sich Unabhangigkeit wiinschen oder
ihr Verhalten und ihre Ausdrucksformen deuten daraufhin. Eltern missen dann aktiv werden
und eine passende Wohnform finden. Dies kann ambivalente Gefiihle auslésen und fordert die

Neudefinition ihrer Rolle als Eltern sowie eine Abgabe an Verantwortung (Klauss, 2013, S. 16).

Die Ablosungs- und Verselbstandigungsimpulse der Menschen mit Behinderungen werden nicht
selten durch die Eltern als behinderungsspezifische Verhaltensprobleme registriert und sie
erschweren mit ihren Reaktionen darauf den Ablésungsprozess (Hennies & Kuhn, 2004, S. 135).
Eine weitere Erschwernis stellt die Tatsache dar, dass Menschen mit Behinderung in ihrer
Verselbststandigung in sozialer Abhangigkeit zu ihren Eltern stehen und genau von jenen
Unterstiitzung darin brauchen sich zu I6sen. Eine haufige Reaktion von Eltern auf den Wunsch
zur Verselbststandigung ihrer Kinder mit Behinderungen sind diffuse Trennungsangste, die Eltern
dazu bewegen koénnen, ihre Kinder noch mehr an sie zu binden. Es kdnnen Erziehungsstile und
Familienstrukturen herrschen, die Ablosungsprozesse sowie die Autonomieentwicklung und
Verselbststandigung hemmen (ebd.). Wobei auch hier wieder der Begriff der Abldsung kritisiert
werden kann, da eine Ablosung nicht oder zumindest nur bedingt moglich ist, da die Eltern von
Menschen mit Behinderungen immer eine Verantwortung fir sie tragen werden (Emmelmann
& Greving, 2019, S. 13). Dies besonders dann, wenn die Eltern oder ein Elternteil die

Beistandschaft fir den Menschen mit Behinderungen wahrnehmen.
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Im Freiraumkonzept weisen Emmelmann und Greving (2019) auf Gruppen hin, die

unterschiedliche Haltungen zum Auszug aufweisen. Diese werden nachfolgend erldutert (S. 14):

Moderne Entwicklung

Die Eltern sowie die Menschen mit Behinderungen teilen die Haltung, dass jeder Mensch ein
Anrecht auf ein eigenstdandiges Leben nach den eigenen Vorstellungen hat. Der Eintritt in eine
institutionelle Wohnform ist oft gut vorbereitet. Diese Menschen erfahren friih ein stabiles
Hilfsnetz und sehen den Schritt als normal und notwendig an, um mehr Eigenstandigkeit zu
erlangen. Die Entscheidung wird gemeinsam getroffen, basierend auf Beobachtungen und dem

Prifen verschiedener Wohnformen (ebd.).

Angespannte Verhaltnisse

Bei dieser Gruppe zogern die Eltern den Auszug oft hinaus, da sie glauben, sich am besten um
ihr Kind kiimmern zu kénnen. Dies gilt besonders bei schweren Behinderungen. Der Eintritt in
eine institutionelle Wohnform erfolgt meist auf dusseren Druck und fihrt oft zu langanhaltender

Anspannung (Emmelmann & Greving, 2019, S. 14-15).

Familie will keinen Eintritt

Weder die Eltern noch der Mensch mit Behinderungen kdnnen sich eine institutionelle
Wohnform vorstellen. Die Eltern lGbernehmen die gesamte Pflege und Betreuung und sind
Giberzeugt, dass es an nichts fehlt. Ein Eintritt in eine Wohnform erfolgt erst, wenn sich die
Rahmenbedingungen andern, etwa wenn die Eltern die Pflege nicht mehr leisten kdnnen oder

versterben (Emmelmann & Greving, 2019, S. 15).

Den geeigneten Zeitpunkt flir den Auszug aus dem Elternhaus gibt es nicht. Der Auszug ist und
soll eine individuelle Entscheidung sein. Haufig fallen die Eltern die Entscheidung, im Idealfall
mit den Menschen mit Behinderungen gemeinsam. Erhalten die Menschen mit Behinderungen
auf ihrem Weg in die Selbstandigkeit Unterstiitzung durch ihre Eltern und werden die Eltern auch
von Institutionen in diese Prozesse miteinbezogen, gelingt die Nutzung der neu gewonnen

Freirdume besser (Emmelmann & Greving, 2019, S. 16).

Die Beziehungsdynamik stellt auch in den Ablésungsprozessen eine Einflussgrosse dar. Die Eltern
missen ihre erwachsenen Kinder mit Behinderungen darin unterstitzen, neue Bindungen und

Beziehungen zu Fachpersonen im institutionellen Wohnsetting einzugehen. Zudem gilt es fiir die
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Eltern eine neue Beziehung zu ihren Kindern aufzubauen, die nun in einer zeitlichen und
raumlichen Distanz einherkommt. Diese Aufgabe kann durch Abldsungskonflikte und
Geflihlsambivalenzen erschwert werden. Nicht selten treten bei erwachsenen Menschen mit
Behinderungen, durch die Entwicklungsverzogerung, Pubertitsprozesse erst dann auf, wenn sie
bereits aus dem Elternhaus ausgezogen sind. Wie rebellisch, angepasst oder herausfordernd sich
die Menschen mit Behinderungen nach dem Umzug in ein Wohnsetting verhalten, hangt oft mit

den erfahrenen Erziehungsprozessen zusammen (Emmelmann & Greving, 2019, S. 17-18).

Es lasst sich erkennen, dass der Auszug aus dem Elternhaus und die sich damit neu eréffnenden
Freirdaume und Aufgaben in den Ablésungsprozessen fiir Eltern emotional behaftet sein kdnnen.
Die Griinde, weshalb ein Mensch mit Behinderungen in eine institutionelle Wohnform eintritt,
konnen sehr unterschiedlich sein und begleitet von Geflihlsambivalenzen und
Beziehungsdynamiken verschiedene Herausforderungen fir die Eltern, die Menschen mit
Behinderungen und das professionelle Hilfesystem in den Wohnformen darstellen. Trotzdem
bleiben durch die Eltern-Kind-Beziehung und haufig durch die Wahrnehmung der Beistandschaft
tiefgreifende Einflussbereiche bestehen, die in der Angehorigenarbeit professionell
beriicksichtig werden sollten. Um die Ablésungsprozesse aus der Perspektive der Menschen mit

Behinderungen darzustellen, folgt das ndchste Unterkapitel.

5.2 Perspektive der Menschen mit Behinderungen

Die Ablosung kann als Entwicklungsaufgabe zur sozialen Selbstandigkeit verstanden werden,
insofern dies aufgrund der Behinderungsformen maoglich ist. Menschen mit Behinderungen sind
meist ein Leben lang auf Unterstlitzung angewiesen, von den Eltern aber auch durch das
professionelle Hilfesystem (Hennies & Kuhn, 2004, S. 132-133). Sie sind in Folge des Auszugs vor
besondere Herausforderungen gestellt, die Unterstltzung verlagert sich von ihren Eltern, die bis
dahin ihre engsten Bezugspersonen waren, an andere Personen (Emmelmann & Greving, 2019,
S. 13). Dazu kommt, dass sie Ablésungsprozesse vor dem Auszug kaum in vergleichbarer Form

einlben konnten. Dies kann mit ein paar Beispielen verdeutlicht werden (Klauss, 2013, S.15):

= Wege allein zuriicklegen: Menschen mit Behinderungen werden oft gebracht oder
abgeholt. Sind sie in der Lage, den Weg allein zu absolvieren, wurde dies zuvor akribisch
eingelbt und eine grosse Kontrolle bleibt bestehen.

= Freizeitkontakte oder Ferien sind oft stark organisiert und geleitet, eigene Interessen und

Unabhangigkeit konnen nur begrenzt erprobt werden.
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= Freie Wahl des Arbeitsplatzes oder der Wohnsituation: Bisher herrscht wenig
Auswahlmaoglichkeit flir Menschen mit Behinderungen, sie finden ihre Arbeit und ihren

Wohnraum in Institution die Wohngruppen und Werkstatten fiihren.

Dass ein Mensch mit Behinderungen die Moglichkeit hat, sich auf eine neue Lebensbedingung
und neue Anforderungen einzustellen und bereit dafiir ist, hangt stark davon ab, wie weit er
darauf vorbereitet, ermutigt und motiviert wurde (Hennies & Kuhn, 2004, S. 141). Sie missen
aus den Beziehungen zu ihren Eltern und der sich verdandernden Bindung lernen kénnen. Denn
nach dem Umzug missen sie sich an neuen, hdufig wechselnden Bindungspartner:innen
orientieren (Emmelmann & Greving, 2019, S. 18). Das Erwachsenwerden, der Auszug und die
Ablosung stellt eine hohe Anforderung dar und kann mit Problemen und Krisen in der
Uberganszeit verbunden sein (Hennies & Kuhn, 2004, S. 141). Hennies und Kuhn (2004)
schreiben, dass ein Ablosungsprozess erst als gelungen bezeichnet werden kann, wenn die
emotionale Losldsung aus dem Schonraum der Familie erfolgt ist. Sie beschreiben drei Phasen

der emotionalen Ablésung, die Menschen mit Behinderungen durchleben kénnen (S. 141-144):

Phase der Vorbereitung

Der Auszug aus dem Elternhaus sollte schon friih thematisiert werden und die Menschen mit
Behinderungen sollten lebenspraktische Fertigkeiten erlernen. Sie sollten Auswahimaglichkeiten

erhalten und ihre Freirdume erproben kénnen.

Phase der aktiven Unterstitzung

Menschen mit Behinderungen missen eine aktive Unterstlitzung von aussen in ihrem
Ablosungsprozess erfahren konnen, sie sollten in ihren Bedirfnissen, Wiinschen und Sorgen

erstgenommen werden.

Phase der Erfahrung

Der Auszug ist erfolgt, die Menschen mit Behinderungen missen erfahren, dass dieser kein

Abschied von den Eltern bedeutet, sondern dass die Eltern als Bezugspersonen erhalten bleiben.

Dieses Unterkapitel verdeutlicht, dass fir Menschen mit Behinderungen viele emotionale
Anforderungen im Abldsungsprozess entstehen. Wichtig dabei erscheint eine gute Vorbereitung
und Begleitung durch die Eltern, damit die Menschen mit Behinderungen erfahren konnen, dass

diese als Bezugspersonen erhalten bleiben und sie bereit sind, neue Bindungen und Beziehungen
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einzugehen. Auch hier wird deutlich, dass durch die Rollentiberschneidung «Elternteil» und
«Beistandin» Abhangigkeiten und Einflussgréssen bestehen bleiben. Daher wird im
nachfolgenden Kapitel auf die Bedeutung der Zusammenarbeit im institutionellen Setting aus

sozialarbeiterischer Sicht eingegangen.
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6 Bedeutung Zusammenarbeit im institutionellen Setting

Dieses Kapitel betont die wichtigsten Aspekte fiir eine gelingende Zusammenarbeit in
Institutionen fiir Menschen mit Behinderungen. Zuerst werden die grundlegenden Leitprinzipien
fir die Arbeit im institutionellen Wohnsetting aufgegriffen. Darauf aufbauend, werden die
Einflussfaktoren flr die Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen und Angehérigen sowie
zwischen Fachpersonen und Menschen mit Behinderungen beschrieben. Abschliessend werden
die wichtigsten Erkenntnisse fir die Zusammenarbeit in Institutionen der Behindertenhilfe

zusammengetragen.
6.1 Bedeutung Leben im institutionellen Setting

Da die Verfasserinnen sich in erster Linie auf Institutionen der Behindertenhilfe und Mitter von
erwachsenen Menschen mit Behinderungen fokussieren, wird hier gekiirzt dargestellt, welche
Werte und Prinzipien Institutionen der Behindertenhilfe verfolgen sollten. Eine vertiefte

Auseinandersetzung wiirde tGber den Rahmen dieser Arbeit hinausgreifen.

Brachmann (2011) zufolge hat sich in den letzten Jahren ein Wandel der Anspriiche an die
Behindertenhilfe abgezeichnet (S. 13). Die Unterbringung in Sondereinrichtungen wurde durch
das Ideal ersetzt, dass Menschen mit Behinderungen aktiv an der Gesellschaft teilhaben und ein
selbstbestimmtes Leben fiihren sollen (ebd.). Das System der Behindertenhilfe soll Menschen
mit Behinderungen zu dieser Umsetzung befahigen. Dies basiert auf gesellschaftlichen
Forderungen, ohne dass sich die Integrationsbereitschaft der Gesellschaft wesentlich erhdhte.
Das Prinzip "ambulant vor stationar" riickte in den Vordergrund (Brachmann, 2011, S. 13-14).
Die Anerkennung des Wunsches nach Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderungen ist
gestiegen. Doch die Leistungsangebote sind noch stark an den Bedirfnissen der Institutionen
und nicht an den Menschen mit Behinderungen ausgerichtet. Ihre individuellen Erwartungen,
Wiinsche und Hilfebedarfe erfahren somit weniger Beriicksichtigung (Brachmann, 2011, S. 16-

17).

Brachmann (2011) betont, dass die Leitprinzipien Normalisierung, Integration, Inklusion und
Selbstbestimmung zentral sind (S. 76). Das Normalisierungsprinzip beschreibt die Orientierung
an der alltagsspezifischen Lebensfiihrung nicht behinderter Menschen. Laut Thimm ist es ein
Perspektivenwechsel zu einem funktionsbezogenen Denken und Handeln vorwiegend

ausgerichtet auf Institutionen (Thimm, 2005; zit. in Brachmann, 2011, S. 80-81). Brachmann
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(2011) kritisiert, dass das Konzept oft fehlinterpretiert wurde und bisher nicht ausreichend

kritisch reflektiert und weiterentwickelt wurde (S. 81-82).

Integration basiert auf dem Normalisierungsprinzip und ist laut Speck ein
Wechselwirkungsprozess zwischen Menschen mit und ohne Beeintrachtigung. Es braucht
Veranderungen bei beiden Seiten, dass adaquate Beziehungen und Zugehorigkeit entstehen
kénnen (Speck, 2003; zit. in Brachmann, 2011, S. 84). Inklusion ersetzt zunehmend die Idee der
Integration und fordert die Umgestaltung der Umwelt, in welcher eine inklusive Gesellschaft die
Rechte aller Biirger:innen respektiert und zu realisieren versucht (Theunissen, 2006; zit. in
Brachmann, 2011, S. 89). Die UN-Behindertenrechtskonvention verankert Inklusion als
Menschenrecht (Brachmann, 2011, S. 90). Brachmann (2011) kritisiert die fehlende
Auseinandersetzung mit der Pluralisierung der Lebensstile und Lebensverlaufe in unserer

Gesellschaft (S. 89).

Selbstbestimmung bedeutet, dass Menschen auf ihr Wohlbefinden Einfluss nehmen (Hahn,
1999; zit. in Brachmann, 2011, S. 91). Institutionen der Behindertenhilfe bendtigen somit
individuell angepasste Hilfekonzepte. lhre Aufgabe besteht darin Zugdnge zu den gewiinschten
Umwelten zu ermdoglichen sowie vorfindbare Bedingungen individuell an die Bedirfnisse an den

Menschen mit Behinderungen anzupassen (Brachmann, 2011, S. 92).

Brachmann (2011) geht grundlegend, bis auf wenige Einzelfille, davon aus, dass eine
umfassende Auseinandersetzung mit den Leitprinzipien Normalisierung, Integration, Inklusion
und Selbstbestimmung bisher durch die Akteur:iinnen und die Leistungstragerschaft der

Wohneinrichtungen noch nicht vollstdandig stattfand (S. 99).

6.2 Fachpersonen Soziale Arbeit und Angehorige

Die Zusammenarbeit mit Angehorigen ist fir Fachpersonen der Sozialen Arbeit ein elementarer
Bestandteil ihrer Arbeit im institutionellen Setting, da Angehorige eine zentrale Rolle im Leben
von Menschen mit Behinderungen tbernehmen, unabhangig von deren Lebensmittelpunkt
(Zambrinoetal., 2022, S. 1). Angehorigenarbeit ist als eine sich wandelnde Aufgabe zu verstehen,
die in gesellschaftliche Prozesse und fachtheoretische Entwicklungen eingebettet ist (Eckert,

Sodogé & Kern, 2012; zit. in Zambrino et al., 2022, S. 2).

Gesprache zwischen Eltern und Fachpersonen bilden dabei eine wesentliche Basis (Eckert, 2002,
S. 89). Aus der Literatur geh hervor, dass diverse Faktoren wie Gesprachsfiihrung,

Mitspracherecht, Meinungsverschiedenheiten und oder Akzeptanz der jeweiligen Rollen zu
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Spannungen oder Konflikten fiihren kénnen. Nachfolgend wird ein theoretischer Bezug zu den

verschiedenen Faktoren hergestellt.

Eckert (2002) zufolge besteht eine Notwendigkeit Uber die Basiskompetenz der
Gesprachsfiihrung zu verfiigen, um organisatorische Schwernisse und personlichkeitsbezogene
Barrieren abzubauen (S. 89). Er betont die Wichtigkeit der Vorbereitung solcher Gesprache. Die
Erschliessung der Zusammenhange, das Setzen von moglichen inhaltlichen Schwerpunkten
sowie das Verwenden von angemessenen Methoden der Gesprachsfiihrung gelten als

beachtliche Faktoren fiir ein gelingendes Elterngesprach (ebd.).

Nach Seifert und Lauper (2018) ergeben sich Konflikte und Spannungen zwischen Fachpersonen
und Eltern, wenn sich Eltern nicht wahrgenommen oder geschatzt fiihlen, die emotionale und
tiefgriindige Beziehung zwischen Eltern und Kind nicht anerkannt wird oder Fachpersonen den
Anspruch erheben besser zu wissen, was fiir die Klientel richtig ist (S. 25). Dabei soll nicht
verkannt werden, dass Fachpersonen sich professionell fiir ihre Klientel einsetzen. Oftmals wird
dabei vergessen, die Eltern miteinzubeziehen. Seifert und Lauper betonen, wie wichtig es ist, mit
den Eltern in stindigem Kontakt zu bleiben, da negative Erfahrungen zu einer Uberfiirsorglichkeit

bei den Eltern fiihren kann (ebd.).

Weitere Konflikte, welche nach Emmelmann und Greving (2019) als durchaus normal und
notwendig erachtet werden, ergeben sich durch den Prozess der Ausgestaltung des eigenen
Freiraumes von Menschen mit Behinderungen. Da dieser nicht zwangslaufig, aber oftmals in
Meinungsverschiedenheiten und unterschiedlichen Sichtweisen resultiert (S. 11). Eine aktive
und wertschatzende Elternarbeit kann diesen Prozess jedoch unterstiitzen. Nach Emmelmann
und Greving (2019) zeigt sich, dass sich die Elternarbeit in nahezu allen Institutionen fir
Menschen mit Behinderungen in einem sensiblen und spannungsreichen Beziehungsfeld
zwischen den drei Akteur:innen Menschen mit Behinderungen, deren Eltern und Fachpersonen
der Sozialen Arbeit vollzieht (S. 11-12). Hier wiirde ein fachlich fundiertes und differenziertes
Konzept, zur Orientierung, tiber die sich andernden Rollen und Aufgaben in der Zusammenarbeit
mit Angehorigen, einen wesentlichen Beitrag zur Verminderung von Konflikten leisten

(Emmelmann & Greving, 2019, S. 12).

6.3 Fachpersonen Soziale Arbeit und Menschen mit Behinderungen

Fir die Zusammenarbeit mit Menschen mit Behinderungen kénnen sich die Fachpersonen
grundlegend am Berufskodex der Sozialen Arbeit orientieren. Folgende Werte und Ziele, von

AvenirSocial (2010), erachten die Verfasserinnen als besonders wichtig:
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Unter Abschnitt 5.3 wird festgehalten, dass Soziale Arbeit einen Beitrag flir Menschen leisten
soll, die vorlibergehend oder dauerhaft in ihrer Lebensverwirklichung oder gesellschaftlichen
Teilhabe ungerechtfertigt eingeschrankt sind (S. 7). Besonders Menschen mit Behinderungen
gelten aufgrund von Stigmatisierung und Diskriminierung als vulnerable Zielgruppe der Sozialen

Arbeit, wie es bereits im Kapitel 4.2.3 dargestellt wurde.

In Abschnitt 5.6 wird betont, dass Soziale Arbeit Menschen begleiten, betreuen und schiitzen
sowie deren Entwicklung fordern, sichern und stabilisieren soll (S. 7). Dies kann fiir die
Zusammenarbeit mit Menschen mit Behinderungen sowohl innerhalb als auch ausserhalb

institutioneller Settings gelten.

Abschnitt 5.7 besagt, dass Soziale Arbeit Veranderungen férdern soll, die Menschen
unabhéangiger machen, auch von der Sozialen Arbeit selbst (S. 7). Die Integration und Inklusion
von Menschen mit Behinderungen sollen nicht nur als Leitideen gelten, sondern stellen Auftrage
flr Fachpersonen der Sozialen Arbeit dar. Ziel ist es die Menschen mit Behinderungen als Teil der

Gesellschaft unabhangiger werden zu lassen.

