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Einleitung (Petra Oswald und Sabine Wagner)

Die seit den 1970er Jahren angestrebten Veranderungen in Bezug auf die
Deinstitutionalisierung von Menschen mit Beeintrachtigungen in Wien hatten
nicht nur Auswirkungen auf die betroffenen Menschen in den Institutionen,
sondern sie brachten auch gesellschaftspolitisch einen groRen Wandel mit sich.

Vor allem der Personenkreis um Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen,
auch der ,harte Kern“ genannt, konnte am wenigsten von diesen
Reformbestrebungen profitieren, ging man doch sehr lange davon aus, diese
Menschen im stationdren Bereich der Psychiatrie zu belassen. Ein Grund daftr
war, dass genannter Personenkreis kaum Beachtung in den Anstalten gefunden
hatte und somit auch als ,, Stiefkinder der Psychiatrie bezeichnet wurde, was sich
auch in der fehlenden und inaddaquaten Begleitung und Betreuung auswirkte (vgl.
Theunissen 1999, 15). Erst durch das 1991 beschlossene Unterbringungsgesetz
war auch fir Menschen mit schwersten Beeintrédchtigungen der Weg fur ein

gemeinwesenorientiertes Leben geebnet (vgl. Foerster 2009, 91).

Dieser Schritt der Ausgliederung aus ,,totalen Institutionen* (Goffman 1973) lasst
sich auf das Normalisierungsprinzip, welches in den 1960er Jahren von Niels Erik
Bank-Mikkelsen gegrindet und von Bengt Nirje weiterentwickelt wurde,
zurlckfihren. Sukzessive wurde das fehlende Angebot an familienentlastenden
und ambulanten Diensten in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen (z.B.
gemeindenahe ~ Wohnformen  sowie  Beschaftigungsmoglichkeiten  und
Urlaubsangebote) geschaffen, um den Forderungen des Normalisierungsprinzips
gerecht zu werden (vgl. Hoffmann 1998, 114f).

Autonomie und Selbstbestimmung waren diesbezuglich zentrale Aspekte, welche
angestrebte Ziele fur Menschen mit Beeintrachtigungen und deren Angehorige
waren.

Diese Entwicklung kann nach der Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen
mit geistiger Behinderung (1996) einerseits auf eine veranderte gesellschaftliche
Einstellung und andererseits auf ein erweitertes Hilfsangebot zurlickgefiihrt

werden (vgl. Becker et al.1996, 12).Wie oben erwéhnt, lasst sich das Angebot an
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unterstlitzenden Diensten fir Menschen mit Beeintrdchtigungen und deren
Familien in drei groRe Bereiche (Arbeit, Freizeit und Wohnen) einteilen. Jeder
dieser Lebensreiche soll dazu beitragen, sowohl dem Menschen mit
Beeintréchtigung als auch seiner Familie Entwicklungschancen zu bieten, mit dem
Ziel, anndhernd ein Leben zu fuhren, welches dem anderer Mitglieder einer
Gesellschaft so weit wie moglich gleicht (vgl. Schmidt 1993, 31). Aus diesem
Grunde konnen familienunterstiitzende Dienste nicht ,,nur als Entlastung fiir die
Eltern, sondern auch als Chancen der Autonomieentwicklung fir beide Seiten
(Eltern und So6hne/Tdchter) wahrgenommen werden. Diese Mdoglichkeit der
Selbststandigkeit kann durch entsprechende Dienste begiinstigt werden und dazu
verhelfen, sowohl den Eltern als auch den Sohnen/Tdchtern mit
Beeintrachtigungen eine autonomere Lebensplanung zu ermdglichen (vgl.
Schadler 2007, 4).

Die Tatsache, so Pochobradsky (2005, 1), dass in Osterreich von mehr als 80%
der Angehorigen bzw. Familienmitgliedern die Pflege und Betreuung im
hauslichen Bereich ibernommen wird, riickt vor allem die Notwendigkeit von
familienunterstiitzenden Angeboten in den Vordergrund, da die Pflege- und
Betreuungssituation von Familien oft als belastend erlebt wird (vgl. Pochobradsky
et.al. 2005, 64f).

Die Herausforderung, Kinder mit Beeintrachtigungen zu erziehen bzw. zu
betreuen und zu begleiten, stellt alle Familien vor besondere Aufgaben. Die
gesamte Familie unterliegt den verschiedensten Herausforderungen und sollte
gerade aus diesem Grund Unterstiitzung erfahren, um das Familienleben
aufrechterhalten und dem Menschen mit Beeintrachtigung sowie den
Familienmitgliedern Stabilitat, Sicherheit und Wohlergehen gewahrleisten zu
konnen. Die Bundesvereinigung Lebenshilfe fur Menschen mit geistiger
Behinderung sieht daher vor, alltagsorientierte Hilfen fir Familien mit
beeintrachtigten ~ Angehorigen  anzubieten und zu  forcieren, um

Entlastungsmaglichkeiten schaffen zu kénnen (vgl. Becker et al.1996, 12).

Die Eltern von S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrdchtigungen richten ihren
Tages-, Wochen- und Jahresablauf nach den Bedirfnissen ihres Kindes aus und

vergessen dabei oft die Wichtigkeit eigener Interessen und Woinsche, wie
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beispielsweise das Aufrechterhalten von Sozialkontakten mit Freunden und
Bekannten oder den W.iedereinstieg in die Berufstatigkeit. Hobbies und
Freizeitaktivitaten, welche einen entscheidenden Faktor fur die personliche
Lebensqualitat darstellen, werden oft vernachléssigt. Dies verdeutlicht, dass
sowohl die Situation der pflegenden Angehorigen als auch die Lage der
Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen nicht vergessen werden darf.
Durch einen gesteigerten Autonomiegewinn, welcher durch
familienunterstiitzende Dienste angestrebt werden soll, konnen gleichzeitig
wichtige Entwicklungsimpulse und Entwicklungschancen auf Seiten der Eltern als
auch auf Seiten ihrer S6hne/Tochter erlangt werden (vgl. Schadler 2007, 4).

Die vorliegende Diplomarbeit setzt sich gezielt mit der Situation von Eltern
junger erwachsener Séhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen in Bezug
auf familienunterstiitzende Dienste in Wien auseinander. Es soll die Bedeutung
von Unterstltzungsmoglichkeiten betroffener Familien in den Bereichen Arbeit,
Freizeit und Wohnen, sowohl durch professionelle als auch durch innerfamiliére
Netzwerke, herausgearbeitet werden. Daraus kann auf mdgliche Winsche und
Bedirfnisse der Eltern und gleichsam auch auf die Lebenssituation der jungen
erwachsenen Soéhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen aufmerksam
gemacht werden, um so einen AnstoR fir ein differenzierteres Angebot an
Unterstutzungsmaoglichkeiten geben zu kénnen. Oberstes Ziel dabei sollte sein,
sowohl den Eltern als auch den Kindern Impulse fur eine autonome

Lebensplanung zu ermdglichen.

Forschungsstand

In der heilpadagogisch-integrativen Forschungslandschaft besteht tiber das Thema
Familien mit S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrdchtigungen vorwiegend
die Annahme, dass Eltern einer grofleren Lebensbelastung ausgesetzt sind.
Besonders die Alltags- und Lebensbedingungen im Familiengefiige werden als
besonders erschwert wahrgenommen (vgl. Pochobradsky 2005; Thimm/Wachtel
2002; Rosenkranz 1998).

Hinze (1991) beschreibt, dass Eltern eines Kindes mit Beeintréachtigung in ihrer

gesamten Lebenssituation stark betroffen sind. In diesem Zusammenhang spricht
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er von intensiven Emotionen in Verbindung mit Bedrohung, Unsicherheit und
Angst. ,,Ihr Selbstverstindnis ist erschittert, ihre Lebenseinstellung, ihre
Wertorientierung sowie ihr Lebenssinn sind grundsatzlich in Frage gestellt”
(Hinze 1991, 14).

Auch Thimm und Wachtel (2002) setzen sich mit mdglichen Belastungen von
Familien mit Séhnen/Tdéchtern mit schwersten Beeintrdchtigungen auseinander,
welche wie folgt zusammengefasst werden kdnnen: ,, Sie reicht von okonomischer
Benachteiligung (z.B. durch erzwungenen Verzicht auf Berufstéatigkeit der Mutter)
uber Verlust und Einschrankungen sozialer Aktivitaten (z.B. im Freizeitbereich,
Verzicht auf Urlaubsreisen) bis hin zu psychischen und physischen
Erschépfungszustanden der Eltern (z.B. bei andauerndem Schlafentzug)
(Thimm/Wachtel 2002, 11).