Der Grundsatz der Selbstbestimmung in Abschnitt 8.5 beschreibt, dass Menschen das Recht
haben, im Hinblick auf ihr Wohlbefinden eigene Entscheidungen zu treffen, solange diese weder
sie selbst noch die legitimen Interessen und Rechte anderer gefahrden (S. 10). Die Soziale Arbeit
hat den Auftrag Moglichkeiten zu schaffen, damit dieser Grundsatz fir alle Menschen, mit oder

ohne Behinderungen, gelebt werden kann.

Abschnitt 8.8 hebt den Grundsatz der Ermachtigung hervor. Soziale Arbeit soll Individuen,
Gruppen und Gemeinschaften befahigen, ihre Rechte wahrzunehmen und autonom an der
Gestaltung der Sozialstrukturen mitzuwirken (S. 10). Es besteht die Notwendigkeit in der
Behindertenhilfe, dass Menschen mit Behinderungen oder ihre Beistdnde ihre Rechte kennen
und wahrnehmen kdénnen, um die Sozialstrukturen mitzugestalten und unabhangiger von der

Sozialen Arbeit zu werden.

Nachfolgend sind konkrete Moéglichkeiten fiir die Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen der
Sozialen Arbeit und Menschen mit Behinderungen in der Praxis beschrieben. Erneut orientiert

am Freiraumkonzept von Emmelmann und Greving (2019):

Die Autoren betonen, dass grundsatzlich die Freiheit eines jeden Menschen in hohem Masse zu
beriicksichtigen ist. Jedem Menschen, mit oder ohne Behinderungen, steht zu frei zu verfligen
Gber personliche Entscheidungen. Dies gilt fir eigene Prozesse oder auch wie Entscheidungen
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und oder Beziehungen eingegangen werden (S. 23). Dabei missen die individuellen
Eigenschaften und Fahigkeiten eines Menschen mit Behinderung bericksichtigt werden, um
seine autonome Handlungsfahigkeit und Freiheit zu realisieren (ebd.). Notwendig sind geeignete
institutionelle Rahmenbedingungen, die Freirdume fiir Selbstbestimmung und Autonomie

ermoglichen (S. 24).

Im institutionellen Wohnbereich erfolgt die Erkundung nach Freiheiten fiir Menschen mit
Behinderungen in einer Wechselwirkung zwischen Unabhédngigkeit und Abhangigkeit.
Emmelmann und Greving (2019) betonen, dass das Ziel darin besteht, eigene Erfahrungen zu
machen (S. 66). Menschen mit Behinderungen sollten sowohl ihre eigenen Erfahrungen machen
koénnen als auch, wenn nétig, auf Mitarbeitende zurlickgreifen kdnnen, um ihre eigene Position
zu finden (ebd.). Fachpersonen der Sozialen Arbeit sollen daher, Menschen mit Behinderungen
so unterstiitzen, dass diese ihre eigenen Entscheidungen treffen konnen (Emmelmann &

Greving, 2019, S. 77).

6.4 Faktoren flUr gelingende Zusammenarbeit im institutionellen Setting

Zusammenfassend lasst sich nach Brachmann (2011) folgende Kritik an der Situation der
Behindertenbhilfe festhalten: Wohneinrichtungen fir erwachsene Menschen mit Behinderungen,
besonders vollstationdre Wohnangebote, sowie die erbrachten Leistungen entsprechen nicht
mehr den aktuellen Anforderungen und Erwartungen (S. 98). Wie bereits unter Kapitel 6.1
vermerkt, richten sich die Angebote vielmehr an Leistungstragern als an Klientinnen und
Klienten. Als Voraussetzung fiir eine gelingende Umgestaltung institutionalisierter
Wohneinrichtungen (bspw. Strukturen, Prozessablaufe, interne Regeln, Selbstverstandnis und
Rollenverhalten der Mitarbeitenden etc.) bendtigt es Brachmann (2011) zufolge ein volliges
Umdenken der Akteure, Leistungs- und Entscheidungstrager (S. 99). Gelingt dies nicht, kann es
zur Verscharfung der Legitimationskrise solcher Organisationen fiihren (Brachmann, 2011, S.

100).

Fachpersonen und Angehoérige

Einleitend soll hier auf die tragende Rolle der Fachpersonen im institutionellen Setting
hingewiesen werden. Durch ihr Auftreten und Handeln sind die Fachpersonen sowohl in der
Lage, Krisenbewaltigungsprozesse zu férdern und stiitzen, als auch diese zu destabilisieren. Fir
einen gelingenden Prozess kénnen Empathie, Wohlwollen und Fachwissen beitragen (Beck &

Meier, 2014, S. 205). Es bedarf eine feine Justierung zwischen den individuellen Bedirfnissen
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der Klientel, den Moglichkeiten der institutionellen Angebote und den Ressourcen der Eltern.
Beck und Meier (2014) verweisen darauf, dass Eltern stets das Beste fir ihr Kind wollen (S. 207-
208). Fir eine forderliche Zusammenarbeit gilt es eine Balance zu finden, sodass das Mégliche
und das Erreichbare nicht zu stark divergieren. Eltern von Menschen mit Behinderungen miissen
oft akzeptieren, was moglicherweise nie erreicht wird und welche Entwicklungsgrenzen

bestehen. (Beck & Meier, 2014, S. 210-211).

Laut der Studie von Zambrino et al. (2022) konnen folgende Punkte als Gelingensfaktoren fiir die
Zusammenarbeit zwischen Angehorigen und Fachpersonen in Wohninstitutionen fiir Menschen

mit Behinderungen genannt werden (S. 10-15):

Grundlagen der Gestaltung der Haltungen in der

Zusammenarbeit Zusammenarbeit Zusammenarbeit

Konzeptionelle Verankerung | Vielfaltigkeit und Flexibilitat Positive Atmosphare

Ausreichende Ressourcen Regelmassigkeit Augenhohe

Fachliche Kompetenz Vernetzung (intern und Perspektivenwechsel
extern)

Planung und Ressourcenorientierung

Dokumentation Klare Ansprechpersonen

Wertedhnlichkeit

Wirksamkeitsempfinden

Abbildung 4: Gelingensfaktoren fiir die Zusammenarbeit zwischen Angehérigen und Professionellen in
Wohninstitutionen der Behindertenhilfe in Anlehnung an Sodogé & Eckert, 2012 (Zambrino et al., 2022, S. 10)

Nachfolgend wird das Modell von Bernitzke (2014) aus dem schulischen Bereich dargestellt (S.
15). Es zeigt die von ihm definierten Konsequenzen und Forderungen auf, welche es fiir eine
gelingende Angehorigen- oder Elternarbeit benoétigt. Die Akteur:innen «Erzieherinnen» missen
durch «Fachpersonen» ersetzt werden, um das Modell in der Zusammenarbeit mit erwachsenen
Menschen mit Behinderungen verstehen zu kdnnen. Die Wirkfaktoren fiir die Angehorigenarbeit

bleiben bestehen.
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* Elternarbeit gesetzlich
verankern

* Formen der
Elternbeteiligung

Arbeitszeit fur Elternarbeit
vorsehen

* Begegnungsraume fiir die
Elternarbeit schaffen

@ Konsequenzen
Forderungen

festiegen + Entsprechende Fortbildung

¢ Mitwirkungsrechte der Erzieherinnen einfordern
und -pflichten * Qualitdt der Elternarbeit
benennen sicherstellen

Erzieherinne Rahmenbedingungen fiir
Elternarbeit schaffen (z. B.
Arbeitszeiten auBerhalb der
Regelarbeitszeit, Durchfithrung

von Hausbesuchen)

Bereitschaft zur Mitwirkung * Intensivierung der
in der Einrichtung Elternarbeit

* Nutzung (ger Angebote der * Beriicksichtigung der Vielfalt
Elternarbeit von Formen und Methoden

 Einbringen von personlichen moderner Elternarbeit
Ressourcen i * Eltern als Partner

e Auseinandersetzung mit der im Erziehungsprozess
Konzeption der Einrichtung ernst nehmen

* Ubernahme von * Integration der Elternarbeit
Verant-wortung in den Erziehungsalltag der

Einrichtung

* Kompetenzen zur
Durchfiihrung qualifizierter
und effizienter Elternarbeit

Abbildung 5: Konsequenzen und Forderungen (Bernitzke, 2014, S. 15)

Fachpersonen, Menschen mit Behinderungen und Angehdrige

Unter diesem Abschnitt soll zusammenfassend dargestellt werden, welche Faktoren fiir eine
gelingende Zusammenarbeit im Beziehungsdreieck der drei Akteur:innen Fachpersonen Soziale
Arbeit, Menschen mit Behinderungen und ihre Angehorige hervorgehoben werden kénnen.
Unter anderem ist dieses Beziehungsdreieck mit Spannungen und Herausforderungen
konfrontiert, da in der Regel Menschen mit Behinderungen und ihre Eltern in einer zunehmend
angespannten Situation in Wohneinrichtungen auftreten (Emmelmann & Greving, 2019, S. 15).
Die Menschen mit Behinderungen sind bereit ihr Elternhaus zu verlassen oder darauf
hinzuweisen, dass eine Veranderung notwendig ist, wobei die Eltern diesen Weg als nicht richtig
erachten konnen (ebd.). Die Zusammenarbeit mit Angehoérigen setzt bei Fachpersonen das
Verstandnis voraus, dass Eltern sich bis zu ihrem Lebensende um ihr Kind kimmern werden und
wollen. Der Einzug in eine Wohninstitution oder der Loslosungsprozess vom Elternhaus erfolgt

oft, weil die Eltern dlter werden und zunehmend auf Hilfe angewiesen sind (ebd.).

Mit Hilfe des Freiraumkonzeptes werden Faktoren fiir eine gelingenden Zusammenarbeit

aufgegriffen. Emmelmann und Greving (2019) haben dazu drei Leitsatze postuliert:

1. «Was ein Mensch allein tun kann, soll er auch allein tun.»

Eltern von erwachsenen Menschen mit Behinderungen winschen sich oft, dass ihr Kind
moglichst selbststandig und moglichst losgelost seinen Lebensweg gehen kann. Diese Hoffnung

steht oft im Spannungsfeld zu einem jahrelangen Abhangigkeitsverhaltnis und einer intensiven
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Eltern-Kind-Beziehung, so dass die Eltern sich keine Vorstellung davon machen kénnen, was ihr
Kind noch weiter lernen kann (S. 40). Fachpersonen sollten Eltern unterstiitzen, indem sie
aufzeigen, dass Lernen ein kontinuierlicher Prozess ist, der in kleinen Schritten erfolgen kann

(ebd.).

2. «Was ein Mensch noch nicht kann, kann er lernen.»

Das Aneignen von Wissen und Kompetenzen fihrt zu einer Starkung des Selbstbewusstseins,
unabhéangig vom Grad der Behinderung (S. 41). Die Lernschritte missen sich den individuellen
Fahigkeiten der Einzelpersonen anpassen. Fachpersonen haben die unterschiedlichen
Vorstellungen der Angehdorigen zu beachten. Die Methode des Jahresgesprachs, kann helfen,

Erwartungen der Angehdrigen abzugleichen und die Realitdt zu integrieren. (ebd.).

3. «Was ein Mensch nicht lernen kann, wird fir ihn getatigt, jedoch in der Regel in seiner

Anwesenheit.»

Grundsatzlich gilt: Kein Mensch ist im Stande alles zu kdnnen (S. 42). Wichtig ist, dass Menschen
mit Behinderungen, welche im institutionellen Setting leben in die Alltagsstrukturen
miteinbezogen werden (ebd.). Ein effektives Bezugspersonensystem kann dazu beitragen, die
Belange der Menschen mit Behinderungen zu beachten und klare Verantwortlichkeiten zu
definieren (S 44). Die Wiinsche der Menschen mit Behinderungen stehen im Vordergrund,
jedoch konnen auch die Anliegen der Eltern Gehor finden. Sofern die unterschiedlichen
Vorstellungen und Winsche nicht in Einklang gebracht werden kdnnen, liegt es an den
Fachpersonen der Sozialen Arbeit, die vom erwachsenen Menschen mit Behinderung

getroffenen Entscheidungen den Eltern gegeniber transparent zu machen (S. 45).

Im vorliegenden Kapitel konnte deutlich gemacht werden, dass Angehorige eine
Schlisselfunktion wahrnehmen, unabhdngig vom Lebensmittelpunkt der Menschen mit
Behinderungen. Fihren nun die Elternteile oder spezifisch die Mitter die Beistandschaft fiir ihre
erwachsenen Kinder mit Behinderungen aus, kann diese Schliisselfunktion noch weiter verstarkt
werden. Eckert (2002) benennt, dass Gesprachsfiihrungskompetenzen bei Fachpersonen der
Sozialen Arbeit vorausgesetzt werden missen fiir eine gelingende Angehdrigenarbeit. Im
regelmdassigen und transparenten Kontakt mit den Angehérigen, zdhlt nicht allein die
Wahrnehmung der Gefiihle und Bedirfnisse der Eltern in ihrer Beziehung zu den erwachsenen
Kindern mit Behinderungen, sondern auch das Verstdandnis der Rechte und Pflichten von privaten
Mandatstrager:innen. Fachpersonen der Sozialen Arbeit sind folglich dazu angehalten die

Bedirfnisse der Klientel, die Anliegen und Wiinsche der Angehdrigen, die Rechte und Pflichten
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aller Beteiligten zu erfassen und im Rahmen der gesellschaftlichen Strukturen und rechtlichen
Rahmenbedingungen, Losungsansatze zur Verwirklichung zu entwickeln. Anhand dieses Fazits
und dem theoretischen Inhalt des Kapitels ist die zweite Fragestellung: « Welchen Einfluss hat die
Rolleniiberschneidung , Elternteil” und , Beisténdin“ auf die Angehdrigenarbeit im institutionellen

Setting ?» abschliessend beantwortet.

43



Jessica Kuza, Lisa Reinhardt Modul 382 Bachelorarbeit Mutter/Beistandin von MmB
7 Forschungsdesign

Nachfolgend wird aufgefiihrt, welches Forschungsziel durch die Forschungsfrage verfolgt wird.
In einem nachsten Abschnitt folgt die Herleitung der beiden Samplings. Die Auswahl der
Forschungsmethode wird vorgestellt und abschliessend ist nachzulesen, wie die

Datenaufbereitung und -auswertung erfolgte.
7.1 Forschungsfrage und Forschungsziel

Die theoretische Herleitung beleuchtet die Themen der Rolleniiberschneidung "Elternteil" und
"Beistandin" bei Miittern von erwachsenen Menschen mit Behinderungen und deren Einfluss
auf die Zusammenarbeit im institutionellen Setting. Durch die Themen wird deutlich welche
Herausforderungen sich in der Praxis ergeben kdnnen. Um herauszufinden, wie Fachpersonen

der Sozialen Arbeit diese Miitter unterstiitzen kdnnen, stellt sich folgende Fragestellung:

Inwiefern kénnen Fachpersonen der Sozialen Arbeit die Miitter von erwachsenen Menschen mit
Behinderungen, im institutionellen Setting, in der Rolleniiberschneidung «Elternteil» und

«Beistéindin» unterstiitzen?

Das Ziel der Forschung ist, die Rolleniiberschneidung aus der Sicht von betroffenen Miittern
aufzugreifen. Dabei soll vorhandenes Wissen verkniipft und konkrete Unterstiitzungsleistungen
entwickelt werden. Diese sollen durch die Institutionen die Wohnformen anbieten und den
Fachpersonen in den Einrichtungen erbracht werden kénnen, um die Rollenliberschneidung

positiv zu beeinflussen und zu begleiten.
7.2 Auswahl der Forschungsmethode

Die Verfasserinnen haben sich in der vorliegenden Bachelorarbeit fur eine qualitative Forschung
entschieden, in der sie durch Leitfadeninterviews und leitfadenorientierte
Expert:inneninterviews verbale Daten erhoben haben und anhand einer qualitativen
Inhaltanalyse auswerten (Mayring & Fenzl, 2022, S. 633; Mayer, 2013, S. 37). Um die Frage nach
moglichen Unterstiitzungsleistungen der Sozialen Arbeit zu beantworten, sollen erganzend zur
Perspektive der Miitter auch Fachpersonen aus Fachstellen befragt werden, die Beratungen fir
Eltern Rund um die Beistandschaft anbieten. Daher der Entschluss Leifadeninterviews mit

Muttern und Expert:inneninterviews mit Fachpersonen aus Fachstellen zu fihren.
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In Interviews mit den Miittern, wird sich an der ausdifferenzierten Methode der
Leitfadeninterviews bedient. Die Interviewflhrung orientiert sich an dem erstellten Leitfaden.
Dieser enthalt, vorformulierte Haupt- und Nachfragen sowie Stichworte, die zum Nachfragen
oder zur Prazisierung von Fragen genutzt werden kdnnen. Ganz nach dem Prinzip «so offen wie
moglich, so strukturiert wie nétig». Damit trotz grundsatzlicher Offenheit in den Interviews eine
gewisse Steuerung hinsichtlich dem Forschungsinteresse moglich war (Helfferich, 2022, S. 876).
WeiterfUhrend haben sich die Verfasserinnen fiir eine besondere Form der Leitfadeninterviews,
den leitfadenorientierten Expert:inneninterviews entschieden (Mayer, 2013, S. 38). Diese
definieren sich nicht Gber das Erhebungsinstrument «Leitfaden», sondern {iber die spezielle
Funktion der Person als Expert:in (Helfferich, 2022, S. 876-877; Mayer, 2013, S. 38). Das
Forschungsinteresse ist dabei das Expertenwissen. (Helfferich, 2022, S. 877). Laut Helfferich
(2022) agieren Expertiinnen als Wissensvermittlung und eroffnen somit Zugang zu
Wissensbereichen in dem sie Fakten- und Erfahrungswissen mitteilen (S. 877). Die
Expert:inneninterviews liefern Datenquellen neben den Interviews mit der Sekundarzielgruppe
den Mittern. Die Expert:innen reprasentieren eine erganzende Handlungseinheit und sollen
Informationen zum Kontextwissen liefern. Das Kontextwissen beschreibt, dass die
Expert:inneninterviews Daten zu Bezugsgrossen und Rahmenbedingungen liefern, die tber
Strukturen und Handlungssituationen aufklaren. Diese ergdnzen die Erfahrungen aus den

Leitfadeninterviews mit der Zielgruppe der Mitter (Meuser & Nagel, 1991, S. 445-446).

Durch eine qualitative Inhaltsanalyse ist es moglich qualitative, orientierte Textanalysen von
grossen Materialmengen durchzufiihrend. Daher fiel die Wahl auf die Auswertungsmethode

nach Meuser und Nagel (Mayring & Fenzl, 2022, S. 633).

Die Auswertungsmethode wurde durch Meuser und Nagel 1991 noch auf einen eher engen
Expert:innenbegriff ausgerichtet, welchen sie aber in der Literatur aus 2009 erweitert
formulierten. Daher kann die definierte Sekundarzielgruppe, die Mitter, welche die
Beistandschaft fiihren, in nachfolgendem Verstandnis in einem erweiterten Expert:innenbegriff
verortet werden (467). Die Verfasserinnen gehen davon aus, dass die Mitter durch die
langjahrige Begleitung und Betreuung ihrer erwachsenen Kinder mit Behinderungen und durch
die Wahrnehmung der Beistandschaft tiber Wissen verfiigen, dass sie nicht erforderlicherweise
allein besitzen aber nicht jeder Person im interessierenden Handlungsfeld zugénglich ist. Dieses
Wissen kann auch als spezialisiertes Sonderwissen festgehalten werden, was sie von Laien
unterscheidet. Zu erwahnen ist, dass ihr Handeln und Wissen im Rahmen der Beistandschaft
institutionalisiert ist und an einen Funktionskontext gebunden ist. Auf den dargestellten

Wissensvorsprung zielt das Expert:inneninterview ab (Meuser & Nagel, 1991, 467-468). Daher
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wird in vorliegender Bachelorarbeit, die qualitative Inhaltsanalyse nach Meuser und Nagel fiir

die Auswertung der Daten von bei beiden Interviewgruppen angewandt.

In den nachfolgenden Abschnitten wird das Forschungsdesign beschrieben. Die zwei

statistischen Samplings werden aufgezeigt sowie die Datenerhebung und -auswertung erlautert.

7.3  Sampling

Nach Flick (2019) wird in der qualitativen Forschung der Begriff «Sampling» verwendet, wahrend
sich in der quantitativen Forschung im engeren Sinne die Stichprobenziehung findet (S. 87). Da
es sich in dieser Arbeit um eine qualitative Forschungsarbeit handelt, wird nachfolgend nur der

Begriff des Samplings verwendet.

Das erste Sampling dieser Forschungsarbeit setzt sich aus vier verschiedenen Mittern, von
erwachsenen Menschen mit Behinderungen, zusammen. Um im Rahmen der qualitativen
Forschung eine grosstmogliche Diversitdt zu erhalten, wurde versucht das Prinzip der
Varianzmaximierung anzuwenden. Auch Przyborski und Wohlrab-Sahr (2022) betonen die
Wichtigkeit der Vielfalt an Konstellationen, welche im Untersuchungsfeld vorhanden sind (S.
134). Erganzend dazu wurde das zweite Sampling definiert flrr Fachstellen der Sozialen Arbeit.
Nachfolgend wird das Prinzip der Varianzmaximierung erklart. Danach folgt die Herleitung der

beiden Samplings «Miitter» und «Fachstellen».

Prinzip der Varianzmaximierung

Der Fokus der qualitativen Forschung liegt auf dem Ziel, komplexe Lebenswelten und
Fragestellungen angemessen zu untersuchen und zu beschreiben (Petrucci & Wirtz, 2007). Das
Prinzip der Varianzmaximierung meint, dass das Stichprobensampling aus einer moglichst
heterogenen, in den relevanten Merkmalen maximal kontrastierten und aus einer informativen
Gruppe von Personen besteht. Es dient dazu die Wahrscheinlichkeit zu minimieren, dass
relevante Informationen fiir die Untersuchung verloren gehen (Reinders, 2005; zit. in Petrucci &

Wirtz, 2007).

Sampling «Mutter»

Die sekundare Zielgruppe der vorliegenden Forschungsarbeit stellen Mitter von erwachsenen
Menschen mit Behinderungen dar. Daher wurde ein erstes Sampling «Mitter» erstellt. Wie

bereits unter Kapitel 1.5 Abgrenzung beschrieben, wurde im Vorhinein eine Auswahl an
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Gutekriterien festgelegt. Diese werden nachfolgend anhand der Tabelle 1 dargestellt und
begriindet. Aus Datenschutzgriinden wird nachfolgend die Institution, in welcher die Mutter
interviewt wurden, nicht namentlich erwahnt, sondern durch die Bezeichnung «Institution X»

dargestellt.

Kriterium Begriindung

Leibliche Mutter des Menschen mit | Eine erste Konfrontation mit der Behinderung
Behinderung. des eigenen Kindes stellt fiir Eltern ein
einschneidendes Erlebnis dar (Eckert, 2002, S.
52). Dies kann folglich die Bindung zwischen

Mutter und Kind beeinflussen.

Bei einer Adoption kdnnte die
Beziehungsdynamik auf
entwicklungspsychologischer Ebene anders zu

erklaren sein.

Mutter eines erwachsenen Menschen mit | Bei Mittern von Kindern oder Jugendlichen
Behinderung. mit Behinderungen besteht von Gesetzes
wegen, die elterliche Firsorgepflicht. Dies
bedingt, dass noch keine Beistandschaft

wahrgenommen werden muss.

Mutter, deren Kind mit Behinderung im | Der Zugang zu Daten sowie die
institutionellen Setting lebt. Implementierung von Handlungsansatzen in
Privathaushalten konnte ein Erschwernis

darstellen.

Mutter, welche die Beistandschaft fiir ihr | Forschungsliicke konzentriert sich auf genau
erwachsenes Kind mit Behinderung | diese Rolleniberschneidung zwischen Mutter

wahrnimmt. und Beistandin sein.

Tabelle 1: Giitekriterien fiir Sampling "Miitter" (eigene Darstellung)

Der Zugang zu den Miittern konnte durch die Arbeitsstelle von einer der Verfasserinnen erstellt
werden. Insgesamt wurden zehn Mutter angefragt, wovon sich vier zu einem Interview bereit

erklarten.
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Zu Beginn war ein Sampling, bestehend aus Mittern, welche die umfassende Beistandschaft
nach Art. 398 ZGB fiir ihre erwachsenen Kinder mit Behinderungen tibernehmen geplant. Bei der
Recherche stellten die Verfasserinnen fest, dass nach der Gesetzes Revision von 2013 viele
Beistandschaften angepasst wurden, sodass bis auf wenige Fille keine umfassenden
Beistandschaften mehr bestehen. Dies bezieht sich auf jene Angehorige, deren erwachsene
Kinder in der Institution wohnhaft sind, in welcher eine der Verfasserinnen arbeitet. Aufgrund

dieser Gegebenheiten wurde das Gutekriterium der umfassenden Beistandschaft weggelassen.

Basierend auf den Gutekriterien resultierte das tatsachliche Sampling in der Tabelle 2:

Interviewnummer Form der Beistandschaft Eintritt von MmB in Institution X

(Kinder- o. Erwachsenenbereich):

Mutter 1 (M1) Umfassende Beistandschaft vor 10 Jahren
nach Art. 398 ZGB

Mutter 2 (M2) Umfassende Beistandschaft vor 10 Jahren
nach Art. 398 ZGB

Mutter 3 (M3) Vertretungsbeistandschaft vor 26 Jahren
nach Art. 394 ZGB

Mutter 4 (M4) Vertretungsbeistandschaft Vor 20 Jahren
nach Art. 394 ZGB

Tabelle 2: Sampling "Miitter" (eigene Darstellung)

Sampling «Fachstellen»

Das Sampling «Fachstellen» wurde erganzend zum Sampling «Mitter» erstellt. Ziel der
Verfasserinnen war es eine zusatzliche Perspektive in der Forschung aufzuzeigen. Auch hier
wurde in einem ersten Schritt Gutekriterien festgelegt. In der Tabelle 3 wird dargestellt, um

welche Gutekriterien es sich dabei handelt sowie die Begriindung dazu.

Kriterium Begriindung

Menschen mit Behinderungen und ihre Die Zielgruppe beschaftigt sich mit
Angehorigen als Zielgruppe der Beratungs- behinderungsspezifischen Themen und
und Fachstellen. Fragen wie beispielsweise Finanzierung,

Beantragung Sozialleistungen, rechtliche
Vertretung durch Beistandschaften,
Abklarungen im Bereich Schule, Wohnen,

Arbeit etc.
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Die Fachstelle muss in folgenden Bereichen Fachstellen fiir familienergdanzende
eine kompetente Beratung anbieten: Betreuung oder Freizeitgestaltung fir
Menschen mit Behinderungen nicht relevant

- Soziale Teilhabe sind fur die Bachelorarbeit.

- Wohnen
- Arbeit Mittel den Experteninterviews soll Inhalt zum
- Rechtliche Grundlagen Kontextwissen in Erfahrung gebracht werden.

Dies kann durch eine solche Beratungsstelle

gewdhrleistet werden.

Auftrag der Fachstelle muss lber eine Triage- | Wird lediglich die Funktion der Triage in der
Funktion hinausgehen. Fachstelle wahrgenommen, besteht die
Moglichkeit/Gefahr, dass weniger auf
Erfahrungs- und Fachwissen zuriickgegriffen

werden kann.

Fachkundiger Bezug (iber Beistandschaft im | Dieser Bezug dient dazu, dass die vorgangig
Erwachsenenschutz. definierte Forschungsliicke geschlossen

werden kann.

Tabelle 3: Giitekriterien fiir Sampling "Fachstelle" (eigene Darstellung)

Mangels Zugdnglichkeit zu Fachstellen im Kanton Luzern haben die Verfasserinnen entschieden
ihre Suche auszuweiten. In das Sampling fielen sowohl eine Fachstelle aus dem Kanton Bern
sowie eine aus dem Kanton Zirich. Folglich wurde fiir den Standort der Fachstelle kein

Gutekriterium festgelegt.

Auswahlkriterium fir die Interviewpartner:innen innerhalb der Fachstelle

Die Interviewpartner:innen sollten mittels eines Expert:inneninterviews nach Meuser und Nagel
befragt werden. Meuser und Nagel (1991) beziehen sich in ihren Ausfihrungen zu
Expert:inneninterviews auf jene Personen, welche selbst Teil des Handlungsfeldes sind, in dem

geforscht wird (S. 443).

Folglich mussten die Interviewpartner:innen dieses vorgangig definierte Kriterium erfillen:

= Experten und Expertinnen in der Beratung von Angehorigen von Menschen mit
Behinderungen fir rechtliche Themen. Damit ist gemeint, dass die Fachpersonen bereits
Angehorige von Menschen mit Behinderungen beraten haben, welche die

Beistandschaft fiir ihre erwachsenen Kinder ibernommen haben.
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Basierend auf den Gutekriterien resultierte das tatsachliche Sampling in der Tabelle 4:

Interviewnummer | Angebot Zielgruppe

Fachstelle/Abteilung

Expertenstatus

Interviewpartner:in

Expert:in 1 (E1) Insieme Schweiz in Bern: | Menschen

mit einer

= B -
eratung von geistigen

Institutionen oder Behinderung

Privatpersonen

Stellvertretung der
Geschaftsfihrung;
Themen- und
Projektverantwortlichkei

t fir den Bereich

Beistandinnen vom Bezirk | und

Dietikon in Zirich: Beistandinne

n im Bezirk

= Eignungsabklarun Dietikon
g von privaten
Beistandspersone
n

= Begleitung und
Beratung bei

Fragen rund um

Mandatsfiihrung

'm Erwachsenenschutz bei
Erwachsenenschu .
Insieme
tz
Expert:in 2 (E2) Fachstelle flr private Private Fachperson fiir private
Beistande und Beistdnde Mandatstrager und

Tragerinnen

Tabelle 4: Sampling "Fachstelle" (eigene Darstellung)

7.4 Datenerhebung

Im Kapitel Datenerhebung wird aufgezeigt, welche Erhebungsinstrumente fiir die Forschung

verwendet wurden und wie die gesammelten Daten anschliessend aufbereitet und ausgewertet

wurden.
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7.4.1 Erhebungsinstrument Leitfadeninterview und Methodik

Leitfadeninterviews ermoglichen es themenspezifische Daten zu gewinnen. Fiir beide
Interviewgruppen wurde ein eigene Leitfaden entworfen, diese enthielten offene Fragen und
ermoglichten es durch den konsequenten Einsatz strukturiert vergleichbare Daten zu gewinnen
(Mayer, 2013, S. 37). Die Leitfaden wurden anhand von Themenkomplexen gebildet, die sich an
dem Forschungsziel orientierten, um eine gezielte Informationsgewinnung sicherzustellen und
die Gefahr eines Informationsverlusts durch zu schnelles Abhaken von Fragen zu mindern. Es
wurde darauf geachtet, dass die Leitfaden nicht zu lang sind, um die Auswertung der Datenfiille
bewaltigbar zu halten (Mayer, 2013, S. 44-45). Die Fragestellungen in den Leitfaden enthalten
Erzahlaufforderungen sowie explizit vorformulierte Fragen und Stichworte, die dazu dienen
weitere Fragen zu formulieren. Es wurden themenspezifische, offene Fragen gestellt damit die

Interviews in einem gewissen Masse gesteuert werden konnten (Helfferich, 2022, 875).

Die Verfasserinnen entschieden sich daher im Leitfaden fiir die Interviews der Mutter folgende

Themen zu erfragen:

= Personlicher und innerfamilidgrer Umgang mit der Behinderung
= Institutionseintritt
= Zusammenarbeit mit Fachpersonen

= Erleben der Rolleniiberschneidung

Im Leitfaden der Expert:inneninterviews wurden folgende Themen erfragt:

= Ausgestaltung der Unterstiitzung und Beratung von Mittern die eine Beistandschaft
wahrnehmen
= Erleben der Rollenliberschneidung im Beratungskontext

=  Optimierungsbedarf in der Beratung und Unterstiitzung

7.4.2 Datenaufbereitung

Die Interviews wurden jeweils, unter Zustimmung der Teilnehmenden, digital aufgezeichnet.
Diese Aufzeichnungen dienten zur Sicherung der Daten sowie zur Konzentrationssteigerung der
interviewenden Personen. Die vollumfangliche Konzentration der interviewenden Person wird
nach Mayer (2013) als Voraussetzung fiir eine flexible Handhabung des Leitfadens betrachtet (S.
47). Fir die Datenaufbereitung wurde in einem ersten Schritt, analog zu den Tonaufnahmen, das

Gesprochene transkribiert. In einem zweiten Schritt wurden alle Transkripte nochmals
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durchgelesen und bereinigt. Lange Wortpausen oder nonverbale Elemente wie rauspern oder
dhnliches wurde dabei nicht dokumentiert, da diese nach Meuser und Nagel (1991), bei
Expert:inneninterviews nicht zwingend zum Gegenstand der Interpretation gemacht werden

missen (S. 455).

7.5 Datenauswertung

Die Daten aus den leitfadenorientierte Expert:inneninterviews und aus den Leitfadeninterviews
mit der Sekundarzielgruppe Mitter wurden entlang der qualitativen Inhaltsanalyse nach Meuser
und Nagel (1991) ausgewertet (S. 445-446). Die Auswertung orientiert sich daher an inhaltlich
zusammengehérenden thematischen Einheiten und hat zum Ziel das Uberindividuell-
Gemeinsame hervorzuheben (Meuser & Nagel, 1991, S. 452-453). Die fiinf Stufen nach Meuser
und Nagel (1991) bieten einen strukturierten und nachvollziehbaren Ablauf, um die
aussagekraftigen, gemeinsam geltenden und qualitativen Aussagen herauszuarbeiten (5.462).
Dies ermoglicht es die Forschungsfrage schlissig, mittels der gebildeten Kategorien und der

nachfolgenden Ergebnisdiskussion, zu beantworten.

Stufe 1: Paraphrase

Durch die Paraphrasierung wird eine Verdichtung des Materials vorgenommen (Mayer, 2013, S.
51). Um wiederzugeben, was die interviewten Personen insgesamt gesagt haben, wird der
Chronologie des Gesprachsverlaufs gefolgt. Die Gesprachsinhalte werden textgetreu und in

eigenen Worten wiedergegeben (Meuser & Nagel, 1991, S. 456).

Stufe 2: Uberschriften

Paraphrasierte Textpassagen werden je nach Thema mit Uberschriften versehen, um eine
weitere Verdichtung des Materials vorzunehmen. Bei den gefiihrten Interviews konzentrieren
sich die Textpassagen jeweils auf ein Thema, vergleichbare Themeninhalte in Textpassagen

werden gebilindelt (Meuser & Nagel, 1991, S. 457-458; Mayer, 2013, S. 52).

Stufe 3: Thematischer Vergleich

In der dritten Stufe werden die Uberschriften vereinheitlicht, in dem aus verschiedenen
Interviews Textpassagen, die gleiche oder dhnliche Themen behandeln, zusammengestellt
werden (Mayer, 2013, S. 53). Dies entspricht einer weiteren Reduktion des Materials und dient

der Entfernung von Redundanzen (Meuser & Nagel, 1991, S. 459).
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Stufe 4: Soziologische Konzeptualisierung

Nun werden Unterschiede und Gemeinsamkeit der Interviewinhalte Kategorien zugeteilt.
Innerhalb einer Kategorie sind das geteilte Wissen sowie die geteilten Erfahrungen explizit

wiedergegeben (Meuser & Nagel, 1991, S. 462).

Stufe 5: Theoretische Generalisierung

In der finften Stufe werden, die in den Kategorien (ibersetzten, Themen mit Theorien in

Zusammenhang gebracht und verkniipft (Mayer, 2013, S. 55).
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8 Forschungsergebnisse

Im achten Kapitel findet die Darstellung der Forschungsergebnisse, deren Diskussion mittels

der theoretischen Herleitungen statt und abschliessend wird die Forschungsfrage beantwortet.
8.1 Darstellung der Ergebnisse

Folglich werden die Forschungsergebnisse systematisch dargestellt. Die sechs gefihrten
Interviews, mit Mittern von erwachsenen Menschen mit Behinderungen und Expert:innen aus
Fachstellen, wurden nach Meuser und Nagel ausgewertet. Jedes Unterkapitel beinhaltet eigene
Kategorien dazu findet sich jeweils eine Darstellung mit den dazugehérigen Uberschriften. Deren
Inhalte wurden unten zusammengetragen ohne eine Trennung nach Interviewpartner:innen zu
machen. Die Reihenfolge der Forschungsergebnisse spiegelt den Aufbau der Arbeit wider und
bildet sich aus den nachfolgenden Unterkapiteln. Aus Datenschutzgriinden wird in der
Darstellung der Forschungsergebnisse die betroffene Institution ebenfalls nicht namentlich
erwahnt, sondern durch die Bezeichnung «Institution X» dargestellt. Um den Datenschutz zu

gewahrleisten, wurden auch fiir andere Wohninstitutionen Pseudonyme verwendet.

8.1.1 Elternsein von Menschen mit Behinderungen

=  Behinderungsformen
= Soziales Umfeld

=  Rollenwahrnehmung
= Ablosungsprozess

Abbildung 6: Uberschriften zur Kategorie "Elternsein von Menschen mit Behinderungen" (eigene Darstellung)
Behinderungsform

Aus den Interviews geht hervor, dass die Mitter die Begleitung und Betreuung ihrer Kinder mit
Behinderungen als Lebensaufgabe verstehen. Die Diagnosestellung unterscheidet sich in den
verschiedenen Interviewfillen. Teilweise wurde die Behinderungsform direkt bei der Geburt
festgestellt, in anderen Fillen konnten verschiedene Diagnosen erst nach einiger Zeit gestellt
werden, oder waren durch ihre Seltenheit lange Zeit unklar. Mit zusatzlich einhergehenden
medizinischen und operativen Eingriffen beschreiben die Mitter die Diagnosestellung der
Behinderungen ihrer Kinder als kritische Lebensereignisse. Die Gefiihle der Miitter, die mit der

Diagnosestellung einhergehen, kénnen in den vorliegenden Interviews verglichen werden. M1
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erklart: «Das war sehr schwierig fiir mich, weil ich wusste, jetzt habe ich eine Lebensaufgabe, die
ich eigentlich nicht gewollt habe» (Interview, 13. Marz 2024). Auch M2 beschreibt ihre
Gefihlslage wie folgt: «L. hat sich nicht mehr so entwickelt, wie er sollte. Und das hat unser Leben
wirklich auf den Kopf gestellt. Da waren Traurigkeit, da waren Schuldgefiihle» (Interview, 21.
Marz 2024). M4 beschreibt: «Also ich fand das sehr belastend. Ich war alleinerziehend und hatte
solche Diagnosen, mit denen ich irgendwie fertig werden musste» (Interview, 6. Mai, 2024).
Teilweise war die Diagnostik der Behinderungen so erschwert, dass keine Lebensprognose
gestellt werden konnte. Die Miitter beschreiben aufgrund der neuen, unerwarteten Lebenslage
eine Neuorientierung in ihren Lebensentwirfen und die Loslésung von persénlichen sowie

innerfamilidaren Prozessen.

Soziales Umfeld

Unter soziales Umfeld konnten Informationen zu den Familienrollen und Informationen zum
familidaren und sozialen Umfeld gewonnen werden. Hinsichtlich der Familienrollen wird in den
Interviews deutlich, dass die Mitter haufig die Rolle der Familienfrau und Hausfrau libernehmen,
wahrend die Vater der Erwerbsarbeit nachgehen. Was deutlich durch die Aussage von M1 wird:
«Und dann bin ich in diese Mutter-, Hausfrauenrolle gerutscht, das wollte ich eigentlich nie
werden und es war ein langer schwieriger Weg meine Aufgaben zu akzeptieren und da
hineinzuwachsen» (Interview, 13. Marz 2024). Auch bestatigt sie, dass es nicht zur Diskussion
stand die Aufgaben, die sich auch durch die Behinderungen ihres Kindes ergaben, zu Hause mit
ihrem Mann aufzuteilen: «Nein, das war keine Option, weil er hat auch noch sehr viele Aufgaben
neben der Familie. Und dann ja, es hat sich irgendwie ergeben, dass ich dann halt in diese Rolle
gekommen bin» (Interview, 13. Méarz 2024). Die E2 bestatigt diese Aussagen:

Also bei behinderten Menschen ist es ja hdufig so, dass die Mutter die bestdndigste
Bezugsperson ist. Wir haben sehr engagierte Elternteile, die sich die Verantwortung teilen.
Wir stellen aber hdufig fest, dass die Bindung zu den Miittern noch um einiges enger ist.
(Interview, 22. Februar 2024)
Durch die grosse und komplexe Aufgabenfiille, die durch die Behinderungen der Kinder zum
alltaglichen Familienleben hinzukamen, waren die Mutter auf weitere Unterstlitzung aus ihrem
familiaren Umfeld angewiesen oder nahmen professionelle Hilfe in Anspruch. Dies wird durch

die Aussage von M4 deutlich:

Ich habe mir von Anfang an Hilfe geholt und mich in einer Institution um einen Platz
beworben, weil ich gemerkt habe, dass es nicht geht, alleine zu arbeiten und fiir diese ganzen
Therapien und Arztbesuche keine Unterstiitzung zu haben. Obwohl ich Teilzeit gearbeitet
habe, wurde die ganze Freizeit fiir Therapien aufgewendet. (Interview, 6. Mai, 2024)
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Auch im familiaren Umfeld konnten die Mutter Unterstlitzung erfahren und Betreuungszeiten
wurden durch enge Verwandte (ibernommen. Jedoch wurden auch negative Erlebnisse
beschrieben, Menschen im engen Umfeld die sich abgewandt haben und Phasen der sozialen
Isolation. Wie M2 berichtet: «Es gibt Menschen, die kbnnen damit nicht umgehen. Also haben

wir Freunde verloren, Familie teilweise» (Interview, 21. Marz 2024).