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung
erwéhnt im Arbeitsheft FED (Familienentlastende Dienste), dass durch
entsprechende Entlastungsangebote Freirdume fur betreuende bzw. pflegende
Angehorige geschaffen werden mdussen. Nur so wird die Mdoglichkeit zur
Teilnahme am gesellschaftlichen, kulturellen und politischen Leben (wieder)
mdoglich. Um Eltern Unterstiitzungsmoglichkeiten zu verschaffen, sieht die
Gesetzgebung in Osterreich vor, eine bestimmte Pflegegeldleistung an
Hauptbetreuungspersonen zu verrichten. Im 8 1 des Bundespflegegeldgesetzes
steht geschrieben: ,,Das Pflegegeld hat den Zweck, in Form eines Beitrages
pflegebedingte Mehraufwendungen pauschaliert abzugelten, um pflegebedurftigen
Personen soweit wie mdglich die notwendige Betreuung und Hilfe zu sichern
sowie die Mdglichkeit zu verbessern, ein selbstbestimmtes bedurfnisorientiertes
Leben zu fiihren* (Greifeneder 2008, 375). Dadurch soll den Eltern die
Moglichkeit eroffnet werden, durch den Zukauf von Pflege- und
Betreuungsleistungen in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen zu wahlen
(ebd. 12).

Das Pfleggeld ermdoglicht hierbei die Inanspruchnahme  von
familienunterstiitzenden Diensten, welche gleichermalen die Entlastung der
Hauptbetreuungspersonen, die Forderung der Selbststandigkeit der Séhne/Tdochter
und die Ermdéglichung von Ablésungsprozessen zum Ziel haben (vgl. Schéadler
2007, 4).
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Letzterer Aspekt (Ablosungsprozess) ruckt im Zusammenhang mit dem
Normalisierungsprinzip immer mehr in den Mittelpunkt wissenschaftlicher
Uberlegungen (vgl. Berger 1994; Berger 2005b; Wininger 2006). Mit den
Motiven Uber den Verbleib erwachsener Menschen mit einer geistigen
Behinderung in der Ursprungsfamilie setzte sich Wininger (2006) auseinander. Er
legt den Fokus auf die Forderung des Abldsungsprozesses von jungen
Erwachsenen mit geistiger Behinderung und beschreibt diese als Konsequenz der
Anerkennung des Normalisierungsprinzips. Er geht davon aus, dass der Auszug
aus der Ursprungsfamilie zentrale Entwicklungsimpulse nach sich zieht.
Beweggrunde fur den Verbleib in der Familie lassen sich, laut Wininger, vor
allem auf Seiten der Eltern erkennen und folgendermallen zusammenfassen:
,,Neben dem bewussten Wunsch, das eigene Kind mdglichst selbststandig zu
machen, scheint allem Anschein nach in vielen Eltern auch gleichzeitig eine
starke Tendenz zu bestehen, den Ablésungsprozess ihres behinderten Kindes nicht
zu fordern, oder sogar zu unterbinden* (Wininger 2006, 38). Dieses Motiv lasst
sich vor allem aufgrund enger, verstrickter Beziehungen zwischen Eltern (vor
allem Mittern) und Kindern erklaren, was sich hemmend auf den

Abldsungsprozess auswirken kann (vgl. Wininger 2006, 37ff).

Als forderlich hingegen sieht Schadler (2007) familienunterstiitzende Dienste,
welche Eltern in ihrem Ablésungsprozess starken und unterstiitzen sollen. Durch
positive Erfahrungen mit Unterstiitzungshilfen kann dieser Loslésungsprozess in
Gang gebracht werden und fur beide Seiten (Eltern als auch Kinder) einen
Gewinn  an  Autonomieentwicklung  darstellen. Im  Sinne  des
Normalisierungsprinzips sollen Kinder mit einer Behinderung nicht ewig in ihren
Ursprungsfamilien leben, sondern einem normalen Lebenszyklus folgen
(Auszug), was durch familienunterstiitzende Dienste begunstigt werden kann (vgl.
Schadler 2007, 4).

Ganz allgemein kann fur Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen von einer
Gliederung des Unterstlitzungsangebotes in den Bereichen Arbeit, Freizeit und
Wohnen ausgegangen werden, in welchen sich familienunterstiitzende Dienste
finden lassen. Die Arbeit ist gekennzeichnet durch das Angebot an

Erlebniswerkstatten und der Freizeitbereich beinhaltet die Nutzung von
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Urlaubsangeboten, Besuchsdiensten, betreuten Nachmittagen und gezielten
Freizeitangeboten (z.B. Schwimmen). Im Bereich Wohnen werden vor allem

betreute Wohnformen und Kurzzeitunterbringungen angeboten.

Aber nicht nur professionelle soziale Netzwerke haben in diesem Zusammenhang
eine hohe Bedeutung. Auch das familidre soziale Netzwerk stellt fur die
Unterstutzung der Alltags- und Familiensituation betroffener Eltern eine enorme
Wichtigkeit in Bezug auf die emotionale Befindlichkeit dar.

Uber die jeweilige NetzwerkgroRe wvon Familien mit Kindern mit
Beeintrachtigungen gestaltet sich der Forschungsstand nicht eindeutig. Kallenbach
beschreibt den sozialen Kontakt, sowohl mit nicht-professionellen Personen aus
dem engeren Lebensumfeld als auch den Kontakt zu professionellen
Bezugspersonen (Medizinern, Padagogen, Therapeuten), als verstarkt vorhanden.
Familien mit schwerst korperbehinderten Kindern, so Kallenbach, haben durch
verschiedene  Unterstitzungs- und  Hilfsangebote im  Bereich  der
Familienentlastung mehr Sozialkontakte als andere Familien. Auch wenn in
diesen Netzwerkformen oft die Erziehung und Forderung der Kinder betroffener
Familien im Vordergrund steht, so kommt es auch hier zu personlichen
Gesprachen, welche als Belastungsaufarbeitung fungieren und zur Erhaltung der
eigenen Lebensbalance von Eltern schwerst kérperbehinderter Kinder beitragen
(vgl. Kallenbach 1999, 70).

Aus der Minsteraner Pilotstudie (1996-1998), welche von der Deutschen
Forschungsgemeinschaft (DFG) in Auftrag gegeben wurde, geht im Gegensatz zu
Kallenbachs Untersuchungsergebnissen hervor, dass Familien von Kindern mit
Beeintrachtigungen tber vergleichsweise kleinere soziale Netzwerke verfligen als
andere Familien. Auch diese werden intensiv fur problembezogene Gesprache und
zur emotionalen und kognitiven Unterstiitzung genutzt, was sich wiederrum
positiv auf die Stressbelastung betroffener Familien auswirkt und dartber hinaus
die Inanspruchnahme professioneller Dienste steigert. Zusatzlich l&sst sich durch
positive Sozialkontakte eine hohere Lebenszufriedenheit der jugendlichen Kinder
dieser Familien ableiten (vgl. Heckmann 2004, 156).

Weiters wird in der Forschung ein Zusammenhang von Kontakten aus dem

engeren Lebensumfeld und zu professionellen familienunterstiitzenden Diensten
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beschrieben. Hierzu korrelieren die Forschungsergebnisse der Minsteraner Studie
mit der Bielefelder Studie von Angelika Engelbert und Franz-Xaver Kaufmann
(1992-1996). Auch in dieser Studie wird das soziale Netzwerk einer Familie mit
einem beeintrachtigten Kind als ,,emotionaler Puffer” beschrieben. Zusitzlich
kommt in den Forschungsergebnissen zum Vorschein, dass sich diese informellen
sozialen Ressourcen forderlich auf die Zufriedenheit der Eltern bezugnehmend auf
die Nutzung von professionellen Diensten auswirken (vgl. Heckmann 2004, 169).

Ein weiteres Ergebnis der Bielefelder Studie belegt, dass der Informationsgrad der
betroffenen Eltern und die Nutzung von sozialen Dienstleistungen mit der Dichte
des Angebotes an Unterstitzungsmoglichkeiten steigen. Auflerdem ist in
Einrichtungen, in welchen eine sozialarbeiterische oder sozialpaddagogische
Fachkraft verfiigbar ist, ein hoherer Informationsgrad der Eltern zu verzeichnen,
was sich wiederum positiv auf die Nutzung der jeweiligen Angebote auswirkt
(ebd., 170).