Rollenwahrnehmung

Zur Thematik der Rollenwahrnehmung konnte in Erfahrung gebracht werden, welche Rollen die
Interviewpartnerinnen im Leben mit einem Kind mit Behinderungen einnehmen und wie sie mit

den verschiedenen Rollen umgehen.

Die Mutterrolle scheint stark gepragt durch die intensiven Beziehungen zu ihren Kindern mit
Behinderungen. Oft nehmen die Miitter diverse Aufgaben neben der Fiirsorge und Erziehung
wahr, z.B. kommen therapeutische sowie pflegerische Aufgaben hinzu und meist libernehmen
sie das Familienmanagement. M1 trifft die ehrliche Aussage: «Es war ein langer und schwieriger
Weg fiir mich, L. wirklich zu akzeptieren und meine Aufgaben und da hineinzuwachsen. Und ich
habe das Gefiihl, das mir das gut gelungen ist, inzwischen und dass ich das auch gerne mache»
(Interview, 13. Marz 2024). Die Mitter der erwachsenen Kinder mit Behinderungen beschreiben
die Zeit vor und nach den Institutionseintritten, die gemeinsamen Wochenenden und Ferien, als
intensiv. Eine Mutter beschreibt eine Hemmschwelle darin dies offen zuzugeben: «Also ich habe
Miihe, mich schwach zu zeigen, also zu kommen und zu sagen, dass ich unglaublich Miihe hatte
dieses Wochenende. Es hat mich viel Kraft gekostet. Das sage ich eigentlich nie» (M1, Interview,

13. Mérz 2024).

Bei den Miittern scheinen ein klares Verstandnis und eine klare Unterscheidung zwischen der
Mutterrolle und der Rolle als Beistandin zu herrschen. Wie M1 deutlich sagt:

Ich habe wirklich ganz klar zwei verschiedene Rollen. Also ich merke das zu Hause und ich
fiihle mich administrativ und so bin ich ganz in meiner Beistandschaftsrolle, jetzt auch mit der
IV habe ich gerade wieder zu tun deswegen, weil sie die Schuhe nicht mehr zahlen wollten.
Und das sind ganz klar Sachen fiir mich das ist etwas anderes, als wenn ich, wenn L. krank
nach Hause kommt und ich sie pflege (Interview, 13. Mdrz 2024)
Weitere Mitter beschreiben: «Das geht natiirlich ineinander (iber. Aber ich habe, da habe ich
null Probleme. Diese Rollen, die vermischen sich bei mir nicht, die vermischen sich héchstens in
dem Punkt, dass ich natiirlich tendenziell auf Seiten von S. bin» (M3, Interview, 8. April 2024).

Oder: «Ich kann wechseln und sagen mir als Mutter féllt das jetzt schwer, diese Situation und

dann wieder Eintreten fiir S. Interessen als Beistdndin» (M4, Interview, 6. Mai, 2024). Es wird
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deutlich, dass das Einnehmen der Mutterrolle im Vordergrund fiir die Mitter steht. M2
beschreibt dies folgend:

Aber diese Doppelrolle ist sicher nicht einfach und ich wiirde wirklich sagen, Elternsein ist hier
(hebt eine Hand hoch) und Beistand bis du dann noch so beiléufig (hélt die andere Hand mit
einem Abstand darunter). Ich bin ja auch in erster Linie Mutter und nicht Beistdndin.
(Interview, 21. Mdrz 2024)
Ein weiterer Einflussfaktor auf die Rollenwahrnehmung, der durch die Miitter beschrieben wird,
ist die Wahrnehmung von aussen. Meist werden sie nur in ihrer Mutterrolle wahrgenommen und
angesprochen, wodurch sie teilweise selbst vergessen als Beistdandin aufzutreten. Dazu kommen
verschiedene Kontexte oder Situationen, in denen es schwer ist fiir die Mitter beide Rollen
einzunehmen. Sie wiirden sich wiinschen von den Institutionen mehr als Beistandinnen

angesprochen zu werden, auch in Persona, nicht nur liber Briefe. Wie M2 ausfiihrt:

Aber ich, ich werde nie als Beistdndin wahrgenommen, habe ich das Gefiihl. Aber ich muss
ehrlicherweise auch sagen, ich vergesse es manchmal auch und habe immer das Gefiihl, ich
bin ja jetzt in der Mutterrolle da. Aber ich kénnte ja auch mal sagen, jetzt bin ich als Beistdndin.
(Interview, 21. Mdirz 2024)

Unteranderem nimmt sie es wie folgt war:

Ich kénnte mir auch vorstellen, ich bin jetzt auch ein bisschen frech, aber wenn ich als Mutter
etwas sage, hat das einen anderen Wert, als ich das als Beisténdin sage. Weil als Mutter bist
du die emotionale Person und dann wirst du immer so ja, ja die Mutter und die hypert jetzt
wieder und hat ihre Problemchen. So wird das vielleicht nicht gesagt, aber wahrgenommen.
(M2, Interview, 21. Mdrz 2024)

Ablbsungsprozess

Durch die Aussagen der Mitter wird deutlich, wie individuell der Ablésungsprozess und die
personlichen sowie die Einflisse aus dem nahen Umfeld wirken. M1 beschreibt den
Institutionseintritt ihres erwachsenen Kindes mit Behinderungen wie folgt: «Es war sehr
schwierig fiir mich. Sie war in einer anderen Institution schon als Kleinkind, weil ich eben noch
zwei weitere Kinder hatte und weil sie sehr viel krank war» (Interview, 13. Marz 2024). Sie trat
danach in die Institution X ein, die M1 erzahlt weiter:

Aber L. konnte sich damit nicht zurechtfinden. Sie kam immer krank nach Hause. Dann war es
wieder extrem stressig, auch zu Hause. Und dann musste ich sie wieder weggeben, weil es zu
viel fiir mich war. Aber sie war dann immer wieder krank. Also es war sehr schwierig und auch
abzugeben und dass plétzlich jemand mitbestimmt, das war sehr schwierig. (Interview, 13.
Midrz 2024)

Eine andere Mutter wiederrum sagt: «Ich hatte keine Schwierigkeiten. Nein, nein, ich tue mich

schwer damit, wenn man / Ich weiss gar nicht wie ich das jetzt formulieren soll. Ich als Mutter

und wir als Paar haben auch ein Leben» (M3, Interview, 8. April 2024). Hierbei ist aufzuzeigen,
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dass diese beiden Miitter die Unterstiitzung der Institution X unterschiedlich wahrgenommen
haben. Auf die Frage, wie sie diese erlebt haben, sagt M1:

Eigentlich nicht so gut, ehrlich gesagt, weil es war alles neu hier und ich fand es etwas
chaotisch. Und jetzt finde ich, es hat sich extrem gut entwickelt. Aber am Anfang fiihlte ich
mich sehr allein mit dieser Situation, weil ich konnte nicht mehr schlafen und stand auch zu
Hause véllig neben mir, weil ich mir so Sorgen gemacht habe. (Interview, 13. Mdrz 2024)
M3 beschreibt eine Situation, in der ihr erwachsenes Kind mit Behinderungen nach einem
Wochenende nicht mehr in die Institution X zuriickwollte, die Wohngruppe hat durch Gesprache
dabei gute Unterstiitzung geleistet: «Sie haben das sehr gut aufgearbeitet, mit verschiedenen
einzelnen Gespridchen von verschiedenen Personen» (Interview, 8. April 2024). Die Mitter
beschreiben auch, dass ihnen der Ablosungsprozess leichter fiel, wenn sie bemerkten, dass ihre
erwachsenen Kinder mit Behinderungen gerne in die Institution gehen. Wie M4 beschreibt: «Sie
wollte auch selber immer sehr gerne zuriick. Sie hat nie geweint oder wollte nicht
hierherkommen, sondern hat sich immer gefreut, wenn sie zuriickdurfte. Und das hat uns ja

gezeigt, dass es ihr sehr wohl ist, hier» (Interview, 6. Mai 2024).

Die E2 beschreibt einige Dinge, die ihr durch die Beratung von Eltern, welche die Beistandschaft
ihrer erwachsenen Kinder mit Behinderungen tGbernehmen, aufgefallen ist. Ihr fallt auf, dass der
Wunsch nach Ablésung bei den Menschen mit Behinderungen haufig auch erst etwas spater, z.B.
mit 25 Jahren kommt. Sie hélt die Eltern dann jeweils an, genau hinzuhéren und den Wunsch
nach einem Auszug von zu Hause zu erfragen (Interview, 22. Februar 2024). Sie beschreibt
Herausforderungen, die im Ablésungsprozess auftreten kénnen, wie folgt:

Aber die Ablésung, die zusammen mit der Beistandschaft, das ist eine schwierige Geschichte.
Also bei allen behinderten Menschen ist das sicher noch einiges schwieriger, weder bei
Jugendlichen sonst, die dieses selbststdndige Leben starten. Weil sie ja auch die Unterstiitzung
brauchen, weil ein Loyalitétskonflikt allenfalls auch vorhanden ist und weil die Eltern zum Teil
ja auch Unmenschliches leisten. Also bei schwerstbehinderten Menschen/ Also ich habe
grosse Achtung vor der Arbeit der Eltern und der Betreuung der Eltern, die sie (ibernehmen,
die niemand bezahlt und die unersetzlich ist. Das Thema kann ab und zu auch sein, dass
natiirlich die Eltern auch der Meinung sind, nur wir kbnnen das gut machen. (Interview, 22.
Februar 2024)

Damit beschreibt sie, dass die Beziehungsndhe, den Abldsungsprozess auf beide Seiten
erschweren kann. Der E2 fallt ausserdem auf, dass es Familien mit Migrationshintergrund oft
schwerer fallt die Menschen mit Behinderungen in einer Institution anzumelden:

Also und da gibt es auch recht grosse Unterschiede, also gerade Menschen mit
Migrationshintergrund. Dort ist die Familientradition zum Teil noch sehr viel stdrker. Also dass
Eltern sich schlicht nicht vorstellen kénnen, ein Kind in ein Heim oder eine Institution zu geben.
Und dort ist der erste Schritt wirklich halt die Tagesstruktur. Und bei uns, haben wir ja viele
Institutionen, die beides anbieten. (Interview, 22. Februar 2024)
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Zugute kommen in solchen Situationen die vielseitigen Angebote der Institutionen, welche den
Ablosungsprozess positiv unterstiitzen kénnen. Die E2 bemerkt bei Mittern haufig eine sehr
enge Bindung zu ihren erwachsenen Kindern mit Behinderungen. Aufgrund dessen glaubt sie,
dass sich diese Miitter weniger Spielrdume schaffen und mehr Mihe haben, das erwachsene
Kind loszulassen. Wenn eine Mutter sehr isoliert lebt, z.B. weil das Kind sehr enge Betreuung
braucht, erschwert dies die Ablosung, laut der E2 (Interview, 22. Februar 2024). Aus ihrer Sicht,
hat auch das Entwicklungsalter der Menschen mit Behinderungen einen Einfluss, sie sagt:

Weil die Miitter, die sind ja, in dieser Rolle werden sie wie nie ganz Erwachsene. Also auch die
Miitter nicht, weil sie bleiben/ Sie haben allenfalls auch ein behindertes Kind, das sich verhdlt,
wie ein dreijéhriges Kind oder Unterstiitzung braucht wie ein zehnjdhriges Kind. Und das ist
nicht einfach, das ist wirklich schwierig. Und dann probiere ich dann manchmal schon etwas
zu spiegeln und auch zu sagen, es gdbe noch diese Méglichkeit. (E2, Interview, 22. Februar
2024)

8.1.2 Beistandschaften

= Beistandschaft
= Selbstbestimmung bei Menschen mit Behinderungen

Abbildung 7: Uberschriften zur Kategorie "Beistandschaften” (eigene Darstellung)

Beistandschaft

Die interviewten Mitter haben haufig klare Vorstellungen, welche Aufgaben zu ihrer
Beistandschaft gehoren. Dieses Wissen haben sie durch obligate Beratungen bei der KESB und
durch die jahrelange Wahrnehmung dieser Aufgabe. M4 beschreibt diverse Aufgaben der
Beistandschaft, wie das Schreiben von Berichten, administrative Aufgaben, Abrechnungen, das
Wahrnehmen von Jahresgesprachen und die Kooperation mit Fachpersonen und Fachstellen. Sie
fasst diese Aufgaben so zusammen:

Das Know-how, das man sich iiber die Jahre angeeignet hat. Uber S. Krankheit kann so ein
Beistand niemals ersetzen. Also ich fiihle mich mehr wie eine [...] ich sehe mich mehr als Care-
Managerin, weil ich wirklich jetzt ein, (iber die Jahre, ein profundes Wissen mir angeeignet
habe und das auch gern mache. Also mit den Menschen zusammenzuarbeiten und fiir S.
eigentlich das Beste versuchen herauszuholen. Es gibt mir eine grosse Befriedigung. Diese
Arbeit mache ich sehr gerne. (Interview, 6. Mai, 2024)

M1 trifft folgende Worte dafiir, was sie unter ihrer Aufgabe als Beistdndin versteht:

Fiir L. einzustehen. Also auch wenn ich merke, dass etwas nicht gut lduft, also wirklich das
anzusprechen, was mich immer viel Mut kostet, muss ich ehrlich sagen. Und den ganzen
administrativen Aufwand, wie du vorhin gesagt hast, die finanziellen Aspekte. Ja, einfach
wirklich Vermittlerin sein zwischen der Institution und L. [...] ihre Bed(irfnisse und ihre Rechte,
fiir ihre Rechte einzustehen. (Interview, 13. Mdrz 2024)
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Die Aussage von M2 erganzt das Aufgabenfeld der Beistéandin durch die Worte: «Als Beistand bist
du ja auch Sprachrohr fiir L. Und in solchen Féllen soziales Umfeld. Soziale Kontakte miissen wir
auch fiir ihn wie ein bisschen auch organisieren, weil er kann ja nicht einfach anrufen» (Interview,
21. Marz 2024). Fur alle Mitter war klar, dass sie die Aufgaben der Beistandschaft, wenn ihre
Kinder volljahrig werden, wahrnehmen maochten. Sie teilen sich die Aufgabe zum Teil mit ihren
Partnern. Alle Mitter haben den Bewerbungsprozess bei der KESB durchlaufen, um die
Beistandschaft ihrer erwachsenen Kinder mit Behinderungen weiterhin wahrnehmen zu kénnen.
Viele von ihnen haben dies als sehr intensiv empfunden, sie beschreiben es als Rechtfertigung,
dass sie die Aufgaben davor jahrelang wahrgenommen hatten, ohne dass es von Interesse war.

Sie beschreiben aber auch hilfreiche Gesprache und Informationen.

Die interviewten Expert:innen informieren Uber die Beistandschaft (ber unterschiedliche
Kanile, sei es in Zeitschriften, Blogbeitragen oder in personlichen Beratungsgesprachen. Der E1
beschreibt dazu auch die politische Arbeit hinsichtlich der Beistandschaft, welche seine
Fachstelle leistet. Er beschreibt, dass der aktuelle gesetzliche Rahmen noch sehr auf die
Institutionen ausgelegt ist. In der Praxis sei man sich einig, dass die umfassende Beistandschaft
aufgehoben werden sollte, da diese wahrscheinlich noch oft als erstreckte elterliche Sorge gelebt
wird. Es brauchte die Moglichkeit von anderen massgeschneiderten Massnahmen, um den
Schutz der Menschen mit Behinderungen sicherzustellen. Wichtig erscheint ihm dabei auch der
Aspekt, dass die Beistdnd:innen die Wiinsche und Bediirfnisse der verbeistandeten Person
erkennen kdnnen und ihr Handeln danach ausrichten. Dies driickt er so aus:

[...] wie schaffen wir es denn, den Beistandschaften oder Beistinden so die Mentalitdt zu
geben, dass sie, noch mehr, heute heisst es im Interesse der betroffenen Person handeln, dass
es dann nicht im mutmasslichen Interesse ist und dass sie sich wirklich anfangen die Zeit zu
nehmen, mit verschiedenen Tools und Méglichkeiten herauszufinden, was ist denn (iberhaupt
das Interesse. Was sind die Wiinsche dieser Person. (E1, Interview, 15. Februar 2024)

E2 erklart, dass es nur noch selten zur umfassenden Beistandschaft kommt:

Praktisch keine mehr also, weil bei behinderten Menschen wurden mit der Revision des
Erwachsenenschutzrechtes praktisch alle Beistandschaften liberpriift und in den allermeisten
Féllen war es nicht nétig, eine vollumfingliche Beistandschaft zu machen. Also weil es die
Vertretungs-, Verwaltungsbeistandschaft ausreichend ist. Es ist immer man wdhlt ja immer/
Also man muss von Gesetzes wegen immer kldren, was ist die mildeste Massnahme.
(Interview, 22. Februar 2024)

Die E2 |adt die Eltern zum Gesprach in ihre Fachstelle ein und berat sie folglich:

Wenn so eine Anmeldung kommt, dann lade ich die Eltern immer ein und ich erklére ihnen
genau, was es heisst, in welchem Bereich es dann diese Beistandschaft braucht. Das ist bei
den Eltern, die bereit sind die Beistandschaft (ibernehmen, dann meistens nur die
Administration und die Finanzen. Die Vertretung in den gesundheitlichen Fragen, die haben
sie als Eltern sowieso schon, wenn die Person urteilsunféhig ist und auch die Vertretung in der
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Personensorge. [...] Manchmal kommt noch das Wohnen dazu, also wenn die Wohnfrage noch
nicht gekldrt ist. (Interview, 22. Februar 2024)

Beide Expert:innen sehen Vorteile darin, wenn ein oder beide Elternteile die Beistandschaft
Ubernehmen. Der E1 driickt die so aus:

Sobald es dann aber darum geht, natiirlich auch eine Person zu unterstiitzen, zu mehr
Gestaltung des eigenen Lebens, wofiir ein Beistand auch da sein kann. Elternberufsbeisténde
haben dann einfach die Zeit dafiir. Und ich denke, dieser Aspekt, der geht Richtung
unterstiitzte Entscheidungsfindung und persénliche Zukunftsplanung, was rein von der Idee
her auch beim Beistand angesiedelt sein kbnnte. Aber dort haben die Berufsbeistinde weder
die fachlichen Kapazitéten und Féhigkeiten noch die zeitlichen Ressourcen. Und das kann ein
Vorteil sein, wenn die Eltern oder Familienangehérige diese Beistandschaft libernehmen.
Einerseits kennen sie die Person gut und kénnen auch bei stirkeren Beeintréichtigungen und
vielleicht eingeschréinkter Kommunikation, die Person besser unterstiitzen, sich selber auch zu
verwirklichen und dafiir ein geeignetes Umfeld zu schaffen. (Interview, 15. Februar 2024)

Er benennt aber auch den Nachteil der fehlenden Distanz:

Die Gegenseite ist natlirlich auch, dass die Gefahr besteht, dass eigene Wiinsche und
Vorstellungen des Lebens fiir das Kind in diesem Fall dann eher als eigener Wunsch des Kindes
interpretiert wird. Entsprechend dann eben die Selbstbestimmung dann nicht mehr so, wir
sagen, nicht mehr so wahnsinnig umgesetzt wird. Eltern-Kind-Beziehungen sind immer
spezielle Beziehungen. (Interview, 15. Februar 2024)
Trotzdem sind sich die Expert:innen einig, dass die Elternbeistandschaft unterstiitzt werden
sollte, da die Eltern ihre Kinder am besten kennen, sowie die zeitlichen Ressourcen hdher sind
und dies den Menschen mit Behinderungen zugutekommt. Daher bemihen sich die
Expert:innen auch darum, dass die Eltern die Beistandschaft vereinfacht bekommen, in dem sie

z.B. weniger Berichte schreiben missen. E1 sagt dazu:

Es war auch klar, dass ich in der Erarbeitung des neuen Gesetzes mich damals dafiir stark
gemacht habe und weiterhin stark mache, dass das Angehdrige die Beistandschaft
libernehmen kénnen. Auch mit diesen Erleichterungen, die ja im Gesetz vorgesehen sind. Es
ist schon ein grosses Anliegen, auch weil natiirlich die, positive Seite oder eine der positiven
Seiten dieser Beistandschaft ist, dass Familienangehérige als Beistand natiirlich viel mehr Zeit
zur Verfligung haben, wie das Berufsbeistinde haben. Von dem her kommt diese Stimme, die
Anliegen und Interessen der Angehérigen hier zu vertreten. Um ihnen zu vereinfachen, die
Beistandschaft zu iibernehmen. (Interview, 15. Februar 2024)

Selbstbestimmung bei Menschen mit Behinderungen

Das Thema Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderungen ist ein alltagliches Thema in
der Behindertenhilfe, wie kann die Selbstbestimmung bei einem Menschen mit Behinderungen
gewahrt und ermoglicht werden. Dieses Thema ist auch ein zentraler Bestandteil, wenn die
Beistandschaft ibernommen wird. Eine Mutter beantwortet die Frage, wie es ihr damit geht die
Selbstbestimmung ihres erwachsenen Kindes mit Behinderungen zu ermoglichen und

gleichzeitig aber Entscheidungen stellvertretend fir ihr Kind zu treffen, wie folgt: «Das ist recht
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schwierig, finde ich. Also am Anfang fand ich, was muss ich jetzt alles rechtfertigen» (M1,
Interview, 13. Marz 2024). Die Miitter sind sich aber einig, dass es aus ihrer Sicht auch ein Vorteil
fiir ihre erwachsenen Kinder mit Behinderungen ist, dass sie die Beistandschaft lbernommen
haben. Durch die Beziehungsndhe konnen sie ihre Kinder optimal in der eigenen
Entscheidungsfindung unterstiitzen, da sie sie so gut kennen. Auch die stellvertretenden
Entscheidungen beruhen dann oft auf dem Wissen, was ihre Kinder gerne haben oder brauchen.

M1 driickt sich folgendermassen aus:

Also ich finde das. Fiir mich ist das extrem wichtig, dass ich, weil ich kenne sie so gut und ich
habe das Gefiihl, dass ich auch mit dem mit ganzem Herzen fiir sie einstehe. Es ist nicht so
unpersénlich und ich finde, dass fiir mich ist das extrem wichtig, dass ich das jetzt noch
machen kann. Einfach damit sie/ ich finde es optimaler, so eine Betreuung durch. Also jetzt in
meinem Fall durch mich als Mutter. (Interview, 13. Mdrz 2024)

M2 berichtet:

Geht es irgendwie um Nahrungsmittel oder geht es vielleicht auch um was macht er wirklich
gerne? Und um solche Sachen, wo ich, wo ich wirklich weiss, dass er seine Biicher braucht
oder so, weil ich das weiss, dass er die braucht, dann entscheide ich fiir ihn. Aber solche
organisatorischen Sachen. (Interview, 21. Mdrz 2024)
Die Mitter treffen sehr ehrliche Antworten und bestatigen, dass es zu Situationen oder
Fragestellungen kommen kann, in denen sie ihre Bediirfnisse oder Entscheidungen stark
miteinfliessen lassen und die Selbstbestimmung ihrer Kinder dabei nur bedingt erméglicht wird.

Wie M1 sagt:

Ich habe zwar das Gefiihl, dass ich sehr oft, also ich versuche, im Namen von L. wirklich zu
entscheiden und fiir L. in ihrem Sinn. Aber das ist auch sehr schwierig zu trennen, weil ich/ L.
kann sich ja nicht ausdriicken. Sie kann nicht sagen, es ist immer Spekulation, was sie fiihlt
und denkt und ist, und das ist wirklich sehr schwierig, da das richtige Mass zu finden. Aber ich
versuche mich darin, aber ich denke, es fliesst sehr viel von mir als Person auch in die
Entscheidungen mit ein. (Interview, 13. Mdrz 2024)

M4 ist dabei sehr froh um die Unterstiitzung der Institution X und gibt gerne gewisse Fragen oder

Themen an die Fachpersonen ab, damit diese mit ihrem erwachsenen Kind mit Behinderungen

in einen Prozess der Entscheidungsfindung gehen konnen, um Selbstbestimmung zu

ermoglichen:

Ja das wird immer wieder so geférdert, auch von der Institution X. Und ich finde, sie kbnnen

das auch besser als wir. Weil ich bin immer ein bisschen manipulativ, dass ich versuche, sie so

zu beeinflussen. S. kann sehr klar dussern, was sie nicht will. (Interview, 6. Mai, 2024)
Deutlich wird, dass bei den Menschen mit Behinderungen einerseits die Behinderungsform an

sich, aber oftmals auch die Sprachfidhigkeit, den Prozess der Bedirfnisdusserung und der

Selbstbestimmung erschwert. So beschreibt M2, dass es den Fachpersonen oft schwerfallt, ihr
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Kind zu verstehen: «Die betreuenden Personen haben etwas Miihe, weil er oft fremdaggressiv
reagiert. L. hat keine Sprache und er muss sich irgendwie halt wahrscheinlich, so denken wir, auch
so dussern und um sein Recht kimpfen oder seine Meinung vertreten kénnen» (Interview, 21.
Marz 2024). Wenn die Fachpersonen dann Entscheidungen stellvertretend treffen, die aus Sicht
der Mutter nicht passend sind und aus ihren Erfahrungen nicht den Bediirfnissen ihres
erwachsenen Kindes mit Behinderungen entspricht, trifft dies bei ihr auf Unverstandnis. Sie
beschreibt:

Ich weiss jetzt, dass von jemandem dann heisst ja, diese Frau arbeitet dann, dann musst du
sie fragen, ob sie das will. Und wenn dieses Wort kommt, ob sie das méchte, dass L. Besuch
bekommt, denke ich: «Hallo», Sie méchte ja oder sie méchte nicht aber L. méchte und nicht
die Betreuungsperson. Geht gar nicht fiir mich und da bin ich manchmal so nicht oder so
unsicher. (M2, Interview, 21. Mdrz 2024)

Auch das erwachsene Kind mit Behinderungen von M2 kann hauptsachlich ausdriicken, was es
nicht mochte. Viele Aktivitdten werden daher abgelehnt und nicht wahrgenommen, da ein klares
nein dazu kommt. Sie sagt:

Selbststéindigkeit in der Institution X. Irgendwie hat er sie ja schon, auch weil er ja auch ein
bisschen bestimmt. Weil man ja gar nicht an ihn rankommt. Wenn er etwas nicht will, dann
will er ja halt einfach nicht. Was ich aber im Nachhinein extrem, wirklich extrem, schade finde.
Und das ist auch unser Fehler als Eltern. Auch mein Fehler als Beistdndin, dass man nie den
Versuch gestartet hat oder zu wenig intensiv gestartet hat, dass er mit allen anderen
mitmacht. Was mich jetzt sehr, sehr, fast ein bisschen beelendet und traurig macht, ist, dass
L. zwar oft ein selbstbestimmtes, aber ein sehr einsames Leben fiihrt. (Interview, 21. Mdrz
2024)

Zu Hause ermoglichen die Mitter ihren erwachsenen Kindern mit Behinderungen oft ein grosses
Mass an Selbstbestimmung, dies kennzeichnet sich dadurch, dass der Alltag ganz nach ihnen

ausgerichtet ist. M2 beschreibt dies so:

L. ist zu Hause viel weniger strukturiert als hier. Wir gehen oft natlirlich auf seine Bedlirfnisse
ein, was er gerade machen mdéchte. Das hat natiirlich auch den Grund, dass er jetzt ja viel
weniger zu Hause ist. Und wenn er dann zu Hause ist, wir natiirlich ein Wochenende
vollumfénglich auf seine Bediirfnisse auslegen. Also da miissen alle zuriickstehen und er
bestimmt, was léduft oder was nicht lduft. Es Iduft ja manchmal auch gar nichts, weil er nichts
will. Und das ist auch auszuhalten. (Interview, 21. Mdrz 2024)

Die Mitter bemiihen sich stark, dass ihre Kinder mitentscheiden kdnnen und versuchen ihre
Fahigkeiten zu fordern und versuchen sie lber Grenzen und Konsequenzen in Situationen
aufzuklaren. Durch die padagogische Arbeit der Institution X wird dies positiv unterstitzt. M4
berichtet:

Und bei ihr die Kommunikation wurde in den letzten Jahren sehr stark geférdert, damit sie
ihre Bediirfnisse einbringen kann. Und sie wird auch immer wieder gefragt und sich auch mit
einbringen kann in Entscheidungen, soweit es geht. Sie kann inzwischen auch Kompromisse
viel besser akzeptieren, ohne dass sie so wiitend wird. (Interview, 6. Mai, 2024)
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Aus Sicht der Expert:iinnen, versuchen sie die Mitter immer wieder anzuhalten die
Selbstbestimmung ihrer erwachsenen Kinder mit Behinderungen zu férdern. E2 berichtet
folgendes:

Ja, also wenn wir eine Beistandschaft errichten, dann werden auch die Eltern eigentlich
aufgefordert, zwei Schulungen zu besuchen. Es gibt eine von einer sozialarbeitenden
Rechtsanwidiltin und dort ist auch immer wieder die Selbstbestimmung ein Thema. Und auch
da probiere ich den Eltern immer wieder aufzuzeigen/ Sie sagen das kann er nicht. Dann sage
ich immer Ja, aber man kann Méglichkeiten schaffen, zwischen zwei Sachen zu entscheiden.
Also das ist lhre Aufgabe. Wahlméglichkeiten zu schaffen, das ist je nach Méglichkeit der
behinderten Person kann das im sehr kleinen Rahmen sein. Also ich sage, dass manchmal
schon im Rahmen von Kleider kaufen [...]. Und das ist manchmal schon ein Aha-Erlebnis.
(Interview, 22. Februar 2024)

8.1.3 Aufgaben der Sozialen Arbeit

»  Ubergang / Ubertritte / Eintritte

= Zusammenarbeit Fachpersonen in institutionellen Settings
= Zusammenarbeit Fachpersonen Fachstellen

=  Aufgaben Fachstellen

=  Herausforderungen

= Vernetzung / Unterstlitzung

Abbildung 8: Uberschriften zur Kategorie "Aufgaben der Sozialen Arbeit" (eigene Darstellung)

Ubergang / Ubertritte / Eintritte

Die Interviewpartnerinnen berichten alle von Uber- und oder Eintritten ihrer Kinder in eine
Institution der Behindertenhilfe. Fiir einige Interviewpartnerinnen blieben die Eintritte ihrer
Kinder sehr markant in Erinnerung, einerseits weil plotzlich Personen von aussen das
Familienleben mitbestimmt haben: «Also es war sehr schwierig und auch abzugeben und dass
plétzlich jemand mitbestimmt, das war sehr schwierig» (M1, Interview, 13. Marz 2024).
Andererseits da der Eintritt auch mit einem Prozess der Ablésung verknlpft war:

Wir haben zuerst versucht mit zwei Tagen pro Woche und das hat sich als schwierig erwiesen,
weil S. grosse Schwierigkeiten hatte, sich abzulésen. Er musste immer weinen und da gab es
eigentlich wie zwei Varianten. Entweder man stoppt und dann hatte ich dann das Gefiihl oder
man macht es ganz normal und er geht jeden Tag. Und das hat sich dann als gut erwiesen. Er
ging jeden Tag und dann ging das auch. Er hat es dann gut geschafft. (M3, Interview, 08. April
2024)

Erganzend dazu berichtet eine Expertin von folgenden heutigen Moglichkeiten:

Und da bei uns gibt es jetzt Institutionen, die wirklich so einen langsamen Ubergang
ermdglichen. Also das heisst, dass zum Beispiel nur zwei Ndchte in der Institution libernachtet
werden und Tagesstruktur natiirlich und die restliche Zeit geht die Person nach Hause. Und
das ist dann vielleicht eine Ubergangsphase, vielleicht zwei drei Jahre [...]. (E2, Interview, 22.
Februar 2024)
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Die Interviewpartnerinnen wurden auch befragt, wie sie den Ubertritt von einer Kindes- in eine
Erwachsenenwohngruppe wahrgenommen haben. Die M2 beschreibt dies wie folgt: «Dann kam
der Wechsel. Und den habe ich, auch in der Gefiihlswelt Achterbahn erlebt, von sehr, sehr gut bis
sehr, sehr schlecht», weiter dussert sie: «Aber die Strukturen von Schule auf Wohngruppe sind
wirklich auch zwei Paar Schuhe» (Interview, 21. Marz 2024). Aus den Interviews geht hervor, dass
sich die Angehorigen bereits frith, um einen Erwachsenenwohnplatz fiir ihre Kinder bemiiht
haben und sich auch auf Wartelisten haben setzen lassen. Zwei von vier Interviewpartnerinnen
berichten von Herausforderungen im Zusammenhang mit diesen Ubertritten, da sie mit sehr
kurzfristigen Anderungen konfrontiert wurden:

Ja es war halt speziell. S. hatte als er aus der Schule kam, eigentlich einen Platz gehabt in einer
privaten Institution. Ein privater Heimplatz. Und dieses Heim war insolvent. Das heisst es
konnte nicht weitergefiihrt werden. Und das war dann wirklich kurz vor knapp im Mai, wo S.
dann im Juli aus der Schule kam. Dann war es so, dass S. dann zur Gruppe der Schiiler
wechselte in der Nacht und dann durch jemanden von der Institution X begleitet wurde zur
Institution Y, wo er in der Tagesstruktur war, aber begleitet durch Personen der Institution X.
(M3, Interview, 08. April 2024)

M4 beschreibt ihre Situation folgendermassen: «/[..] und dann war der Eintritt in die
Erwachsenen, also in die WG. Das war nicht einfach, weil zuerst wussten wir nicht, dass sie
hierhin kann. Und wir haben ganz viele Institutionen angeschaut und uns auf die Warteliste
setzen lassen» (Interview, 6. Mai 2024). Eine Mutter berichtet, dass sie fur ihr Kind zwischen zwei
Institutionen aussuchen konnten:

Nein, wir hatten eigentlich eine komfortable Situation in dieser Zeit. Weil wir hatten die
Institution X als Option. Wir hatten aber auch in der Institution A in Ziirich, die haben auch
Wohngruppen. [...]. Die Institution X, da war er ja in der Schule und das war natiirlich auch
eine schéne Situation. Ich habe das Gefiihl, die Institution X schaut gut zu ihren eigenen
Schiilern, damit diese auch in die Wohngruppe kommen kénnen. Die Institution X war fiir uns
dann der Entscheid, aus dem Grund der Néhe zu unserem Wohnort. (M2, Interview, 21. Mdérz
2024)

Zusammenarbeit Fachpersonen in institutionellen Settings

Alle Mitter von Menschen mit Behinderungen durften in den Interviews ihre persénlichen
Erfahrungen berichten, welche sie in der Zusammenarbeit mit Fachpersonen aus dem
institutionellen Setting gemacht haben. Daraus konnten verschiedenste Informationen
gewonnen werden. Eine Mutter berichtet von fehlender Unterstitzung:

Und jetzt finde ich, es hat sich extrem gut entwickelt. Aber am Anfang fiihlte ich mich sehr
allein mit dieser Situation [...]. Mir hat das Gespréich gefehlt, dass man zusammensitzt und
schaut, was ist eigentlich gut fiir L.? Aber inzwischen ist es nicht mehr so, aber am Anfang [...]
fand ich mich nicht so gut getragen. (M1, Interview, 13. Mdrz 2024)

Andere Mitter dussern, dass sie sich einen besseren Informationsfluss gewiinscht hatten:
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Ich denke es hdtte einfacher gehen kénnen, wenn wir zum Teil mehr informiert gewesen
wdren. Viele Absprachen, auch Schule, Wohngruppe. Dass die stattgefunden haben, zum
Beispiel, wussten wir gar nicht. Als wir das vernahmen, war es dann schon passiert und das
wdre manchmal noch hilfreich gewesen, hétten wir vielleicht solche Sachen gewusst, um
vielleicht auch noch nur schon emotional zu wissen: «Ah die machen etwas.». Aber wer war
denn dabei? Oder dass wir vielleicht auch Wiinsche anbringen hétten kénnen|...]. Es war dann
einfach so und es war passiert und das wiirde ich mir anders wiinschen, dass man die Eltern
mebhr einbeziehen wiirde. (M2, Interview, 21. Mérz 2024)
Einen besseren Informationsfluss wird auf verschiedenen Ebenen erwiinscht, wie die folgenden
Schilderungen der M3 zeigen: «Andererseits gibt es Situationen, wo wir merken, als wieso hat er
jetzt ein neues Medikament und davon wissen wir nicht. Das wir nachfragen miissen. Wir
kommen nach Hause, sehen die Medikamente und sagen was ist das» (Interview, 8. April 2024).
Gleichzeitig wird in den Interviews deutlich, dass sich die Mutter auch stark in ihrer Rolle
selbstreflektieren und das Bewusstsein vorhanden ist, dass Fachpersonen sich individuellen

Wiinschen anpassen mussen:

Absolut relevant, dass das informiert wird oder einfach so gewisse Sachen, wo ich merke, da
klappt es nicht ganz. Aber auch mit dem Wissen, es ist schwierig. Was ist denn jetzt wichtig.
Fiir die einen Eltern ist alles wichtig und fiir die einen Eltern nicht. (M3, Interview, 08. April
2024)

Im selben Kontext dussert M2 folgendes:

Da gibt es einige Punkte, die ich denke, kénnte die Institution X besser machen, das ist ganz
klar so, aber das sind auch immer wieder persénliche Gefiihle und natiirlich immer auf das
Kind abgestimmt. Darum fiir den einen stimmt es mehr, fiir den anderen weniger. Aber ich
oder wir als Eltern hatten wie beides. (Interview, 21. Mdrz 2024)
Ein wiederkehrendes Thema in dieser Kategorie ist das Rollenverstandnis und die Anerkennung
der Eltern als Expert:innen fir ihre Kinder. M1 berichtet davon, dass sie sich zu Beginn nicht
ausreichend wertgeschatzt fiihlte: «Ich habe so viel geleistet in all diesen Jahren, aber es hat so
ein, zwei Personen gegeben, die mir das Gefiihl gegeben haben, alles besser zu wissen». Sie
betont weiter, dass sie von Fachpersonen nicht angehort wurde weder in ihrer Rolle als Mutter

noch als Beistandin:

Sie sind ja Fachleute. Ich bin nur die Mutter, nur. Und da hdtte ich manchmal den Wunsch
gehabt, dass man auch hért, was ich fiir Erfahrungen gemacht habe und dass ich eigentlich
nicht dreinreden méchte, sondern einfach meine Erfahrungen mitgeben méchte. (Interview,
13. Mdrz 2024)
Die Zusammenarbeit zwischen den Fachpersonen und Vereinen wird von E1 als essenziell fur die
Betreuung von Menschen mit Behinderungen bezeichnet: «Ja, also ja, denke es ist dort wirklich
ein Zusammenspiel einerseits der Fachkrifte, der Fachpersonen aus Vereinen. Und diese

Sensibilisierung. Es gibt schon noch grésseren Bedarf, sowohl Familien wie auch die Gesellschaft

allgemein zu sensibilisieren» (Interview, 15. Februar 2024). Die E2 berichtet von positiven
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Entwicklungen in der Zusammenarbeit mit Institutionen im Behindertenbereich: «Also ich erlebe
es eigentlich im Moment jetzt, mit diesen Institutionen, wo wir es zu tun haben, eigentlich sehr
gut. Das heisst, die Institutionen haben auch Schritte gemacht, gerade im Behindertenbereich».
Sie beschreibt auch, wie die Institution mit den Angehorigen inklusive der KESB
zusammenarbeiten kdnnen:

Oder auch Beschdftigungs-Institutionen, wo dann sagen ja, die Person méchte jetzt ausziehen
zu Hause oder das ist manchmal so und dann kann es durchaus sein, dass wir dann Gespréiche
zu dritt fiihren, also mit der Mutter als Beistéindin, der betroffenen Person und uns und
schauen, was ist die Situation und halt auch dort nochmals betonen, die Selbstbestimmung
ist das Leitding. (Interview, 22. Februar 2024)

Zusammenarbeit Fachpersonen Fachstellen

Zur Zusammenarbeit mit Fachpersonen von Fachstellen berichten die Interviewpartnerinnen
von positiven bis negativen Erfahrungen. M2 berichtet beispielsweise:

Im Nachhinein habe ich ein total positives Gefiihl von der KESB jetzt bei uns in unserem Rayon,
weil das ganze buchhalterische / Ich habe nicht KV gemacht, das ist fiir mich ein bisschen neu,
aber ich habe mich da reingegeben, mache das jetzt auch und die haben uns immer
unterstiitzt, [...]. (Interview, 21. Mdrz 2024)

Diese Unterstlitzung zeigt sich auch in der Zusammenarbeit mit anderen Institutionen wie
Procap und der Epilepsie-Klinik, die beratend zur Seite standen (M2, Interview, 21. Marz 2024).
M1 beschreibt in der Zusammenarbeit mit der KESB, dass viel Eigeninitiative seitens der
Angehorigen notwendig war:

Wir hatten am Anfang sehr intensiven Kontakt mit der KESB. Inzwischen miissen wir nicht
mehr, werden nicht mehr so oft zu Gespréichen aufgeboten. Aber ja, wir haben das auch selbst
in die Wege geleitet. Ich finde man muss sehr viel selbst machen. (Interview, 13. Mdrz 2024)

M3 dagegen berichtet von negativen Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit der KESB:

Und da habe ich gedacht, die haben uns 18 Jahre im Stich gelassen. Ihr habt nie gefragt:
Klappt das? Schafft ihr das finanziell? Schafft ihr das krdftemdssig? Schafft ihr das emotional?
Es hat kein Mensch gefragt und jetzt ist er 18 und jetzt wird plétzlich hinterfragt. Macht ihr
alles? [...] Und das finde ich ganz, ganz schlecht. (Interview, 8. April 2024)