Eckert beschreibt auf der Grundlage einer Befragung, an welcher sich 250 Eltern
(Vater und Mutter) von Kindern mit Beeintrachtigungen beteiligten, vier
wesentliche Bedurfnisse dieser Familien:

1) Informationsbedurfnis (Broschiren, Weitergabe von Informationen)

2) Beratungsbedurfnis (persdnliche Gesprache, Beratung in Rechtsfragen)

3) Entlastungsbedurfnis (Betreuungsangebote auRerhalb des familidren
Umfeldes, MaRRnahmen der Kurzzeitunterbringung, flexible, kurzzeitige
Unterbringungen im Alltag)

4) Kommunikationsbedirfnis (Kontakt mit anderen Eltern und Fachleuten,
erganzende soziale Kontakte, Kontakt zu Betreuerinnen oder
Therapeutinnen)

(vgl. Eckert 2008, 145)

Professionell angelegte familienunterstiitzende Dienste, welche nach den oben
genannten Bedurfnissen der Familien ausgerichtet sind, wirken sich nach Thimm
(1995) insgesamt positiv auf die gesamte Lebenswirklichkeit von Familien mit
beeintrachtigten Kindern aus. Dennoch muss an dieser Stelle erwéhnt werden,
dass die Unterstiitzung eher punktuell und in einzelnen Teilbereichen (z.B. Urlaub

oder  Freizeitaktivitaten) erfahren  wird. Eine  Gesamtlosung  der
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Belastungssituation der jeweiligen Familien kann, nach Thimm, durch das
Angebot solcher familienentlastender Dienste allein nicht erreicht werden.

Dies bestatigt auch das Ergebnis der Untersuchung von Rosenkranz. Die 17 von
ihr befragten Eltern von Kindern mit Beeintrachtigungen beschreiben die Anzahl
der zur Verfugung stehenden Betreuungsstunden durch familienentlastende
Dienste als zu gering. Alle befragten Eltern wurden sich einen flexiblen Einsatz
solcher Unterstiitzungsmaoglichkeiten wiinschen und betonen in diesem
Zusammenhang aber auch die Wichtigkeit einer Vertrauensbasis mit dem zu
betreuenden Kind (vgl. Rosenkranz 1998, 264f).

Die divergenten Ergebnisse und Studien hinsichtlich der Lebenssituation von
Familien mit Sohnen/Tdéchtern mit schwersten Beeintrachtigungen machen
deutlich, dass nicht generell durch die Beeintrdchtigung der Sohne/Tdchter von
einer Gefdhrdung bzw. Pathologisierung der Familien gesprochen werden kann.
Vorwiegend beeinflussen verschiedene andere Merkmale wie zum Beispiel
materielle, zeitliche und kognitive VVoraussetzungen das Familienleben. Gesichert
scheint aber das Ergebnis, dass in Familien mit S6hnen/Téchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen vor allem eine hohe emotionale Belastung besteht und dies
vor allem die Mitter betrifft (vgl. Heckmann 2004, 41).

Forschungslicke

Wie bereits im Forschungsstand erwahnt, gibt es Untersuchungen uber die
Situation ,,Familienunterstiitzende Dienste* fiir Eltern und ihre S6hne/T6chter mit
schwersten Beeintrachtigungen. Vorwiegend konnten wissenschaftliche Studien
und Theorien aus Deutschland (vgl. Wagner Lenzin 2007; Eckert 2002;
HauRler/Bormann 1997; Heckmann 2004) rezipiert werden. Es fanden sich nur
wenige Berichte aus Osterreich (vgl. Mair 2000; Rosenkranz 1998; Moser 1990).
Die Mehrheit der Forschungsarbeit bezieht sich auf die Situation von Eltern mit
vorwiegend jingeren Kindern (0-15 Jahren) und verabsdumt die Relevanz von
Betreuungsangeboten fur Eltern mit jungen erwachsenen So6hnen/Téchtern mit
schwersten Beeintrdchtigungen (ab 18 Jahren) in den Bereichen Arbeit, Freizeit

und Wohnen.
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Die Autorin Barbara Jeltsch-Schudel (1988) schreibt hierzu: ,,In keinem der
grolRen Lebensabschnitte (Jugend, Erwachsenenalter, Alter) ist die altersmaRige
und funktionelle Parzellierung und Differenzierung von Einrichtungen,
Dienstleistungen und Berufen so ausgepragt wie in der Kindheit.[...] Je jlnger
das Kind ist, desto altersspezifischer sind Einrichtungen und Betreuung und desto
kirzer sind die Altersspannen, auf die sich Einrichtung und Betreuung
eingerichtet haben* (Berz/Widder 1981, 114-115 zitiert nach Jeltsch-Schudel
1988, 62).

Eine von der Lebenshilfe Wien herausgegebene Liste unterstreicht diese Position,
denn ist das Angebot (vor allem im Freizeitbereich) fur Kinder noch reichhaltig,
sind ab dem 18. Lebensjahr viele Liicken zu erkennen (vgl. Wick, 2010). Noch
dazu lieR sich bei der Recherche zum Thema die Tendenz bemerken, dass viele
Unterstltzungsleistungen fir Menschen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung
angeboten werden (Kochgruppen; Tanzgruppen; Sportclubs...) und der
Personenkreis um Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen oftmals auflen

vor gelassen wird.

Zusammengefasst wird die Forschungsliicke darin gesehen, dass das Angebot im
Bereich familienunterstiitzender Dienste fur Eltern und ihre jungen erwachsenen
Séhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen in Wien kaum im Fokus
wissenschaftlicher Arbeiten und Forschung steht.

Ein wissenschaftlicher Nachholbedarf wird darin gesehen, den Blick auf die
Situation von Eltern und ihren jungen erwachsenen Séhnen/Tochtern mit
schwersten Beeintrachtigungen in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen zu
richten, um mdgliche Chancen aber auch Versdumnisse in Bezug auf
familienunterstltzende Diente darzulegen. Letztendlich kdnnen die Ergebnisse der
vorliegenden  Untersuchung dazu beitragen, eine Konkretisierung des
familienunterstitzenden Angebotes zu erreichen. Das Ziel umfassender
Unterstitzungsleistungen wird vor allem in einer erhéhten Autonomieentwicklung
der Eltern und der S6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrdchtigungen gesehen und
tragt somit nicht nur zur Entlastung von Familien, sondern auch zu den

Normalisierungsbestrebungen von Menschen mit Beeintrachtigungen bei.
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Forschungsfrage:

Die nachstehende zentrale Forschungsfrage dieser Arbeit wird einerseits auf Basis
der Diskussion adaquater Fachliteratur und andererseits in einem empirischen
Forschungsteil (vgl. Kapitel 8) bearbeitet. Vorliegende Forschungsarbeit orientiert
sich am Forschungsprozess qualitativer Sozialforschung und versucht die
Lebenswelten von ,,innen heraus®, aus Sicht der handelnden Personen darzustellen
(vgl. Flick 2004, 18). Ziel der vorliegenden Diplomarbeit ist es, folgende

Forschungsfrage zu bearbeiten und zu untersuchen:

»Wie stellt sich die Situation von Eltern und ihren jungen erwachsenen
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen - unter Berlcksichtigung
einer autonomen Lebensfihrung - in Bezug auf familienunterstiitzende Dienste

in Wien dar?¢

Mit Hilfe eines standardisierten Kurzfragebogens und dem problemzentrierten
Interview wird das Datenmaterial zur Beantwortung der zentralen
Forschungsfrage gesammelt. AnschlieBend wird das gewonnene Material
aufgebrochen, untersucht, dargestellt und mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach

Mayring (2008) ausgewertet.

Gliederung der Arbeit:

Diese Arbeit ist in zwei groRBe Teile gegliedert, einerseits in den Theorieteil
(Kapitel 1-7) und andererseits in den empirischen Teil (Kapitel 8-11).