Eine Interviewpartnerin benennt, dass die finanzielle Anerkennung fir das Erledigen der
Beistandschaft ein erster Schritt ist fir eine gelingendere Zusammenarbeit:

Aber die KESB nimmt glaube ich so gerne die Eltern, weil das von mir aus gesehen auch die
einfachste, billigste Losung fiir sie ist. Weil die Eltern einfach die gleiche Arbeit weiter machen
wie vorhin, aber noch offizielle Aufgaben dazu, wie Berichterstattung oder Gesprdiche fiihren,
noch abrechnen kénnen. Das finde ich gut, weil es uns doch jetzt eine gewisse finanzielle, auch
Anerkennung gibt fiir die Arbeit, die wir machen und dass nicht mehr so gratis und franko
alles unter Freiwilligenarbeit. (M4, Interview, 6. Mai 2024)
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Nebst der KESB kamen die Interviewpartnerinnen auch mit anderen Fachstellen wie Procap, Pro
Infirmis oder Insieme in Kontakt, von welchen sie berichteten:

Wir hatten eigentlich oft mit Procap Kontakt. Da gibt es ja auch Anwidlte, die zu gewissen
Zeiten [...]. Wenn du auch Mitglied bist, kannst du die gratis in Anspruch nehmen. Das haben
wir auch gemacht. Aber da ging es vor allem mehr um Entscheidungen (iber
Hilflosenentschédigung, (ber Rente, weil das nicht ausbezahlt wurde oder nicht wollte
ausbezahlt werden. Und KESB hat dann das auch noch erwéhnt. (M2, Interview, 6. Mai 2024)

Aufgaben Fachstellen

Beide Expert:innen heben als zentrales Thema der Fachstellenarbeit die Verantwortung und die
Interessenvertretung hervor. E1 erklart:

Die Themen Verantwortung umfassen einerseits die Interessenvertretung, politische Arbeit
und auch die Weiterentwicklung des Erwachsenenschutzrechts und gleichzeitig auch die
Beratung und die Auskiinfte gegeniiber den Mitgliedern mit und ohne Beeintrichtigung.
Interessierte Personen, Eltern, aber auch teilweise Beistiinde und Personen mit einer
Behinderung oder kognitiven Beeintrdchtigung als verbeistindete Person. (Interview, 15.
Februar 2024)

E2 benennt nebst der Vertretung auch die Bearbeitung von administrativen Aufgaben:

Und wir, das macht nicht jede KESB gleich, aber wir machen hdufig nur diese zwei
Fachbereiche also Administration und Vertretung. [...]. Und im Rahmen dieser Aufklérung im
Sinne von was ist die Aufgabe als Beistdndin und was kommt auf Sie zu, wenn Sie dieses Amt
iibernehmen? (Interview, 22. Februar 2024)
Zu den Aufgaben der Fachstellen gehort ebenfalls ein Informations- und Aufklarungsauftrag. Die
Fachstellen informieren ihre Mitglieder Gber verschiedene Kanale zu Themen wie Beistandschaft

oder zum Erwachsenenschutzrecht. E1 erklart zu diesem Auftrag folgendes:

Einerseits informieren wir unsere Mitglieder iiber verschiedene Kandle zum Thema. Sei es
auch Hintergrundinformationen zum Thema Beistandschaft, beispielsweise in dem
Themenmagazin, wo wir vor zwei Jahren einen grésseren Beitrag gemacht haben. Wo es auch
Interviews gab mit Miittern, die selbst diese Beistandschaft fiir ihre Kinder mit Behinderungen
libernommen haben. (Interview, 15. Februar 2024)
Bei der Umsetzung von Gesetzen und Rechten unterstiitzen die Fachstellen ihre
Mitgliedervereine, insbesondere im Umgang mit den kantonalen Kindes- und
Erwachsenenschutzbehorden. «Die meisten Anfragen, die wir erhalten, geht grundsdtzlich um
die Frage, braucht es eine Beistandschaft und wie kann diese ausgestaltet sein», sagt E1
(Interview, 15. Februar 2024). Weiter sensibilisieren und informieren die Fachstellen alle
beteiligten Akteur:innen, darunter auch Institutionen und Fachkrafte. E1 benennt, dass die
Zustandigkeit der Fachstellen auch darin liegt Einzelfallfragen zu bearbeiten sowie bei regionalen

oder kantonalen Problemen und Anderungen Unterstiitzung zu leisten. E2 aus der Perspektive

der KESB benennt besonders die Unterstlitzung der privaten Beistandspersonen als eine der
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zentralen Aufgaben: «Die Fachstelle Private Beisténde unterstiitzt alle Personen, die eine
Beistandschaft fiihren. Das ist bei uns relativ viel, also wir haben etwa 300 private Beistdndinnen
und Beisténde und von den privaten Beistdnden sind sicher, etwa 150 sind Eltern» (Interview, 22.
Februar 2024). Wichtig ist weiter, dass die privaten Beistandspersonen fir ihre Kinder mit
Behinderungen eine Tagesstruktur organisieren: «Es muss mindestens eine Tagesstruktur
bestehen, sodass die behinderte Person nicht nur 24 Stunden von den Eltern betreut wird»,
dussert E2 (Interview, 22. Februar 2024). Laut Aussagen einer Mutter fehlt allerdings noch die
Unterstiitzung und Aufklarung von Seiten der Fachstellen, bevor die Betroffenen mit
Behinderungen ihr 18. Lebensjahr erreichen:

Eltern auf néichste Schritte hinweisen. Als 18-jdhriger kommst du, ja und bis 20 hast du noch
zwei Jahre. Und in diesen zwei Jahren kénntest du noch einiges den Eltern sagen oder auch
den Beistinden «Machen Sie da, schauen Sie auf jenes.» Das ist vielleicht ein bisschen eine
Liicke in der Optik. (M2, Interview, 21. Mdirz 2024)
Geschatzt werden aus Perspektive der Interviewpartnerinnen die Schulungen und
Austauschmoglichkeiten fiir Eltern und Beistandspersonen, welche von den Fachstellen

angeboten werden: «Es gibt auch gute Schulungen, die ich anfangs vor allem wahrgenommen

habe fiir iiber die rechtliche Situation», berichtet M4 (Interview, 6. Mai 2024).

Herausforderungen

Die Interviewpartnerinnen begegneten diversen Herausforderungen seit Geburt ihrer Kinder mit
Behinderungen. Diese Herausforderungen zeichnen sich in den Bereichen Mangel an
Unterstiitzung und Wertschatzung, emotionale Belastung, Schnittstellenproblematik sowie
Informationsfluss ab. Besonders bei der Suche nach einer geeigneten Institution und der
Organisation des Ubergangs in eine neue Lebensphase beschreibt M1 die Situation als
herausfordernd: «Das haben wir alles selber gemacht. Wir hatten nicht viel Unterstiitzung»
(Interview, 13. Marz 2024). Emotionale Belastungen resultieren aus der standigen Sorge um das
Wohl des Kindes. Weiter kann die Belastung durch schwierige Situationen in
Betreuungseinrichtungen zu erheblichem emotionalem Stress fiihren, wie M2 berichtet:

Im Moment stehen wir an dieser Stelle emotional aufgewiihlt, weil L. schwierig ist auf der
Wohngruppe. Die betreuenden Personen haben etwas Miihe, weil er oft fremdaggressiv
reagiert. L. hat keine Sprache und er muss sich irgendwie halt wahrscheinlich, so denken wir,
auch dussern und um sein Recht kimpfen oder seine Meinung vertreten kénnen. [...] Und dann
hast du , sind wir wieder zwischen Stuhl und Bank geflogen, weil wir ja, du bist froh um einen
Platz. Du willst irgendwie immer das Positive rausholen. Du bist angewiesen auf diese Leute.
(Interview, 21. Mdirz 2024)

Weiter berichtet M4: «Schwierig fand ich es teilweise den Informationsfluss zwischen anderen
Stellen wie Physiotherapie und auch zwischen der Leitung» (Interview, 6. Mai 2024). Hier wird
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deutlich, dass Eltern oft selbst die Kommunikation und Koordination Gibernehmen missen. Aus
Perspektive der Expert:innen wird in den Interviews eher die Rollenliberschneidung von
Beistandschaft und Elternsein als mogliche Herausforderung benennt: «Die Gefahr besteht, dass
eigene Wiinsche und Vorstellungen des Lebens fiir das Kind eher als eigener Wunsch des Kindes
interpretiert wird», erklart E1 (Interview, 15. Februar 2024). Ergdnzend dazu die Aussagen der
E2: «Also es ist schon eine grosse Herausforderung zu trennen zwischen mir und der behinderten
Person, [...]. Aber diese Herausforderung, also diese Thematik, die haben glaube ich, alle Eltern
auch Iéngerfristig» (Interview, 22. Februar 2024). Nebst der Eltern-Kind-Beziehung kénnen auch
strukturelle Begebenheiten, wie birokratische Hiirden, eine Herausforderung fiir Eltern
darstellen. Laut Aussagen von E1 stehen Eltern oft vor biirokratischen Hiirden, wenn sie
beispielsweise bei Krankenkassen, Banken oder Steueramtern Vollmachten und
Ernennungsurkunden vorlegen missen. «Die Eltern merken auch, sie stehen an, wenn diese
Beistandschaft nicht besteht» (Interview, 15. Februar 2024). E2 benennt weiter, dass die
Zusammenarbeit mit der KESB selbst, aufgrund vergangener Arbeitsweisen, als
Herausforderung, wenn nicht gar als Problem fiir manche Eltern wahrgenommen wird:

Eltern, die die KESB die Beistandschaft 20-30 Jahre fiihren und das Recht ja erst spdter
gekommen ist, haben immer noch Miihe mit der KESB. Oder auch, dass die KESB sich einmischt
und nachfragt oder so, aber also junge Eltern, die erste jetzt Kinder haben, die dann volljéhrig
werden, fiir die ist es eigentlich klar, dass das notwendig ist. (Interview, 22. Februar 2024)

Vernetzung / Unterstiitzung

Eine friihe Vorbereitung und Sensibilisierung der Eltern auf die kommenden Herausforderungen
sind entscheidend. E2 benennt dazu folgendes:

Da im Kanton Ziirich lduft es eigentlich recht gut im Rahmen der sonderpddagogischen
Schulen. Die bereiten eigentlich die Eltern schon recht gut vor, dass es dann eine
Beistandschaft brauchen wird, wenn die behinderten Menschen dann 18 werden. Das heisst
wir haben sehr viele Eltern, die sich bereits friihzeitig an die KESB finden, also so mit 17, 17 %
sich melden, eine Meldung machen [...]. (Interview, 22. Februar 2024)
Auch die Interviewpartnerinnen berichten von friiher Unterstltzung und Vernetzung, welche
ihnen durch einzelne Fachpersonen oder Beratungsstellen geboten wurde. M1 erzahlt: «Also als
L. klein war, habe ich sehr viel Unterstiitzung bekommen durch die Friihférderung, durch das
Kinderhospiz. Das war eine super Unterstiitzung» Weiter schildert sie: «Und ich habe immer die
Hilfskrdifte im Haus gehabt. Also ich musste Hilfskréfte zuziehen» (Interview, 13. Marz 2024).

Auch M2 berichtet von dhnlichen positiven Erfahrungen:

[...] weil es lief sehr gut auf der KESB, aber wir kannten die anderen Organisationen schon.
Was wir noch hatten, dass immer wieder und auch jetzt der ganze Sozialdienst von der Epi-
Klinik, da haben wir auch immer wieder mal vorsprechen kénnen, wenn wir Fragen hatten
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oder wenn sie uns irgendwas sagen wollten, was wir noch nicht wissen, kamen sie auf uns zu.

Sogar dort sind wir eigentlich auch recht gut eingebettet. (Interview, 21. Mdrz 2024)
Besonders positive Erfahrungen im Bereich Vernetzung und Unterstiitzung beschreibt M3 in
Bezug auf die Frihférderung: «Es gab auch die Initiative einer Ergotherapeutin, die hat bei uns
die Friihférderung gemacht, eine etwa einmal im Monat ein Treffen mit anderen behinderten
Kindern hier in der Institution X. Das war sehr gut» (Interview, 8. April 2024). Die
Interviewpartnerin M4 erzahlt, dass sie frith Unterstlitzung nach Hause geholt hat:

Und ich habe dann auch ziemlich schnell jemanden eingestellt, weil ich gearbeitet habe [...]
Und dann habe ich eine Kinderfrau eingestellt, die mir geholfen hat, morgens und abends, als
ich bei der Arbeit war, S. fertig zu machen und wieder entgegenzunehmen, also aufs Taxi
abzugeben. (Interview, 6. Mai 2024)
Sie erzahlt, dass sie aber nicht nur in den eigenen vier Wanden von Fachpersonen unterstiitzt
wurde, sondern dass sie auch von externen Angeboten Gebrauch macht: «Dann haben wir diese
Entlastungswochenenden und Ferienwochen hier in Anspruch genommen. Auch in der Institution
X und teilweise auch in der Institution Y, also mit Behindertenorganisationen» (M4, Interview, 6.
Mai 2024). Die Vernetzung durch Institutionen und Organisationen wird als besonders wertvoll
empfunden. M4 berichtet: «Ja, ich habe Informationen erhalten von Herrn L. selber, der Procap
Leiter ist. [...] Und Insieme war auch von der Physiotherapeutin wurde uns empfohlen, weil sie
eine Tochter hat mit Behinderung» Weiter beschreibt sie: «Also wir sind da immer so eine
Vernetzung und es war aber immer (iber die Institution X-Mitarbeitenden oder Eltern, die uns das
empfohlen haben, die aktiv waren» (Interview, 6. Mai 2024). Sowohl M4 wie auch M2 berichten
aber, dass ihnen die Vernetzung unter den Angehdorigen, welche betroffen sind, fehlt und sie sich
dort mehr Unterstiitzung fir eine gelingende Vernetzung von Seiten der Institutionen wiinschen
wirden: «Ich wiirde es gut finden, wenn es so eine Austauschgruppe geben wiirde zwischen den

Eltern, [...]» (M2, Interview, 21. Méarz 2024). M2 aussert folgendes:

Ich kénnte mir vorstellen, das wdre noch schén, um auch einfach zu fiihlen, ich werde
wahrgenommen. Da sind ja noch andere Personen, nicht nur Eltern. Und wenn du diese
Connections dann hast untereinander, hast du manchmal auch wieder Tiiren, die sich 6ffnen
fiir dich als Beistand. Ach, das machst du so oder? Ich kénnte auch mal fragen, wie rechnet
ihr das und das? Das kannst du auch bei der KESB nachfragen, aber manchmal ist das
ungezwungener. Und sonst kénntest du mal einfach so bei Kaffee, Wasser oder so miteinander
mal austauschen. Das wdre noch schon. (Interview, 21. Mdrz 2024)

Die Bedeutung neutraler Informationsstellen und Beratungsdienste wird von E1 hervorgehoben:
«Es braucht neutrale Informationen hdufiger. Also ja, ich denke bei Insieme ist das schon oft der
Anspruch, dass es als Eltern Organisationen, dass man den Eltern den Riicken stéirkt» (Interview,
15. Februar 2024). Auch die E2, Mitarbeiterin der KESB, berichtet inwiefern sie die Angehorigen

unterstlitzen und vernetzen:
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Also da gibt es wirklich viele Mdglichkeiten und in dieser Frage verweise ich sie hdufig dann
auch an die Beratungsstelle der Pro Infirmis, dass sie dann allenfalls auch zusammen mit der
behinderten Person dort Beratung in Anspruch nehmen und schauen, was die bestmdgliche
Lésung ist. (Interview, 22. Februar 2024)

Also ich lasse ihnen héufig auch Andressen zukommen oder sage ihnen, ich habe von da
gehért, von guten Erfahrungen von einer Mutter oder so. Und es gibt ja auch
Elternorganisationen, also im Behindertenbereich. Insieme zum Beispiel bietet sehr viel an,
auch andere Behindertenorganisationen haben Elternorganisationen. Und diese probiere ich
dann auch schmackhaft zu machen, weil der Austausch mit betroffenen Miittern, Eltern / Da
hére ich immer, dass der sehr befruchtend ist, dass man auch Ideen bekommt, was noch
méglich wéire oder wie man sich Unterstiitzung organisieren kann oder wo man Hilfe noch
bekommen kénnte. (Interview, 22. Februar 2024)

8.1.4 Gesellschaftliche Strukturen

= Gesetzliche Rahmenbedingungen
= Sozialversicherungen
= Gesellschaftliche Strukturen

Abbildung 9: Uberschriften zur Kategorie "Gesellschaftliche Strukturen" (eigene Darstellung)
Gesetzliche Rahmenbedingungen

Informationen zu den gesetzlichen Rahmenbedingungen in der Schweiz konnten die
Verfasserinnen aus den Expert:inneninterviews gewinnen. Dabei wurden diverse Punkte
angesprochen, wie beispielsweise, eine Notwendigkeit der Weiterentwicklung der Gesetze,
Herausforderungen bei der Umsetzung, Umgang mit Beistandschaften und
Angehdorigenbeteiligung, kantonale Unterschiede und Projekte, Subjektfinanzierung sowie
mogliche langfristige Ziele und Mentalitatsdnderungen. Betreffend Gesetzesrevisionen betont
E1 folgendes:

Von dem her ist es sicher einen grossen und wichtigen Schritt gewesen, als vom alten
Vormundschaftsrecht eben insbesondere mit der erstreckten elterlichen Sorge weg hin zu
diesen Beistandschaften gegangen sind [...]. Was natiirlich immer noch ersichtlich ist, [...], die
Mentalitdt dndert nicht, wenn das Gesetz dndert oder nicht sofort. (E1, Interview, 15. Februar
2024)
Die derzeitigen Regelungen, wie das Gesetz Uber die Institutionen fir die Eingliederung von
Menschen mit Behinderungen (IFEG), scheinen veraltet und schrianken die Flexibilitdt und
Wahlmoglichkeiten der betroffenen Personen ein. Der Kanton Ziirich wirkt dabei als Vorreiter in
der Umsetzung. E2 von der Berufsbeistandschaft berichtet von einem neuen
Selbstbestimmungsgesetz, welches sich wie folgt dussert:
Wir haben jetzt das neue Gesetz im Kanton Ziirich seit dem 01.01.2024 also das

Selbstbestimmungsgesetz ist ein Bundesgesetz und im Kanton Ziirich wird es jetzt umgesetzt.
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Und dort sind die Institutionen auf jeden Fall gefordert. Weil grundsdtzlich kann jede Person
jetzt entscheiden, will ich in einem Heim leben oder nicht. Und die Institutionen sind
ehrlicherweise jetzt gefordert, mit den betroffenen Personen zu (iberpriifen, ob sie wirklich
eine 365 Tage Betreuung in einer Institution brauchen oder ob sie in einer begleiteten
Wohnform mit Unterstiitzung, zusdtzlicher Unterstiitzung nicht genauso gut betreut sein
kénnten, wenn es ihrem Willen entspricht. (E2, Interview, 22. Februar 2024)

Ein besonderer Vorteil wird aus Expertensicht darin gesehen, wenn Eltern die Beistandschaft

ibernehmen, da sie mehr Zeit und Verstandnis, fiir die Bediirfnisse der Betroffenen im Vergleich

zu Berufsbeistanden, haben. Gleichzeitig kritisiert der E1 die umfassende Beistandschaft:

Die Familien machen sehr viel unbezahlte Arbeit als pflegende Angehdérige, aber eben auch
gerade als Beistand. Da miissen schon Lésungen kommen. Die, die Beistandschaft inhaltlich
verbessern und nicht einfach zu mehr administrativem Aufwand fiihren. [...], wir setzen und
gleichzeitig schon dafiir ein, dass diese gesetzlichen Anpassungen gemacht werden. Ich denke
eine umfassende Beistandschaft sollte relativ schnell abgeschafft werden. (E1, Interview, 15.
Februar 2024)
Im Bereich der Subjektfinanzierung erwahnt E1 folgendes: «Wir sind teilweise auf dem Schritt
dazu in verschiedenen Kantonen mit Subjektfinanzierung» (Interview, 15. Februar 2024).
Betroffenen soll damit eine héhere Wahlmoglichkeit und Selbstbestimmung ermdoglicht werden,
welche Unterstlitzungsangebote sie in Anspruch nehmen maochten. Langfristig sind weitere
Anderungen und Anpassungen notwendig, um die gesetzlichen Rahmenbedingungen zu
verbessern und die Mentalitdt der Gesellschaft zu verdandern. E1 betont: «Es braucht eine
Veridnderung der Mentalitét und diese Befdhigung, Entscheidungen zu féllen» (Interview, 15.
Februar 2024). Dies umfasst seiner Meinung nach auch die Akzeptanz, dass Fehler gemacht

werden kdnnen und diirfen, um die Selbstbestimmung und Eigenverantwortung der betroffenen

Personen zu starken.