Im ersten Teil dieser Diplomarbeit kommt es zu einer detaillierten theoretischen
Auseinandersetzung mit der Thematik um den Behinderungsbegriff. Weiters wird
eine Konfrontation mit geschichtlichen Hintergrinden, welche den Prozess der
Normalisierung vorantreiben sollten, dargelegt. Besonderes Augenmerk wird im
theoretischen Teil dieser Arbeit auf die Bearbeitung der innerfamilidren Situation
von Familien mit S6hnen/Tdéchtern mit schwersten Beeintrachtigungen gelegt.
Aulerdem soll ein, fur die Zielgruppe adaquates Autonomieverstandnis
beschrieben werden, welches die Bedeutung dieses Prozesses besonders
hervorhebt. In einem weiteren Schritt wird die auBerfamiliare Situation in den

Blick genommen und auf die Wichtigkeit sozialer Ressourcen hingewiesen.
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Im Anschluss daran kommt es zu einer genauen Beschreibung der
angesprochenen Lebensbereiche Arbeit, Freizeit und Wohnen. Auf dieser
Grundlage werden Angebotsstrukturen herausgefiltert, welche speziell fur die
Nutzung der beschriebenen Personengruppe bestimmt ist. Den Abschluss der
theoretischen Darlegung bildet die Beschreibung der gesetzlichen Grundlage um
das Pflegegeld und die Einteilung von Menschen mit Beeintrdchtigungen in die
jeweiligen Pflegestufen.

Im zweiten Teil dieser Arbeit werden die durch die qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring gewonnenen Ergebnisse der empirischen Untersuchung dargestellt. Jeder
Lebensbereich - Arbeit, Freizeit und Wohnen - wird hier beschrieben und auf die
jeweiligen Forschungsannahmen der Verfasserinnen hin Gberpriift. In weiterer
Folge werden in diesem Abschnitt auch Ergebnisse im Zusammenhang mit dem
Abldsungsprozess und der vorhandenen Information (ber die jeweiligen
Angebotsstrukturen diskutiert. Den Abschluss des empirischen Teils dieser Arbeit
stellen die Zusammenfassung der zentralen Ergebnisse und die Diskussion um die

padagogische Relevanz der vorliegenden Thematik dar.
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1 Menschen mit Beeintrachtigungen — Definition- und

Theoriediskurs (Sabine Wagner)

Setzt man sich mit dem Begriff ,,Behinderung™ auseinander und thematisiert
diesen anhand péadagogisch relevanter Fragestellungen missen einleitend
Abgrenzungen vorgenommen werden. Dient diese Bezeichnung vor allem aus
rechtlicher und medizinischer Perspektive als Beleg flir gewisse Leistungen (z.B.
Pflegegeld), so kann diese Definition aus padagogischer Sicht nicht als eine starre
Erscheinung wahrgenommen werden. Dieser Begriff ist nach wie vor viel
diskutiert und heil3 umstritten. Auf der Suche nach einer geeigneten Definition
stot man immer wieder auf neue und kritische Stimmen bezlglich der
Zuschreibungen ,,behindert™ an Menschen.

Um auch nur annéhernd verstehen zu kdnnen, woher sich gewisse Denkmuster
und Theorieansdtze verorten lassen, muss eine detaillierte und historische
Betrachtung miteinbezogen werden. Wenn der Behinderungsbegriff beleuchtet
und thematisiert wird, so Jantzen (2007, 76), dann darf ,,Behinderung“ nicht
isoliert, sondern muss im Kontext der Gesellschaft betrachtet werden. Der Autor

schreibt hierzu:

,Dabei geht verloren, dass Gesellschaft selbst von Menschen
hervorgebracht ist und es Behinderung auferhalb von Gesellschaften nicht
gibt* (Jantzen 2007, 76).

Um die Diskussion iiber den ,,Behinderungsbegriff* aus einer breiten Perspektive
beleuchten zu koénnen, bedarf es daher einer historischen Darstellung der
Betrachtung und Benennung von Menschen mit Behinderungen. Wer oder was

macht einen Menschen zu einem Menschen mit Behinderung?
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1.1 Der Behindertenbegriff im Wandel der Zeit

Werden die Begriffe ,,Behinderung®, ,,der Behinderte®, ,behindert” aus einer
geschichtlichen Perspektive betrachtet, so kann festgestellt werden, dass diese
Wortschopfungen ihre Anfange in der frilhen Weimarer Republik haben. Vor
allem aus den Folgen des ersten Weltkrieges (,,Kriegskriippel*) wurde die Debatte
um Menschen mit Behinderungen und ihre Bezeichnung in Gange gebracht.
Schon damals war man sich uber einen Zentralbegriff nicht einig und versuchte
mit Hilfe von Kategoriensystemen in ,,Vollwertige®, ,Teilnutzbare* und
,Unwertige zu unterscheiden, nach welchen Grundlagen die Leistungen der
,Kriippelfiirsorge entrichtet wurden.

Diese Differenzierung von Menschen mit Behinderungen pragte die soziale Lage
fur die kommenden Jahrzehnte. Es wurde sukzessive eine Einteilung nach der
Erwerbsfahigkeit definiert. Das heit Menschen, welche zu der Gruppe
LUnwertig® zédhlten, waren gekennzeichnet durch Arbeitsunféhigkeit (vgl.
Schmuhl 2008, 21ff).

Jantzen (2007, 64) spricht in dieser Zeit (Weimarer Republik) von einer radikalen
Zunahme an Forderungen wie ,Asylierung, Zwangssterilisation und auch
Vernichtung lebensunwerten Lebens“, die zwar noch nicht umgesetzt wurden,
jedoch eine Vielzahl an Befirwortern fanden. Dieses Gedankengut uber
Menschen mit Behinderungen und ihre Bezeichnung als ,,Lebensunwert* kann als

Vorlaufer zu der nationalsozialistischen ldeologie wahrgenommen werden.

Jenen Denkprozess wie auch das Prinzip der Differenzierung von Menschen mit
Behinderungen machten sich die Nationalsozialisten zu Nutze. Gesetzlich wurde
erstmals der Begriff ,die korperlich Behinderten verwendet und anhand
»rassenbiologischer Wertigkeiten und sozialer Brauchbarkeit zugeteilt (vgl.
Schmuhl 2008, 21).

Der Terminus ,,Behinderung®™ war insofern niitzlicher fiir die Nationalsozialisten,
als dieser einen grofReren Personenkreis umfasste und mehr Menschen, welche
nicht dem wirtschaftlichen Kapital nutzten, vereinen konnte (vgl. Lindmeier 1993,
26).
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Jantzen (2007, 68) spricht diesbeziiglich vom ,,Wert des Menschen*, welcher in
dieser Zeit vor allem gekennzeichnet war durch einen Arbeits- und
Verwertungsprozess, in welchem fir Menschen mit Behinderungen kein Platz
war.

Die Nationalsozialsten versuchten daher, so frih wie mdoglich Menschen mit
geringem wirtschaftlichem Wert und Nutzen zu erfassen und sie schufen Gesetze,
welche dies moglich machten. Das Reichsschulpflichtgesetz (1938) der
Nationalsozialisten sah vor, die Schulpflicht fir Kinder mit geistiger und
korperlicher Behinderung einzufiihren. Der Begriff ,,geistige Behinderung® wurde
erstmals in der Gesetzessprache verwendet (vgl. Schmuhl 2008,23). Das Motiv
hinter dieser verordneten Schulpflicht war die Erfassung von Kindern mit
Behinderungen, um dann zwischen ,erbgesunden, korperbehinderten
Volksgenossen und erbkranken, minderwertigen Krippeln“ zu unterscheiden (vgl.
Fuchs 2001, 17).

Als ,,Ballastexistenzen® wurden somit all jene bezeichnet, welche als ,,erbkranke,
minderwertige Krippel* bezeichnet wurden. Darunter fielen folgende Menschen:
»Schwachsinnige®, ,,Blode”, ,,Idioten®, ,,Epileptiker” und vor allem Menschen mit
korperlichen und  geistigen  Behinderungen. Die Gruppe um die
,,Korperbehinderten* konnte sich von den ,,minderwertigen Kriippeln® trennen

und trug zu der Exklusionspolitik der Nationalsozialisten bei (ebd. 23).

Nach dem Ende des Zweiten Weltkrieges wurde durch die Masse an
Kriegsverletzten die Debatte um Menschen mit korperlichen und geistigen
Behinderungen wieder belebt und somit auch die Frage um die Begrifflichkeiten
neu aufgerollt.

Durch das Schwerbeschadigtengesetz 1953 in Deutschland wurde versucht einen
Personenkreis von Menschen mit Gebrechen, die vor allem durch den Krieg
verursacht waren, zu definieren. Der Begriff der ,,Schwerbeschéddigten® orientierte
sich vor allem an deren Gebrechen und Leistungsfahigkeit, wobei der Ursache
(Krieg) eine grofere Wertigkeit zugesprochen wurde. Erst das ,,Gesetz zur
Sicherung der Eingliederung ,,Schwerbehinderter in Arbeit, Beruf und
Gesellschaft* von 1974 schaffte die Bedeutung der Kausalitdt von Schédigungen

ab und entwickelte einen neuen Begriff: ,,der Schwerbehinderte* (ebd., 24). In
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Osterreich  erfolgte  die  endgiiltige =~ Umsetzung  im  damaligen
Invalideneinstellungsgesetz von 1973 (vgl. Rubisch 1993, 37).

Dieses Gesetz versuchte alle Menschen mit Behinderungen, abgesehen von ihrer
Schédigung, miteinzubeziehen und ihnen Schutz zu gewahren, was sich in der
Rehabilitations- und Pflegeleistung bemerkbar machte. Menschen, welche
jahrelang in Pflege- oder Altersheimen untergebracht waren und keinerlei Beitrag
zur Erwerbsfahigkeit beisteuern konnten, wurden unter der Bezeichnung
»Schwerstbehindert definiert. Darunter fielen Menschen, die aufgrund ihrer
schweren korperlichen und geistigen oder seelischen Beeintrachtigungen einer
standigen Betreuung bedurften (vgl. Schmuhl 2008, 25).

Die Gesetze waren somit einerseits Wegbereiter fir die Verwendung des
Begriffes ,,Behinderung® als auch fir den Einzug dieses Begriffes in die
Alltagssprache zustdndig, was sich stark auf das Offentliche Bewusstsein
auswirkte (Lindmeier 1993, 48).

In der Heilpddagogik begann man sich im Laufe der 1960er Jahre mit der
Erziehung und Bildung von ,,behinderten* Menschen Kritisch auseinanderzusetzen
und versuchte verschiedenste Theorien zu entwickeln, welche sich differenziert

mit dem Terminus ,,Behinderung® befassten.

1.1.1 Kilassische heilpadagogisch-integrative Behinderungsbegriffe

Das Phianomen ,,Behinderung“ wurde ab den 1960er Jahren besonders ins
Zentrum erziehungswissenschaftlicher Arbeiten gestellt. Vor allem die Péddagogen
E. Kobi (1985), U. Bleidick (1972), O. Speck (2003), W. Jantzen (1973) und der
Soziologe E. Goffman (1974) waren malgeblich an der Entwicklung von
Theorien zum Behinderungsbegriff beteiligt. Die Autoren prégten diesen Begriff,
welcher aufgrund seiner Begriffsvielfalt und der Uneinheitlichkeit in Bezug auf
die Personengruppe, zu Definitionsschwierigkeiten flhrte (vgl. Strachota 2002,
203).

Kobi (1985, 121) stellte fest, dass es die Erscheinung ,,Behinderung® schon immer

gegeben hatte, diese aber nicht immer als Anlass genommen wurde, ,,Behinderte*
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als eine spezielle Kategorie von Menschen zu betrachten. Dieser Denkprozess
wirkte sich naturlich auf die Gesamtsituation vom Menschen mit Behinderungen
aus, da keinerlei System (Schule, Rehabilitation, Medizin) aufgebaut wurde. Erst
in der zweiten Halfte des 19. Jahrhunderts wurde festgestellt, dass das Phanomen
»~Behinderung® von Gesellschaft zu Gesellschaft eine andere ,,kategorische
Gestaltbildung“ angenommen hat. Darunter versteht Kobi, das Menschen mit
Behinderungen vor allem in der heilpddagogischen Theoriebildung in Kategorien
eingeteilt wurden — Blindheit, Gehdrlosigkeit, Geistige Behinderung, Kérperliche
Behinderung etc. (vgl. Strachota 2002, 202).

Bleidick (1972) hingegen nahm den Begriff ,,Behinderung™ als ,zentrales
Bestimmungsmoment “ in seiner ,,Pddagogik der Behinderten” auf, was dazu
flihrte, dass der Behinderungsbegriff — mit der Funktionsbestimmung — in die
sonderpddagogische Diskussion Einzug hielt (ebd., 203). Vor allem sollte
Bleidicks Behinderungsverstandnis dazu dienen, einen Fortschritt in der
erziehungswissenschaftlichen Theorie der Heilpadagogik sicherzustellen (vgl.

Lindmeier 1993, 48). Bleidick schlagt folgenden Behinderungsbegriff vor:

, Als behindert gelten Personen, die infolge einer Schdidigung ihrer
korperlichen, seelischen und geistigen Funktionen soweit beeintrachtigt
sind, dass ihre unmittelbaren Lebensverrichtungen oder ihre Teilnahme am
Leben der Gesellschaft erschwert werden “ (Bleidick 1999, 15).

Bleidicks Zugang zum Behinderungsbegriff blieb aber nicht lange
unkommentiert, so tauchten bereits Ende der 1970er Jahre kritische Stimmen zu
seiner Theorie auf. Zu sehr stellte er, im Zusammenhang mit dem
Behinderungsbegriff, die individuelle Schéadigung in den Mittelpunkt der
Betrachtung und verabsdaumte Faktoren zu berlcksichtigen, welche sich abseits

der Schadigung verorten lieRen (vgl. Lindmeier, 1993, 57).

Im Gegensatz zu Bleidick beschreibt Speck ein sehr differenziertes Verstandnis
von Behinderung. In seinem Werk ,,System Heilpddagogik™ (1987) klart er auf,
was seiner Auffassung nach der Behinderungsbegriff impliziere. Er geht davon

aus, dass der Behinderungsbegriff die Diskussion Uber ,,behindert und ,,nicht-
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behindert ermogliche und sehr defektorientiert und stigmatisierend gebraucht
werde. Ahnlich wie Speck sieht Klaus Bendel (1999, 304) die Unterscheidung
zwischen ,,behindert“ und ,,nicht-behindert“ als ,,Moment der Konstitution
sozialer Differenzierung“. Speck lehnt daher den Begriff ,,Behinderung“ als
heilpddagogischen Basisbegriff ab und fordert ein Verstandnis, in welchem der
,Mensch mit seinen Lern- und Lebenshindernissen in seiner Lebensumwelt
wahrgenommen und nicht auf Defekte und kategoriale Unterschiede reduziert
wird (vgl. Speck 2003, 248). Trotz dieser Ablehnung in Bezug auf den
Behinderungsbegriff verwendet ihn Speck aber wohl in seinen Werken, da dieser,
laut Speck, auch im wissenschaftlichen Sprachgebrauch h&ufig anzutreffen ist
(vgl. Speck 1998, 20).

Auch Jantzen (2007, 18) geht in seiner Definition um den Behinderungsbegriff
von einem ganzheitlichen Konzept aus. Er spricht von einem Zusammenspiel
biologischer, psychologischer und sozialer Faktoren. Jantzen lehnt ,,Behinderung*
als ,,naturwiichsiges “ Phanomen ab und verweist darauf, dass ,,.Behinderung* erst
dann vorliegen kann, wenn ,gesellschaftliche Minimalvorstellungen und
Merkmalsausprdgungen “ von einem Individuum nicht erfillt werden. Erst dann
wird ,.Behinderung“ als sozialer Gegenstand existent und tritt in den
Wahrnehmungen der Menschen auf (ebd., 18). Die nicht erflllten
Merkmalsauspréagungen eines Individuums, ausgehend von den gesellschaftlichen
Vorstellungen, wirken sich oft durch Isolation aus. Erst durch die Aussonderung
treten diverse Auspragungen auf (vgl. Jantzen 2007, 270f). Die Aufgabe der
Behindertenpadagogik wird daher, so Jantzen (1999, 211), in der Uberwindung

der Isolation gesehen.

,Behinderung* als ausschliellich soziales Phd&nomen wird von dem Soziologen
Erving Goffman postuliert. Er versucht anhand seiner Stigmatheorie (1963) den
Behinderungsbegriff zu entscharfen. Goffman (1996, 11f) spricht davon, dass ein
Stigma eine Zuschreibung an Merkmalen ist, welche Ausgrenzungstendenzen zur
Folge haben. Fir ihn sei ,,Behinderung“ ein soziales Phdanomen, welches durch
und von Menschen konstruiert wird. Was dazu fihrt, dass Merkmale wie z.B.
Deformationen des Korpers oder intellektuelle Beeintrdchtigungen einen

gesamten Menschen auf dessen Kennzeichen reduzieren und dabei die
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gesellschaftliche Norm einen wichtigen Parameter darstellt (ebd., 12). Diese
Haltung zwischen ,normalen und ,stigmatisierten Personen lasst abermals
Kritik laut werden und die Frage aufkommen: ,, Was ist normal?* Zu sehr werden
sichtbare Merkmale (z.B. korperliche Behinderung) und Normalitatsmalistabe in
den Vordergrund geruickt, anstatt die sozialen Prozesse wahrzunehmen und zu
analysieren (vgl. Bruner 2005, 42ff).