Sozialversicherungen

In den Interviews berichten die Mitter von verschiedenen Herausforderungen im Bereich der
Sozialversicherungen. So berichtete beispielsweise M4, dass eine plotzliche Einstellung der
finanziellen Unterstiitzung die Lebenssituation der Familie erheblich erschwerte: «Als S. hier
eingetreten ist, in den Erwachsenenbereich, ist die Hilflosenentschddigung, die wir erhalten
haben, weggefallen. Und dann bekommt man nichts mehr» (Interview, 6. Mai 2024). Eine andere
Mutter berichtet von Problemen bei der Ubernahme von Kosten durch den Kanton. M3 erzihilt:
«Der Transport wurde nicht iibernommen durch den Kanton. Ich habe dann auch gesagt, es ist
nicht unsere Schuld, dass der Kanton Luzern keine Plétze hat. Also finde ich es nicht okay, wenn

es nicht ibernommen wird» (Interview, 8. April 2024). M2 berichtet von Herausforderungen, da
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die Finanzierung von Therapien oder Hilfsmitteln mit der Erreichung des 18. Lebensjahres massiv
eingestellt wurde:

Weil so vieles geht nicht mehr. Also keine Physio mehr, keine Logo mehr plétzlich. All diese
Hilfsmittel sind weg und er ist jetzt einfach erwachsen. Das war schon noch schwierig. Ich
glaube, man weiss es ja, aber man ist sich, also ich war mir dessen trotzdem nicht ganz so fest
bewusst, obwohl ich es wusste. Man merkt es dann erst. (Interview, 21. Mdrz 2024)
Aus den beiden Expertiinneninterviews geht hervor, dass besonders die finanzielle
Unabhangigkeit der betroffenen Personen und die Trennung der Finanzen von den Eltern als

wichtiges Thema erachtet wird. E2 berichtet dazu:

Also Leistungen miissen immer (iber ein Konto der Tochter oder des Sohnes dann ausbezahlt
werden. Also das heisst, es gibt nicht mehr diese gemischte Buchhaltung, wie das in vielen
Familien vor dem Gesetz noch hdufig war. Ich lege auch immer Wert darauf, dass auch bei
der/ wenn wir dann iiber die Finanzen reden, also sobald die Finanzen klar sind, das heisst die
IV gesprochen ist, Zusatzleistungen gesprochen sind, kommen die Eltern erneut bei mir vorbei
und dann machen wir zusammen ein Budget. (Interview, 22. Februar 2024)

Im Interview berichtet E2 von einem neuen Projekt aus Ziirich:

Und jetzt neu gibt es auch ein Projekt im Kanton Ziirich, wo man auch zusdtzliche
Unterstiitzung noch abrechnen kann. Das ist SEBE. Das ist ganz neu, per 01.01.2024. [...] was
jetzt auch mit der Unterstlitzung das die SEBE jetzt bietet, viel besser noch méglich ist, weil
jetzt auch Leistungen bezahlt werden, die vorher (iber Zusatzleistungen nicht bezahlt werden
konnten. (Interview, 22. Februar 2024)

Erganzend dazu dussert sie folgendes: «Also, weil der Kanton Ziirich hat sehr viel Geld reserviert
flir genau diese Bemiihungen, also fiir diese Begleitung. Wo man jetzt eigentlich abrufen kénnte»
(Interview, 22. Februar 2024).

Gesellschaftliche Strukturen

Unter der Kategorie gesellschaftliche Strukturen wurden Aussagen zur Akzeptanz von Menschen
mit Behinderungen in unserer Gesellschaft, gesellschaftliche Erwartungen und zur
Selbstbestimmung zusammengefasst. M3 berichtet von positiven Erfahrungen im Hinblick auf
die Akzeptanz ihres Kindes: « Wir haben uns nie versteckt. Friiher, als ich im Dorf war und mich
Leute nicht kannten, konnte ich sagen, ich bin die Mama von S. Dann war es klar. Ah, von S. Ja.
Also, man kennt und kannte S. genau» (Interview, 8. April 2024). M2 berichtet im Gegenzug von
negativen Erfahrungen: «Da war auch das Gefiihl von: Es gibt Menschen, die kénnen damit nicht
umgehen. Also haben wir Freunde verloren [...] Familie teilweise. Also waren wir sehr allein und

das hat sich jetzt eigentlich 21 Jahre durchgezogen» (Interview, 21. Marz 2024).

Die Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderungen wird laut Aussagen aus den
Expert:inneninterviews durch hohe gesellschaftliche Erwartungen und starre Regelungen zur

Urteilsfahigkeit eingeschrankt. E1 benennt dazu folgendes:
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Ist halt auch die Frage, sprechen wir (iber das Konzept der Urteilsféhig- und
Urteilsunfdhigkeit? Und akzeptieren wir, oder respektiert man auch mehr unterschiedliche
Methoden der Kommunikation und entsprechend auch unterschiedliche/ Und da kommt dann
wieder sehr die agogische Begleitung ins Spiel und die Fachkrdfte, die auch sagen, wie
schaffen wir das, dass eine Person in ihren Fdhigkeiten Entscheide féllt. Und was ist unsere
gesellschaftliche Erwartung an diese Entscheidungen? Was sagen wir, wie stimmig miissen
die sein oder wie langfristig miissen die sein? Und ich denke, wir haben auch dort mit dieser
Urteilsunfdhigkeit Urteilsféihigkeit und die auch in der Gesellschaft verankert ist, natiirlich
diese Regelung. Setzen wir bei Personen mit einer kognitiven Beeintrédchtigung oftmals
eigentlich héhere Anspriiche an Entscheide, die sie treffen, wie an Entscheide, die andere
Personen treffen. (E1, Interview, 15. Februar 2024)

Ergdnzend dazu dussert E1:

Wie kann man sicherstellen, dass es nicht nur fiir einige Personen mit kognitiver Behinderung
besser wird so, sondern fiir alle? Sei es dabei verschiedene Mdglichkeiten der Wohnung oder
des Wohnens und des Arbeitens und der Freizeit zu haben und gleichzeitig auch diese
Modglichkeit einer unterstiitzenden Entscheidungsfindung oder persénliche Zukunftsplanung
[...], um immer in den Fdhigkeiten der einzelnen Personen auch mehr Selbstbestimmung
schaffen zu kénnen. (Interview, 15. Februar 2024)
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8.2 Diskussion der Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die theoretischen Inhalte aus den Kapiteln zwei bis sechs mit den
gewonnenen Forschungsergebnissen in Verbindung gebracht und diskutiert. Dies wird mittels
drei Unterthemen dargestellt, welche die Haupterkenntnisse der Verfasserinnen
zusammentragen. Ausleitend finden jeweils Stellungsnahmen der Verfasserinnen aus der

Perspektive der Sozialen Arbeit ihren Platz.
Miutter von erwachsenen Menschen mit Behinderungen und ihre Lebensrealitdten

Die Lebensrealitaten von Miittern mit erwachsenen Kindern mit Behinderungen kennzeichnen
sich durch die lebenslange Begleitung jener Kinder und die durchdringende Auseinandersetzung
mit behinderungsspezifischen Fragen und Problemen. Da hdufig auf die Belastungen
hingewiesen wird, will betont sein, dass Familien und Mutter ihre Kinder mit Behinderung auch
als Quelle des Gliicks und der Freude beschreiben, sowohl in den Interviews als auch in der
Literatur wie z.B. durch Eckert (2018, S. 40). Alich (2011) weist auf eine Zeit des Annehmens hin,
die mit intensiven Geflhlsreaktionen durchlebt wird (S. 59). Die Muitter beschreiben die
Diagnosestellung als kritisches Lebensereignis und dass der Prozess des Annehmens der
Behinderungen ihrer Kinder mit belastenden Gefiihlen wie Trauer, Schuldgefiihlen und Angsten

begleitet war.

Eckert (2002) bestatigt mit seinen Ausfihrungen, dass die Eltern nach der ersten
Konfrontation mit der Behinderung mit diversen behinderungsspezifischen Fragen und
Themen beschaftigt sind und eine intrapsychische Auseinandersetzung ausgelost wird.

Das kritische Lebensereignis fordert ein hohes Mass an Anpassung (S. 53-54).

Die Miitter berichten von einer Neuorientierung ihres Lebensentwurfs und einer innerfamiliaren
Neuorganisation. Laut Retzlaff (2010) liegt die Hauptverantwortung fiir den erh6hten Pflege- und
Erziehungsbedarf (iberwiegend bei den Mittern. Er weist daraufhin, dass durch die
Behinderungen erhohte Belastungen eintreten kdnnen und die Verstarkung der traditionellen
Rollenbilder als Anpassungsleistung angesehen werden kann (S. 52-53). So beschreiben es auch
die interviewten Mitter, aber auch die Expert:innen nehmen die akzentuierte Rolle der Miitter
deutlich wahr. Die Mitter beschreiben ihre Aufgabe als Familienfrau und Hausfrau oft als
kraftezehrend und zeitintensiy, sie leiten férmlich das ganze Familienmanagement. Dies scheint
aber fur die Mutter eine Selbstverstandlichkeit, dennoch mussten sie sich an die besondere

Mutterrolle gewbhnen.
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Deutlich wird, dass die Miitter haufig einen Kompetenzvorsprung in der Versorgung und

Forderung ihrer Kinder mit Behinderungen erlangen (Retzlaff, 2010, S. 53).

Aufgrund der Aufgabenfiille suchten die interviewten Miitter innerfamiliar und professionelle
Unterstlitzung. Dies fiihrte dazu das familidre Beziehungen gefestigt werden konnten und erste
Ablosungsschritte eingeleitet wurden. Jedoch erlebten die Mitter auch negative Reaktionen,
durch das Abwenden von Freunden und Familienmitgliedern, die mit der Behinderung nicht
zurechtkamen. Auch in der Literatur wird die innerfamilidare Orientierung immer wieder
aufgegriffen, die zur Festigung von Familienbeziehungen fiihren kann (Eckert, 2018, S. 40-41). Da
die Mutter hohen Stressbelastungen ausgesetzt sind und Gefahr laufen psychische wie physische
Probleme davon zu tragen, ist es wesentlich in ein soziales Netzwerk an Unterstiitzungs- und

Entlastungsmdglichkeiten eigebetet zu sein (Retzlaff, 2010, S. 59-61).

Das Leben ihrer erwachsenen Kinder mit Behinderungen in der Institution X, bringt
Abldsungsprozesse in Gang. Wie die Mitter damit umgehen kdnnen, orientiert sich sehr stark
an den Reaktionen und dem Wohlbefinden ihrer erwachsenen Kinder mit Behinderungen. Die
bestehenden Einflussmoglichkeiten werden dabei hilfreich aber auch als Stolpersteine

beschrieben, hier wird die Rolleniiberschneidung und die Beziehungsnahe der Miitter deutlich.

Familien und Mdtter bringen unterschiedliche Ressourcen mit sich, welche massgebend
dafiir sind in welchen Bereichen professionelle Unterstiitzung nétig ware (Eckert, 2002,

S. 42-43).

Deutlich wird, dass die Mutter-Kind-Beziehung durch unterschiedliche Einflussfaktoren belastet
oder erleichtert werden kann, was eine umsichtige Begleitung der professionellen Hilfen fordert

(Emmelmann & Greving, 2019, S. 18).

Die Diskussion zeigt die Anspriiche auf, denen sich Mitter von Menschen mit Behinderungen
stellen. Biografisch entstehen immer wieder neue Anforderungen, auf die Mitter und Familien
mit bemerkenswerten Anpassungsleistungen reagieren. Die Rolle der Mutter ist vielseitig, durch
die Beistandschaft kommt eine weitere bedeutende Aufgabe hinzu. Die Soziale Arbeit erwartet,
aufgrund dieser Rolleniiberschneidungen und den anspruchsvollen Lebensverlaufen eine
umsichtige, empathische und professionelle Zusammenarbeit von Fachpersonen im

institutionellen Kontext.
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Interferenz von Muttersein und Beistandschaft

Die Beziehung von Eltern zu ihren Kindern mit Behinderungen wird von einer besonderen
Bindung gepragt (Eckert, 2002, S. 10). Dies bestdtigen die interviewten Miitter. Sie berichten,
dass sie sich in einer Koordinations- und Organisationsfunktion befinden, rund um Themen wie
Fiirsorge, Erziehung, Pflege und Therapien. Diese Funktionen kénnen auf die Aufgaben als
Beistandschaft libertragen werden. Eine Beistandschaft dient dem Zweck, das Wohl und den
Schutz der hilfsbediirftigen Person sicherzustellen (Pro Infirmis, 2024). In den Interviews
benennen die Mitter, dass sie zwischen der Rolle der Mutter und der Rolle der Beistdndin
unterscheiden kdnnen. Sie beschreiben andererseits, dass sie auch damit konfrontiert sind ihre
eigenen Emotionen und Wiinsche als Mitter in den Hintergrund zu stellen. Hier wird deutlich,
dass eine Beistandschaft auch die Abgrenzung zwischen Wiinschbarem und Machbarem verlangt
(Schanda, 2022, S. 11). Schanda (2022) erldutert, dass eine fehlende Abgrenzung der eigenen
Gefiihle und die Verbundenheit zu den Menschen mit Behinderungen, aufgrund der gegebenen
Beziehungsnahe auch zu Stolpersteinen in einer Beistandschaft flihren kdnnen (S. 10-12). Dies

kann durch die folgende Aussage verdeutlicht werden:

Die besondere Herausforderung dussert sich in einer Gratwanderung, da die
Beistandspersonen die Verantwortung fur eine fremdbestimmte Selbstbestimmung der

unter der Beistandschaft stehenden Person tragen (Rosch, 20223, S. 22).

Diese Herausforderung nimmt auch eine Expertin in ihrer Arbeit deutlich wahr. Sie beschreibt im
Interview, dass sie haufig eine sehr enge Bindung zwischen den Mittern als Beistandinnen und
ihren erwachsenen Kindern mit Behinderungen wahrnimmt. Dies fuhrt ihrer Meinung nach dazu,
dass sich ein Ablésungsprozess schwieriger gestaltet und zu herausfordernden Situationen
flihren kann. Vor allem dann, wenn der Auftrag seitens der Beistandschaft klar definiert ist, die
Miutter aber emotional zu stark behaftet scheinen. Hier kann nach Emmelmann und Greving
(2019) der Begriff der Ablosung kritisiert werden, da sie in ihrer Theorie beschreiben, dass dies

nicht oder nur bedingt moglich ist (S. 13). Als wesentliches Merkmal gilt:

Eltern von Menschen mit Behinderungen befinden sich in einer lebenslangen

Verantwortung fir ihre Kinder (ebd.).

Dies deckt sich auch mit den Aussagen der Mitter und der Expertin aus den Interviews.
Besonders die Expertin betont ihre Wahrnehmung, dass der Wunsch nach Ablésung bei

Menschen mit Behinderungen haufig etwas spater auftritt. Dies fuhrt ihrer Meinung nach zu
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einem Loyalitatskonflikt bei den Eltern als Beistandspersonen. Da sie angehalten sind, die
Wiinsche und Bediirfnisse ihrer erwachsenen Kinder wahrzunehmen, ihre Selbstbestimmung zu
fordern und zu starken und dabei zeitgleich in allen Bereichen Unterstiitzung zu leisten, da die
Menschen mit Behinderungen auf ihr familidares Netz angewiesen sind. Im Sampling konnte
aufgezeigt werden, dass die befragten Miitter entweder eine Vertretungsbeistandschaft nach
Art. 394 ZGB oder die umfassende Beistandschaft nach Art. 398 ZGB ausfiihren. Bei beiden
Formen kann die Handlungsfahigkeit der betroffenen Person eingeschrankt werden, respektive
entfallt die Handlungsfahigkeit bei der umfassenden Beistandschaft nach Art. 398 Abs. 3 ZGB
aufgrund der gegebenen Urteilsunfahigkeit. Ein Experte kritisierte im Interview, dass besonders
bei einer umfassenden Beistandschaft nur schwer Uberpriift werden kann, ob die
Beistandspersonen wirklich im Interesse der verbeistindeten Person handeln oder, wie er es
nennt, nur in einem vermutlichen Interesse. Die Miitter sind sich aber einig, dass es aus ihrer
Sicht auch ein Vorteil fiir ihre erwachsenen Kinder mit Behinderungen ist, dass sie die
Beistandschaft lbernommen haben. Durch die Beziehungsndhe kdnnen sie ihre Kinder optimal
in der eigenen Entscheidungsfindung unterstiitzen. Auch die stellvertretenden Entscheidungen

beruhen dann oft auf dem Wissen, was ihre Kinder gerne haben oder brauchen.

In dieser Diskussion wird deutlich, welche Vor- und Nachteile es mit sich bringt, wenn Elternteile
in der Funktion der privaten Mandatstrager:innen fir ihre erwachsenen Kinder mit
Behinderungen fungieren. Die tatsachliche Umsetzung und Erflllung der Aufgaben als
Beistandsperson muss immer im Einzelfall geprift werden. Zum Schutz der Menschen mit
Behinderungen scheint die rechtliche Bestimmung der umfassenden Beistandschaft {iberholt,
eine Uberfiihrung in eine Mitwirkungs- und oder Vertretungsbeistandschaft erscheint als
notwendig. Es besteht der Bedarf nebst dem Bewerbungsprozess bei der KESB und der in den

Interviews genannten anfanglichen Schulung, eine umfanglichere Unterstiitzung der PriMas.

Zusammenarbeit mit Beistandspersonen im institutionellen Kontext

Wie bereits im Abschnitt «Interferenz von Muttersein und Beistandschaft» geschildert, sind die
Miutter in ihrer Rolle als Beistdndinnen dazu angehalten die Selbstbestimmung von ihren
erwachsenen Kindern mit Behinderungen zu férdern und zu starken. Diese Forderung und
Starkung wird allerdings dadurch gefahrdet, dass nach Brachmann (2011) die Leistungsangebote
der Institutionen fiir Menschen mit Behinderungen viel mehr an den Bedirfnissen der
Institutionen als an den Menschen, die darin leben, ausgerichtet sind (S. 16-17). Nebst den
Beistandspersonen sind auch Fachpersonen der Sozialen Arbeit nach dem Berufskodex von

AvenirSocial (2010) Abschnitt 8.5 zur Férderung und Starkung der Selbstbestimmung ihrer
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Klientel verpflichtet (S. 10). Erschwerend in der Umsetzung wirken hier nach Erfahrungen der
Verfasserinnen fehlende zeitliche sowie personelle Ressourcen in Institutionen der
Behindertenhilfe. Der Diskussion muss hinzugefiigt werden, dass die Mitter berichteten, dass
sie sich in ihrer Rolle als Beistandinnen nicht genligend wahrgenommen fiihlen. Hier soll

folgende Aussage besonders hervorgehoben werden:

Wenn die Mitter sich in ihren Rollen nicht angenommen fiihlen und die emotionale und
tiefgriindige Beziehung zwischen ihnen und ihren erwachsenen Kindern mit
Behinderungen von Fachpersonen nicht anerkannt wird, kann dies zu Konflikten und
Spannungen zwischen den Angehdrigen und den Fachpersonen fiihren (Seifert & Lauper,

2018, S. 25).

Eine Mutter schilderte, dass sie lediglich einmal jahrlich durch einen Brief in ihrer Funktion als
Beistandin kontaktiert wird. Weiter berichten die Miitter, dass sie nur bedingt in den Alltag ihrer
erwachsenen Kinder einbezogen werden. Ein begrenzter Kontakt mit Angehorigen kann nach
Seifert und Lauper bei negativen Erfahrungen zu einer Uberfiirsorglichkeit bei den Eltern fiihren
(ebd.). Nach Emmelmann und Greving (2019) zeigt sich in nahezu allen Institutionen der
Behindertenhilfe eine Angehdrigenarbeit, welche sich im spannungsreichen Beziehungsfeld
zwischen Menschen mit Behinderungen, deren Eltern und den Fachpersonen der Sozialen Arbeit
vollzieht (S. 11-12). Dies spiegelt sich auch in den Interviews. Die Mitter berichten von
fehlendem Informationsfluss, Einbezug und Vertrauen, was sich auf beiden Seiten dussert. Dies
beeinflusst das Beziehungsdreieck massgeblich. Hier scheint eine Erméachtigung der Eltern
besonders in ihrer Funktion als Beistandspersonen deutlich zu fehlen. Der Berufskodex der
Sozialen Arbeit hebt hervor, dass es nach dem Grundsatz der Ermachtigung von zentraler
Bedeutung ist, die Betroffenen im Kennen ihrer Rechte zu starken, sodass diese fahig sind die
Sozialstrukturen mitzugestalten, um somit unabhangiger von der Sozialen Arbeit zu werden
(AvenirSocial, 2010, S. 10). Abschliessend soll gesagt werden, dass es eine Verdnderung der
institutionellen Rahmenbedingungen bendtigt, um Freirdume fir Selbstbestimmung und
Autonomie zu ermdglichen (Emmelmann & Greving, 2019, S. 24). Weiter bedarf es eine feinen
Justierung zwischen den individuellen Bedirfnissen der Klientel, den Maoglichkeiten der

institutionellen Angebote und den Ressourcen den Eltern (Beck & Meier, 2014, S. 207-208).