An dieser Stelle ist auf die sehr junge wissenschaftliche Disziplin ,,Disability
Studies* zu verweisen, welche sich mit der Thematik ,,Behinderung®“ als
historische, soziale und kulturelle Konstruktion beschaftigt (vgl. Dederich 200743,
11). Das Konzept der Disalbility Studies riickt gesellschaftliche und kulturelle
Wandlungsprozesse im Umgang mit Behinderung (Krankheit, Gebrechlichkeit)
und Autonomie in den Blick. Hauptaugenmerk wird dabei auf die Bedingungs-
und Entstehungsfaktoren von ,,Behinderung® gelegt (ebd., 19). Um die Sichtweise
dieser jungen Disziplin durch ein Zitat zu verdeutlichen, wird folgende

Textpassage herangezogen:

. [...] Behinderung als Differenz bereichert die Gesellschaft und erzeugt
neue Formen sozialer Bindungen, Verantwortlichkeiten und Mdoglichkeiten
far Individuen, Familien und die Gesellschaft“(Albrecht et.al.2001:If. zitiert
nach Dederich 20074, S. 18).

,Behinderung“ kann demnach, so Dederich (2007a), keiner reinen objektiven
Bewertung unterliegen, nicht als Defizit gesehen werden, sondern ,,Behinderung*
stellt ein soziokulturelles Phanomen dar, welches gesellschaftlich konstruiert
wird.

Auf internationaler Ebene setzt man sich seit 1957 mit dem Behinderungsbegriff
auseinander. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) war seit den 1960er Jahren
bestrebt, ein einheitliches, internationales System zur Verstandigung Uber
., International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps*
(ICIDH), zu erzielen (vgl. Bleidick 1999, 16).

1980 wurde erstmals das Modell mit den drei Ebenen ,,iImpairment, Disability und
Handicap “ veroffentlicht und somit Teil von péadagogischen Debatten. Aufgrund
heftiger Kritik in Bezug auf das veroffentlichte Modell der WHO sah man sich
aufgefordert, es neu zu berarbeiten und zu tberdenken (vgl. Speck 2005, 197).
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Zu sehr war das (alte) Modell in Defiziten und linearen Zusammenhangen
verhaftet. Das kausal-defektorientierte Strukturmodell folgte in seiner neuen
Ausgabe (ICIDH-2; 1999) einer sozialaktiveren Einstellung (vgl. Bleidick 1999,
18). Die Schwerpunkte lagen nun auf einer héheren Komplexitat der Genese und
den daraus resultierenden sozialen Folgen. Die Begriffe ,disability” und
,handicap “ wurden durch die Termini ,,activity “ und ,,participation “ ersetzt (vgl.
Speck 2005, 197).

Zu einer weiteren Entwicklung des Modells (ICF oder ICIDH-2) kam es 2001,
indem es um eine Ebene der Kontextfaktoren, welche personelle Bedingungen,
milieuabhéngige Faktoren und Lebenshintergriinde enthalten, erweitert wurde
(vgl. Bleidick 1999, 19).

,Behinderung“ wird somit in diesem neu konstruierten Modell (ICF) als
Einschrankung von Teilnahmemd@glichkeiten verstanden und legt den Fokus auf
komplexe Wechselwirkungen zwischen den verschiedenen Ebenen und nicht

mehr, wie anfangs gedacht, auf kausallineare Ursachen (ebd., 19).

Fasst man den skizzierten historischen und heilpddagogischen Verlauf des
Behinderungsbegriffes zusammen, so kann festgestellt werden, dass schon
Jahrzehnte lang versucht wurde, Menschen mit verschiedenen Behinderungen zu
definieren und sie in gewisse Kategorien einzuteilen, von , Kriippel“ -
., Korperbehinderten - iber ,,Schwerbeschadigte - ,,Schwerstbehinderte* bis hin
zu ,,Mehrfachbehinderte. Mit Hilfe der Bezeichnung einer Gruppe von
Menschen sollte deren Bedurfnislage erfasst werden, um daraus entsprechende
Leistungen feststellen zu kénnen.

Setzt man sich mit dem Begriff ,,Behinderung™ auseinander, so kann ein Blick auf
die Geschichte und die dahinterstehenden Motive fur die Erfassung von Menschen
mit Behinderungen nicht vermieden werden. Vor allen die verschiedensten
wissenschaftlichen Zugange tber den Behinderungsbegriff lassen die Annahme
schwinden, eine einheitliche starre Festlegung zu finden. Demzufolge ist eine
gewisse allgemeine Definitionsschwierigkeit vorprogrammiert (vgl. Sander 1988,
75).
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1.2 Definitionsschwierigkeit

Die Diskussion um den Behinderungsbegriff, so Lindmeier (1993, 244) und
Bleidick (1999, 19), entsprechen einem komplexen Tatbestand und spiegeln die
Relativitdit dieses Begriffes wieder. Beide Autoren gehen von einer
Mehrdimensionalitdt von ,,Behinderung“ aus (vgl. Bleidick 1999, 19). Auch
Sander (1988, 75) betont, dass es in der heilpddagogischen Forschungslandschaft
keinen einheitlichen Konsens uber den Behinderungsbegriff gibt, diese
Bezeichnung aber nach Lindmeier (1993, 21) seit den 1960er Jahren vor allem
Einzug in die Heil-, Sonder- oder Behindertenpadagogik genommen hat. Der
Behinderungsbegriff ist zu einer grundlegenden Kategorie in der Heilpadagogik
geworden, findet aber durch seine Bedeutungsvielfalt in seiner Anwendung kein
klares Verstandnis. Lindmeier geht daher so weit, dass ,,Behinderung* immer in
Bezug auf die konkrete Lebenswelt thematisiert werden sollte, damit Klarheit
uber das Phianomen ,,Behinderung® erreicht werden kann (ebd., 19ff).

Lindmeier sieht den Behinderungsbegriff vor allem in der Heilpaddagogik als
wichtigen und klarungsbedurftigen Grundbegriff an, welcher durch genaue

Analysen dazu verhelfen soll, eine Legitimation zu finden (ebd., 16).

In Anlehnung an Lindmeier (1999) sieht Fornefeld (2008, 74f) das Problem der
Definitionsschwierigkeit darin, dass alleine der Versuch genaue Zuschreibungen
und Bezeichnungen fur den Behinderungsbegriff zu finden, scheitern. Die Autorin
geht davon aus, dass ,,Behinderung“ als Phanomen gesehen werden muss und
nicht durch Versprachlichung erfasst werden kann. So wie Lindmeier (1999) stellt
sie die Alltagserfahrungen in den Vordergrund der Diskussion und meint, dass
sich ,.Behinderungen® nicht voneinander unterscheiden, auller in den
individuellen, konkreten Lebenswelten. Das Nicht-Benennen von ,,Behinderung
sieht die Autorin aber auch sehr kritisch, da dies nicht den betroffen Menschen
gerecht wird (vgl. Fornefeld 2008, 51; Bleidick 1999, 84). Fornefeld pladiert
daher von ,,Menschen mit Komplexer Behinderung* zu sprechen, was im néchsten

Kapitel noch genauer ausgefihrt wird (ebd., 65).
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Im Gegensatz zu Fornefeld, welche versucht den Behinderungsbegriff anhand der
komplexen Lebenswelten der Menschen festzumachen, misst Speck der
Definitionsmacht von Institutionen einen groRen Faktor zu (vgl. Speck 2003,
257). Er legt dar, dass nach wie vor die Institutionen den ,,Bedarf* festlegen und
dazu den heilpadagogischen Legitimationsbegriff (,,Behinderung®) gebrauchen.
Lindmeier (1993, 34ff) erweitert diesen Aspekt des Machtstrebens der
Institutionen von Speck mit dem der verschiedenen Systeme, in welchen mit dem
Behinderungsbegriff ,.gearbeitet wird. Hierzu zdhlen Rechtsysteme,
Gesundheitssysteme, Wirtschaftssysteme, welche den Begriff ,,Behinderung* als
»Schlisselbegriff* fiir eine Fllle von Hilfen, Leistungen und Abgrenzungen
verwenden. Diese eher wenig konkrete Bezeichnung wird in einem weiteren
Schritt auf genaue Definitionskriterien hin geprift. So wird der Grad der
,Behinderung“ bestimmt bzw. der Prozentsatz der ,,Minderung“ dargelegt, um

den Menschen dann einem Personenkreis zuordnen zu kénnen (ebd., 36).

Bleidick (1999, 86) argumentiert ahnlich wie Speck (2003) und Lindmeier (1993),
wenn er davon ausgeht, dass der Begriff ,Behinderung® vor allem dafiir
Verwendung findet, um einen Personenkreis zu bestimmen, welchem dann

entsprechende Hilfeleistungen und Foérderungen zukommen.

, Die Leitidee fiir einen theoretisch gerechtfertigten und praktisch
brauchbaren  Begriff  der  Behinderung  besteht in  seiner
sozialtechnologischen Handlungsvollmacht* (Bleidick 1999, 84).

Definitionen Uber den Behinderungsbegriff erweisen sich schlussendlich, so
Speck (2005, 52), als Hilfsmittel fur eine umfassendere Verstandigung zwischen
verschiedenen Personen und Epochen. Denn was Wirklichkeit ist, &ndert sich von
Gesellschaft zu Gesellschaft und aus diesem Grunde kann nicht de facto gesagt
werden, was ,,Behinderung® ist.

Feuser (1996, 4) geht noch einen Schritt weiter als Speck und postuliert in Bezug
auf die Definitionsprobleme um den Behinderungsbegriff die provokante These
,»Geistig Behinderte gibt es nicht!*“. Der Autor kritisiert den phinomenologisch-
klassifikatorischen  Prozess, welcher Menschen in  Merkmalsklassen

zusammenfasst und die Realitdt im historisch- gesellschaftlichen Kontext
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instrumentalisiert. Der ,,geistigbehinderte” Mensch darf, so Feuser (ebd., 6), ,,nur*
so sein (und nicht anders) wie ihn die Gesellschaft sehen mdéchte, worunter er
einen sozialen Reduktionismus versteht. Der Autor sieht die zugeschriebene
»Andersartigkeit™ als Konstrukt vorherrschender Gesellschaftsstrukturen.

Bleidick sieht &hnlich wie Feuser (1996) die Zuschreibung ,,Behinderung*
aufgrund lebensweltorientierter Uberzeugungsmuster, welche ,,Behindertsein® erst
zu dem machen, was es dann schlussendlich ist (vgl. Bleidick 1999, 21) oder wie
es Lindmeier (1993) ausdriicken wirde: ,,Behinderung — Phanomen oder

Faktum?“

1.3 Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen

Ahnliche Schwierigkeiten in Bezug auf die Begriffsbestimmungen und
Bezeichnungen gibt es mit dem Terminus ,,Mehrfachbehinderung®, welcher auch
sehr vielschichtig verwendet wird. In der Literatur wird neben der
,Mehrfachbehinderung* auch von ,,schwer-behinderten Menschen* (Hinze 2007),
,schwerst-behinderten Menschen®  (Frohlich  2003), ,,.Schwer- mehrfach
behinderten Menschen (Hinze 2007), ,,Menschen mit Komplexer Behinderung*
(Fornefeld 2008) oder von ,,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen®
(Rodler 2009; Mall 2008) gesprochen. Speck (1996, 183) meint dazu, dass jene
genannten heilpadagogischen Begriffe zwar verwendet werden, jedoch eine
Differenz zwischen Klarheit und realer Bedeutung aufgezeigt werden kann.

Da in der vorliegenden Arbeit der Personenkreis um ,,Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen® im Mittelpunkt der Betrachtung steht, ist es unabdinglich,
sich  mit der ,Mehrfachbehinderung® und ihren  Begleitbegriffen
auseinanderzusetzen, eine theoretische Klarung vorzunehmen und verschiedene

wissenschaftliche Zugénge zu beleuchten.
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1.3.1 ,,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen aus heilpadagogisch-
integrativer Perspektive

Am Anfang jeder Diskussion um den Personenkreis von ,Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen® steht der Versuch (vgl. Kapitel 1.2) anzufiihren,
welche Menschen mit dem genannten Begriff in Verbindung gebracht werden.
Dazu muss vorerst eine historische Betrachtungsweise vorgenommen werden, um
zu verstehen, warum sich die Autorinnen dieser Arbeit fur die jeweilige
Begriffswahl entschieden haben.

Der Begriff der ,,Mehrfachbehinderung®™ entwickelte sich spater als die oben
diskutierten Definitionen tber ,,Behinderung“. In der Mitte der sechziger Jahre
wurde die ,,Mehrfachbehinderung™ als ein allgemein- behindertenpadagogisches
Problem erkannt und aus einer besonderen Perspektive betrachtet. Ging man doch
mehr und mehr von der Erkenntnis aus, dass jegliche ,,Behinderung® eine
,,Mehrfachbehinderung“ mit sich zieht (vgl. Solarova 1979, 5). Solarova erwéhnt,
dass sich seit den 60er Jahren viele Autoren mit der ,,Mehrfachbehinderung®
auseinandergesetzt haben. Die Tendenz lasst sich dahingehend beobachten, dass
die ,,Mehrfachbehinderung‘ nicht ,,nur aus einzelnen Behinderungen definiert ist,
sondern als Summe aller Teile gesehen werden muss, welche sich wechselseitig
beeinflussen. Somit vertritt Solarova den Standpunkt, dass grundsétzlich jeder
,Behinderte* auch einer ,Mehrfachbehinderung® ausgesetzt ist, jedoch in
unterschiedlichen Auspragungen und Merkmalen (ebd., 5).

Solarova (1979, 22) unterscheidet zwischen ,,Mehrfachbehinderungen®, die:

1. aufgrund von ,primdren Defekten auftreten. Sie versteht darunter
voneinander unabhédngige Behinderungen, z.B. Taubblindheit;

2. aufgrund von ,multiplen Defekten® erscheinen. Hier kommen
verschiedene und voneinander relativ unabhangige primére Defekte
zusammen. So fuhrt zum Beispiel eine zerebrale Bewegungsstérung in
vielen Féllen auch zu Sprach- und Lernbehinderungen.

3. aufgrund von Folgebehinderungen auftauchen. Dies ist der Fall, wenn der
Primardefekt als Ursache fiir Folgebehinderungen verantwortlich ist, zum

Beispiel Sprachbeeintrachtigung als Folge von Schwerhérigkeit (ebd., 23).
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So kann nach Solarova der Begriff der ,,Mehrfachbehinderung nicht als Summe
von Einzelbehinderungen, sondern als Summe des Ganzen gesehen werden.
Angelehnt an diese Betrachtungsweise geht Speck davon aus, dass
,Mehrfachbehinderung* nicht ein Zusammenzahlen von einzelnen Behinderungen
ausmacht. Jedoch widersetzt sich Speck vehement dem Gedanken von Solarova,
dass jeder Mensch, welcher eine Behinderung hat, auch gleichzeitig
mehrfachbehindert sei (vgl. Speck 2003, 195).

Speck nimmt zum Thema Mehrfachbehinderung eine klare Position ein:

,, Behinderung ist nicht gleich Behinderung! Jede Mehrfachbehinderung ist
eine andere! “ (Speck 1996, 188).

Mit diesem Zitat macht Speck klar, dass es nicht eindeutig mdoglich ist, eine
spezifische Behinderung zu diagnostizieren, da sich jegliche Behinderung
individuell und somit verschieden auspragt. Diese subjektiven Merkmale sollen
der Anknupfungspunkt und das Hauptaufgabengebiet der Heilpaddagogik sein, wo
Bildungs- und Erziehungsfragen im Mittelpunkt stehen (vgl. Speck 1996, 189).
Weiters spricht er davon, dass erst die starren Diagnosen und
Behinderungskategorien dazu gefuhrt haben, eigene ,,Mehrfachbehinderten-
Diskurse entstehen zu lassen (vgl. Speck 2003, 195). Diese Missachtung der
individuellen Lebenswelten fiihrte Fornefeld (2008) dazu, eher von ,, Menschen
mit Komplexer Behinderung* zu sprechen, um die Tatsache dieser Komplexitét
von Behinderung in den Vordergrund zu ricken und vorherrschenden
Kategorisierungen eine Absage zu erteilen.

Als Ausloser der Spezifizierung zahlen Speck und Fornefeld auf der einen Seite
die kategorisierenden Systeme unserer Gesellschaft, wie z.B. Sonderschulwesen;
Hilfssysteme oder andere Behinderungskategorien (vgl. Speck 2003, 195;
Fornefeld 2008, 77). Auf der anderen Seite sieht Speck aber wohl die
Notwendigkeit Einteilungen vorzunehmen, um Systeme Uberhaupt aufbauen zu
konnen (vgl. Speck 1996, 189).