Die Zusammenarbeit mit Beistandspersonen im institutionellen Kontext wird durch
verschiedene Faktoren erschwert. Das komplexe Zusammenspiel zwischen den verschiedenen

Akteur:innen bedingt einen multiprofessionellen Ansatz, da Fachpersonen der Sozialen Arbeit
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dazu angehalten sind eine Situation ganzheitlich zu betrachten und zu bearbeiten. Die Diskussion
legt nicht nur dar, welchen Herausforderungen sich Mitter in der Rolle als Beistandinnen im
institutionellen Kontext stellen missen, sondern auch welche sozialstrukturellen und
wirtschaftlichen Faktoren auf sie als Beistandspersonen, auf ihre erwachsenen Kinder mit
Behinderungen und auf Fachpersonen der Sozialen Arbeit einwirken. Inwiefern nun die
Fachpersonen der Sozialen Arbeit einen Beitrag leisten konnen, um die vorliegende
herausfordernde Situation zu entlasten, soll im nachsten Kapitel durch die Beantwortung der

Forschungsfrage erfolgen.

8.3 Beantwortung der Forschungsfrage

Um die Forschungsfrage: «Inwiefern kénnen Fachpersonen der Sozialen Arbeit die Miitter von
erwachsenen Menschen mit Behinderungen, im institutionellen Setting, in der
Rolleniiberschneidung «Elternteil» und «Beisténdin» unterstiitzen?» zu beantworten, werden die
Forschungsergebnisse und die theoretischen Herleitungen beigezogen. Diese zeigen, dass vor
allem durch die Gestaltung der Zusammenarbeit zwischen Mittern und Fachpersonen

Unterstiitzung in der Rolleniiberschneidung resultieren kann.

Der Rollenwechsel von der selbstverantwortlichen Hauptpflege- und Betreuungsperson hin zur
Mutter und Beistdndin von einer erwachsenen Person mit Behinderungen in einer formellen
Wohnsituation, muss als Statuspassage angesehen werden (Alich 2011, S. 77). Aus den
Interviews geht hervor, dass sich die Mitter dabei oft allein gefiihlt, kaum Unterstiitzung von
Fachpersonen erhielten, ihnen die Transparenz und der Miteinbezug in verschiedene Prozesse,
die sich auf den Wohngruppen ereigneten, sowie Wertschatzung und Kommunikation auf
Augenhohe gefehlt hat. Emmelmann und Greving (2019) betonen die Wichtigkeit aktiver und
wertschatzender Elternarbeit (S. 11). Die sich durch regeldssige Gesprache und Miteinbezug der
Eltern in Entscheidungsprozesse auszeichnet (Zambrino et al., 2022, S. 10). Laut Eckert (2002)
sind flr diese Gesprache fachliche Kompetenzen in der Gesprachsfiihrung und eine sorgfiltige
Vorbereitung notwendig, um organisatorische und persdnliche Barrieren abzubauen (S. 89). Fir
die Mitter scheint wichtig zu sein, weitere fachlichen Kompetenzen der Fachpersonen
wahrzunehmen, die sich in einer wertschatzenden und angemessenen Begleitung der Menschen
mit Behinderungen aussern (Zambrino et al., 2022, S. 10). Da dies ihr Vertrauen starkt und sich

am Wohlbefinden ihrer Kinder orientiert.

Die Mutter haben durch die Beistandschaft neben administrativen Aufgaben, die Aufgabe die

Selbstdandigkeit der Menschen mit Behinderungen zu férdern, sie darin zu unterstitzen,
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Entscheidungen selbstbestimmt zu treffen und sie gemass ihrem Willen zu vertreten oder von
der besten Interpretation des Willens und der Praferenzen auszugehen (Schanda, 2022, S. 12).
Um dies zu ermoglichen, bendtigen die Mitter einen regelmassigen Kontakt und Austausch mit
den Fachpersonen. In den Interviews wurde dies bemangelt. Es ist notwendig, einen
individuellen Rhythmus zu finden, der den Bedirfnissen entspricht. Eine klare Ansprechperson
und ein guter interdisziplindrer Austausch sind empfehlenswert (Zambrino et al., 2022, S. 10).
Der Wunsch nach einem besseren interdisziplindren Austausch geht auch aus den Interviews mit

den Miuttern hervor.

Fachpersonen der Sozialen Arbeit kommen den Aufgaben nach, Menschen mit Behinderungen
so zu unterstiitzen, dass sie ihre eigenen Entscheidungen treffen konnen (Emmelmann &
Greving, 2019, S. 77). Laut Seifert und Lauper (2018) wird dabei oftmals vergessen, die Eltern
miteinzubeziehen (S. 25). Sie betonen, wie wichtig es ist, mit den Eltern in standigem Kontakt zu
bleiben, da negative Erfahrungen zu einer Uberfiirsorglichkeit bei den Eltern fiihren kann (ebd.).
Wenn den Mittern Entscheidungsprozesse erklart werden, Riickmeldungen gegeben und ihr Rat
eingeholt und beachtet wird, wirkt sich das positiv auf die Zusammenarbeit aus. Diese ist dann
durch Offenheit, Vertrauen, Transparenz und Wertschatzung gepragt (Zambrino et al., 2022, S.
11). Das erscheint deshalb als wichtig, da durch ihre intensive Rolle ein Kompetenzvorsprung in
der Versorgung und Foérderung ihrer Kinder mit Behinderungen besteht (Retzlaff, 2010, S. 53).
Die interviewten Miitter wiinschen sich diesen Miteinbezug, da sie sich haufig in ihren Rollen
nicht angemessen wahrgenommen und ernstgenommen fiihlen. In den Forschungsergebnissen
ist ersichtlich, dass die Mitter bewusst Entscheidungen in der Rolle als Mutter als auch in der
Rolle als Beistandin fallen und in beiden Rollen wahrgenommen werden mdchten. Mangelt es
an einer vertrauensvollen Basis in der Zusammenarbeit mit den Fachpersonen, kann dies dazu
flhren, dass der Mutter die Abgrenzung der emotionalen Verbundenheit in gewissen Fragen
schwerfallt und die Beziehungsnahe dann in der Beistandschaft eine Herausforderung darstellt
(Schanda, 2022, S. 11-12). Dies betont, wie wichtig es ist, dass die Fachpersonen die Miitter in
beiden Rollen wahrnehmen, den Perspektivenwechsel machen, um Verstindnis fir die

unterschiedlichen Aufgaben zu entwickeln (Zambrino et al., 2022, S.11).

Abschliessend mdchten die Verfasserinnen noch auf die Institutionellen Rahmenbedingungen

und Moglichkeiten eingehen.

Daher mochten sie auf die Aussage von Emmelmann und Greving (2019) hinweisen, dass ein
fachlich fundiertes und differenziertes Konzept, zur Orientierung, Gber die sich &ndernden Rollen

und Aufgaben in der Zusammenarbeit mit Angehorigen, einen wesentlichen Beitrag zur
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Verminderung von Konflikten leisten kann (S. 12). Sowie auf die Konsequenzen und Forderungen
flr eine gelingende Angehdrigen- und Elternarbeit nach Bernitzke (2014, S. 15). Welche die oben
aufgefiihrten Bedirfnisse der Mitter und die moglichen Unterstiitzungsleistungen durch die
Fachpersonen untermauern sollen. Bernitzke (2014) hebt die Verantwortung der Trager hervor,
Begegnungsraume zu schaffen, entsprechende Fortbildungen fiir das Fachpersonal vorzusehen,
Qualitatssicherung zu ermdglichen und Rahmenbedingungen fir die Angehdrigenarbeit zu
schaffen (z.B. Arbeitszeit) (S. 15). Dies kann sich mit den konkreten Wiinschen der Miitter
decken, wie z.B. institutionelle Anlasse fir Eltern, die die Beistandschaft ihrer Kinder
wahrnehmen, sowie Informations- und Vernetzungsanldsse zur Beistandschaft. Dadurch fiihlen
sie sich in ihrer Rolle als Beistandin wahrgenommen und erleben, dass das Fachpersonal
Sensibilitat und Verstandnis fir ihre zwei verschiedenen Rollen zeigt. Wenn Institutionen ihrer
Verantwortung nach Bernitzke (2014) nachkommen, kann Vernetzung, Wissensvermittiung und
die weitere Befahigung der Elternteile zur optimalen Erfiillung ihrer Aufgaben als Beistand

stattfinden.
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9 Schlussfolgerungen

Basierend auf den Fragestellungen, den theoretischen Herleitungen und den
Forschungsergebnissen haben die Verfasserinnen Schlussfolgerungen fir die sozialpadagogische
Praxis formuliert. Damit wird folgende Frage beantwortet: « Welche Schlussfolgerungen lassen
sich fiir die Zusammenarbeit mit Angehérigen, als Beistandspersonen fiir erwachsene Menschen

mit Behinderungen, im institutionellen Setting ableiten?»
9.1 Schlussfolgerung fiir sie sozialpadagogische Praxis

Die Zusammenarbeit mit Angehdrigen, die Beistandspersonen fiir erwachsene Menschen mit
Behinderungen sind, stellt fiir Fachpersonen im institutionellen Setting eine komplexe wie auch
essenzielle Aufgabe dar. Aus den Erkenntnissen der Bachelorarbeit lassen sich

Schlussfolgerungen ableiten, die notwendig fir eine erfolgreiche Zusammenarbeit sind:

Transparenz und Kommunikation: Sowohl Fachpersonen wie auch Institutionen missen
Transparenz in ihrer Kommunikation wahren. Angehorige, insbesondere Miitter in der Rolle der
Beistandsperson, erleben haufig ein mangelnden Einbezug und einen unzureichenden
Informationsfluss. Dem kann durch eine regelmassige und offene Kommunikation

entgegengewirkt werden, um Missverstandnisse zu reduzieren und Vertrauen aufzubauen.

Miteinbezug der Angehérigen: Wichtig ist Angehodrige in Entscheidungsprozesse und
Alltagssituationen aktiv miteinzubeziehen. Dies fihrt nicht nur zur Wertschatzung der
Angehorigen in ihrer Rolle, sondern unterstiitzt die Autonomie der erwachsenen Kinder mit
Behinderungen. Diese kdnnen bestarkt werden, indem ihre Wiinsche und Bedirfnisse ernst
genommen werden. Deshalb sind Fachpersonen dazu angehalten die Angehorigen, auch in der

Rolle der Beistandspersonen, als wichtige Partner anzuerkennen und ihre Expertise zu nutzen.

Biografisches und anamnestisches Verstdndnis: Bedeutend ist ein Verstdndnis fur die
Lebensgeschichte und die bisherigen Erfahrungen der betroffenen Personen. Angehoérige
verfliigen Uber wertvolle Kenntnisse. Fachpersonen kdénnen dieses Wissen nutzen, um eine

personenzentrierte und klientenzentrierte Arbeit zu gewahrleisten.

Verantwortung und institutionelle Auftrittskraft: Fachpersonen tragen sowohl in der direkten
Arbeit mit ihrer Klientel wie auch im Umgang mit den Angehorigen eine grosse Verantwortung.
Institutionen missen Rahmenbedingungen schaffen, die eine professionelle und
wertschatzende Zusammenarbeit ermoglichen. Darunter fallen beispielsweise die Bereitstellung

von Ressourcen sowie Weiterbildungsmaoglichkeiten fiir das Fachpersonal.
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Rechtliche Grundlagen und ethische Normen: Eine gelingende und gute Zusammenarbeit basiert
auf den rechtlichen Grundlagen und ethischen Normen. Hier ist es zentral, dass die Rechte der

Menschen mit Behinderungen gewahrt und zugleich ihre Selbstbestimmung gefordert wird.

Bewaltigung von Spannungsfeldern: Die Rolleniliberschneidung von Angehorigen als Elternteil
und Beistandspersonen kann zu Spannungen fiihren. Besonders dann, wenn die emotionale
Verbundenheit die notige Distanz erschwert. Es ist notwendig klare Rollen und
Verantwortlichkeiten zu definieren, Fachpersonen entsprechend zu schulen, um solche

Herausforderungen zu meistern.

Gesamthafte institutionelle Verantwortung: Die Verantwortung fiir eine gelingende
Zusammenarbeit mit den Angehoérigen kann nicht allein durch die Fachpersonen getragen
werden, sondern stellt auch eine institutionelle Aufgabe dar. Zur Unterstiitzung der
Angehdorigenarbeit bedarf es einen koordinierten Ansatz, der alle Ebenen der Institution

miteinbezieht.

Es zeigt sich, dass die Zusammenarbeit mit Angehodrigen als Beistandspersonen eine
vielschichtige Aufgabe darstellt, die eine sorgfiltige und respektvolle Herangehensweise

erfordert.

9.2 Fazit und Ausblick

Durch die Bearbeitung der Thematik ,,Rolleniiberschneidung Elternteil und Beistdndin“ mit Fokus
auf die Mitter sind weitere Themenfelder mit Untersuchungsbedarf aufgekommen.
Nachfolgend werden Gedanken zum Bedarf zukiinftiger Forschungsarbeiten in diesem Bereich

ausgefihrt.

Durch die theoretischen Herleitungen und die gefiihrten Interviews mit den Mittern und den
Expert:innen wurde deutlich, dass die Selbstbestimmung und die Partizipationsmoglichkeiten
von Menschen mit Behinderungen zentrale Themen der Behindertenhilfe sind. Diese Aspekte
werden von der Erziehung und Fiirsorge der Mitter, von sozialpdadagogischen Handlungen und
Begleitung sowie von sozialpolitischen und gesellschaftlichen Strukturen beeinflusst. In dieser
Arbeit wurde mehrfach betont, dass es ein vielseitigeres Wohnangebot sowie institutionelle
Rahmenbedingungen fiir Menschen mit Behinderungen braucht, um ihre behinderungs- und
entwicklungsspezifischen Bedirfnisse und Rechte nach Selbstbestimmung und Partizipation zu
ermoglichen. Da dieses Thema Fragen nach Finanzierung, Ausstattung durch Fachkrafte und
politischen Prozessen aufwirft, miisste eine prazise Fragestellung gewéahlt werden, um es gezielt

zu untersuchen. Da dieses Themenfeld nicht dem Fokus der vorliegenden Arbeit entsprach und
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es den Umfang der Bachelorarbeit tiberschritten hatte, wurde es nicht eingehend behandelt.
Gleiches gilt fur die rechtliche Rahmung der Beistandschaft, die Kritik, welche an der
umfassenden Beistandschaft gelibt wurde, kdnnte in einer weiterfiihrenden Arbeit tiefer

bearbeitet werden.

Ausserdem konnte im Themenfeld der Beistandschaft weiter untersucht werden, welche
Besonderheiten oder Herausforderungen sich fiir andere Familienmitglieder, beispielsweise die
Vater oder Geschwister, in dieser Rolle ergeben. Im Theorieteil wurde wiederholt auf die
innerfamilidre Orientierung hingewiesen und aus der Literatur geht hervor, dass diese
Familienmitglieder haufig die Beistandschaft anstelle der Mutter (ibernehmen oder nachfolgend

Ubernehmen.

Ausgesprochen wichtig fir die vorliegende Arbeit ist der Theorieteil zur Zusammenarbeit im
institutionellen Setting, insbesondere zwischen den Fachpersonen der Sozialen Arbeit und den
Angehorigen. Da in dieser Arbeit, basierend auf den Fragestellungen, hauptsachlich die
Perspektive der Miitter auf die Zusammenarbeit eingeholt wurde, miisste auch die Perspektive
der Fachpersonen der Sozialen Arbeit, die in den Wohninstitutionen arbeiten, bericksichtigt

werden, um einen ganzheitlichen Blick auf die Angehérigenarbeit zu ermdglichen.

Durch die Interviews haben die Verfasserinnen erkannt, dass eine direkte Auseinandersetzung
mit den Angehorigen fiir Fachpersonen der Sozialen Arbeit im institutionellen Kontext
unerlasslich ist. Durch den gewinnbringenden Austausch gelang den Verfasserinnen einen
Perspektivenwechsel. Aus Sicht der Sozialen Arbeit tragt dieser dazu bei, die Angehdrigen in

ihren verschiedenen Rollen und ihre Expertise anzuerkennen.
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11 Anhang

A Interviewleitfaden Mitter

Leitfadeninterview Angehorige

Einstieg
- Bedanken fiir Bereitschaft zum Interview

- Erlauterung der Thematik und Ziel der Befragung

Mutter/Beistdndin von MmB

- Einwilligungserklarung zu Audioaufnahme sowie anonyme Verwendung

- Voraussichtliche Interviewdauer erwdhnen

Fragekatalog

1. Als Einstieg wiirde mich interessieren, wenn sie mir kurz etwas zu sich und ihrer Familie

erzdhlen

2. Wie hat sich lhre Lebenssituation seit der Geburt lhres Kindes entwickelt?

Themen:
e Aktuelle Lebenssituation

¢ Umgang mit Beeintrachtigung des Kindes

3. Wie haben Sie den Eintritt ihres Kindes in eine Institution erlebt?

Themen:
e |nstitutionseintritt
e Situation bei der Abldsung
e Unterstltzung im Hilfesystem

e Erleben der Situation

4. Wie erleben Sie Unterstiitzung und oder Herausforderungen in der Zusammenarbeit

mit Fachpersonen?

Nachfragen:
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Beschreiben Sie uns, wie sie die Zusammenarbeit mit den Fachpersonen der Rodtegg
wahrnehmen? (Bezgl. Informationsfluss, Aufkldrung, Einbezug, Unterstiitzung in
herausfordernden Fragestellungen)

Welche Unterstiitzung oder Beratung haben Sie durch externe Hilfesysteme bereits in Anspruch
genommen vor, wihrend oder nach dem Eintritt Ihres Kindes in die Rodtegg? Wie ordnen sie
den Nutzen dieser Hilfestellung ein?

5. Sie nehmen die umfassende Beistandschaft fiir Ihr Kind wahr. Was gehért fiir Sie zu
dieser Aufgabe als Beistdndin?

Themen:
e Beginn und Entwicklung der Beistandschaft

e Eigene Definition des Auftrages der Beistandschaft

Nachfragen:

Wie ist es dazu gekommen? Und wie hat sich diese Aufgabe durch das Erwachsenwerden Ihres
Kindes entwickelt?

Welche Mdglichkeiten und welche Hiirden ergeben sich fiir Sie als Beisténdin?

Abschlussfrage:

6. Gibt es nun noch etwas, was Sie bis jetzt noch nicht gesagt haben und gerne noch
ansprechen méchten?
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B Interviewleitfaden Expert:innen

Leitfadeninterview Expert: innen

Einstieg

- Bedanken fir Bereitschaft zum Interview

- Erlauterung der Thematik und Ziel der Befragung

- Einwilligungserklarung zu Audioaufnahme sowie anonyme Verwendung

- Voraussichtliche Interviewdauer erwdhnen

Fragekatalog

1. Wie lange sind Sie bereits in Ihrer Arbeitsfunktion tétig? Kénnen Sie diese kurz
umschreiben?

2. Wie unterstiitzen oder beraten sie Angehérige von erwachsenen Menschen mit
Behinderungen konkret bei der Wahrnehmung einer Privatbeistandschaft?

Themen:
e Aufgaben
e Pflichten und Rechte
e Wille der beeintrachtigten Person wahrnehmen / berticksichtigen
e Kurzfristige oder langerfristige Beratungen (Nachhaltigkeit)

e Kooperationen bezgl. der Beratung

Nachfragen:

Unter welchen Rahmenbedingungen lduft solch eine Beratung ab? (telefonisches Vorgesprdch,
Fragebogen etc.?

Wie gelangen Angehérige an Ihre Beratung? (Vermittlung, eigene Initiative)

3. Wie erleben Sie die Rolleniiberschneidung «Mutter sein» und «Beistédndin», als
Fachperson die Angehérige beratet?

Nachfragen:

Kénnen Sie Herausforderungen feststellen iiber die immer wieder gesprochen werden? Wenn
ja, welche?
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Welche Unsicherheiten nehmen Sie bei Miittern, in der Ausfiihrung der Beistandschaft wahr?

Welche Vorteile sehen sie darin, wenn Miitter die Beistandschaft iibernehmen?

4. Welchen Optimierungsbedarf sehen Sie in der Beratung und Unterstiitzung von
Angehdrigen, die eine umfassende Beistandschaft von ihren erwachsenen Kindern mit
Behinderungen einnehmen? (Institutionelle Settings, Beratungsangebote)

Nachfragen:

Sehen sie spezifisch in Institutionen, in denen die erwachsenen Menschen mit Behinderungen
leben, Optimierungsmdéglichkeiten? Wenn ja, welche?

Verortung von Verantwortlichkeiten: Wer miisste dann das iibernehmen oder veréindern?

Abschlussfrage:

5. Gibt es nun noch etwas, was Sie bis jetzt noch nicht gesagt haben und gerne noch
ansprechen méchten?
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