Neben dem Oberbegriff ,,Mehrfachbehinderung®, so merkt Speck an, wird oft die
Bezeichnung ,,Mehrfachschadigung“ verwendet, die erkennen l&sst, dass

wiederum die sozialen, individuellen Auswirkungen in den Hintergrund riicken
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und versucht wird, Menschen nach ihren Schadigungen einzuteilen (vgl. Speck
2003, 195).

Nimmt man Specks Gedankengut vom Begriff ,,Mehrfachbehinderung® in den
Blick, so kann festgestellt werden, dass dieser vor allem den Begriff und dessen
Inhalt reflektiert und - kritisch betrachtet - allerdings wenig Stellung bezieht,
welcher Personenkreis annéhernd in das Feld von ,,Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen “ féllt. Da er, wie oben bereits erwahnt, aber sehrwohl der
Meinung ist, dass gewisse Einteilungen vorgenommen werden mussen, um
Systeme erschaffen zu konnen, bedarf es jedoch einer Konkretisierung des

Personenkreises.

Im Gegensatz zu Solarova (1979), die ,,Mehrfachbehinderung® als Summe eines
Ganzen versteht und Speck (1996, 2003), welcher ein grundlegendes Problem mit
dem Begriff der ,,Mehrfachbehinderung® hat, versuchen andere Autorlnnen wie
Frohlich (2003), Hinz (2007), Fornefeld (2008), Mall (2008), Rddler (2009) einen
anderen Zugang bei der Suche nach geeigneten Definitionen zu finden.

Rodler, Mall und Frohlich sprechen von ,, Menschen mit schwersten
Beeintrdchtigungen®.  ROdler  (2009)  distanziert sich  generell vom
Behinderungsbegriff, da er Behinderung als ein sozial konstruiertes Phdnomen
wahrnimmt und nicht als individuelle Eigenschaft eines Menschen betrachtet (vgl.
Jantzen 2007; Bleidick 1972; Goffman 1963). Aus diesem Grund spricht der
Autor auch nicht von Menschen mit Mehrfachbehinderungen, sondern verweist
darauf, dass bei ,,Menschen mit schwersten Beeintrichtigungen® zwar eine
faktische Eigenschaft des Menschen genannt wird, aber tUber das Ergebnis nichts
ausgesagt wird. Was zur Folge hat, dass die Bezeichnung ,Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen® im Gegensatz zu Behinderung nicht
typologisiert, sondern eine Bedingung, unter der sie leben, einschlieit und
benennt (vgl. Rodler 2009, 93ff).

Jantzen (2009, 104) kritisiert diesbezuglich oftmals das vorherrschende
,Naturverstandnis“ von Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen. Dieses
reduziert nach Jantzen die Betrachtung des Korpers lediglich auf physikalische,
biologische und chemische Vorgange und lasst die psychischen Prozesse aulRer

Acht. Vielmehr ist aber der menschliche Korper Ort der Genesis und Konstruktion
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psychischer Prozesse, die auf Soziales zielen und nicht getrennt voneinander
betrachtet werden dirfen. Er geht deshalb davon aus, dass Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen das Resultat sozialer Konstrukte darstellen und
vor allem nicht auf ein reines Naturverstandnis reduziert werden dirfen (ebd.,
104). In seinen Ausflihrungen betont der Autor kritisch, dass Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen oftmals eine Entfremdung von ihrem Korper
erleben, in dem pflegerische Téatigkeiten wie Essen geben, Wickeln, Waschen bis
hin zu medizinischen und therapeutischen Interventionen sowie basale

Stimulation und Verhaltenstrainings auf der Tagesordnung stehen (ebd., 120).

Ahnlich wie Jantzen (2009) und Rodler (2009) spricht auch Fréhlich (2003) von
»Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen® und versucht in Form einer
detaillierten Beschreibung Personenkreis festzumachen. Er meint, ,,Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen® brauchen vermehrt:
e korperliche Nahe, um direkte Erfahrungen machen zu kdnnen.
e Kkorperliche Nahe, um andere Menschen wahrnehmen zu kénnen.
e andere Menschen, die ihnen die Umwelt auf einfachste Weise
nahebringen.
e andere Menschen, die ihnen Fortbewegung und Lageverdnderung
ermoglichen.
e jemanden, der sie auch ohne Sprache versteht und sie zuverlassig versorgt
und pflegt (vgl. Frohlich 2003, 16).

Diese Beschreibungen treffen, so Frohlich, natlrlich nicht auf alle Menschen zu.
Es kann aber festgestellt werden, dass oben genannte Bedurfnisse sehr oft bei
,»Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen® beobachtbar sind. Aus diesem
Grunde versucht er durch die Beschreibung des Personenkreises das
Hauptaugenmerk auf die Bedirfnisse der Menschen zu richten und misst den
Bezeichnungen ,,schwerst-beeintrachtigt, ,,mehrfachbehindert wund den
Steigerungsformen ,,schwer mehrfachbehindert einen Stellenwert zu, jedoch
sieht er die Notwendigkeit dafir vor allem in den padagogisch therapeutischen
Maoglichkeiten (ebd., 17).
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In der aktuellen Literatur ist von ,,Menschen mit Komplexer Behinderung® die
Rede (Fornefeld 2008). Fornefeld stellt nicht die ,,schwerste Beeintrachtigung®
oder ,,Mehrfachbehinderung® in den Mittelpunkt der Betrachtung, sondern wie
bereits erwahnt, deren Komplexitat. Sie mochte, genau wie Speck (2003, 195)
weg von ,,Mehrfachbehinderten-Diskussionen hin zur Sensibilisierung
komplexer Lebensbedingungen. ,Komplexe Behinderung® soll nicht als
Eigenschaft der ,,Behinderung“ wahrgenommen werden, sondern die
Lebensumstande des jeweiligen Personenkreises beschreiben (ebd., 77).

Deshalb spricht Fornefeld (2008) von ,,Menschen mit Komplexer Behinderung*,
wenn deren Lebenswelt durch einen Grofdteil der folgenden Kriterien bestimmt
ist.

Sie:

e bringen ihre eigenen Vorstellungen, Wiinsche und Bedirfnisse wie ihre
Anspriiche unzureichend zum Ausdruck.

e verfuigen meist Uber keine ausreichende Verbalsprache.

e sind in besonderem MaRe von der Zuwendung der Bezugspersonen
abhangig.

e sind in Einrichtungen héaufig mit unqualifiziertem Personal und
unprofessionellem Verhalten konfrontiert.

e zeigen abweichendes, aggressives oder selbstverletzendes Verhalten, was
zum Ausschlusskriterium wird.

e nehmen die Rolle des ,,Storers* ein, die die eigene Identitat beeinflusst.

e machen im Laufe ihres Lebens verstirkt Erfahrungen des ,,Scheiterns*
sowie des Abbruchs sozialer Beziehungen.

e sind haufig wechselnden wund nicht koordinierten medizinisch-
therapeutischen und  padagogisch—psychologischen  Interventionen
ausgesetzt.

e sind in besonderem MalRe der Gefahr ausgesetzt als Pflegefalle
abgestempelt und aus der Behindertenhilfe (Eingliederungshilfe)
ausgeschlossen zu werden.

e sind in Einrichtungen haufig Gewalterfahrungen ausgesetzt.

e Dilden eine heterogene Gruppe mit gleichen Exklusionserfahrungen
(Fornefeld 2008, 58).
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Vergleicht man Fornefeld und Frohlich miteinander, so lassen sich einige
Gemeinsamkeiten im Zusammenhang mit den formulierten Bedirfnissen von
,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen bzw. ,,Menschen mit Komplexer
Behinderung® erkennen. Fornefeld (2008) betont im Gegensatz zu Fréhlich jedoch
die  komplexen  Lebensbedingungen  (z.B. Institutionen;  Exklusion;
Interventionen), welche ,,Menschen mit Komplexer Behinderung® erleben und
welchen sie ausgesetzt sind.

Raddler (2009) hingegen sieht die Begriffswahl Fornefelds eher kritisch, geht er
doch davon aus, dass es keine nicht komplexen Behinderungen gibt. Er begriindet
dies damit, dass soziale Konstrukte immer komplex sind und eine ,,Behinderung*
immer erst durch soziale Strukturen entstehen kann (vgl. Rddler 2009, 93).
Ahnlich argumentiert Haeberlin (1985, 30ff), indem er davon ausgeht, dass aus
Normen, Bedingungen und Erwartungen einer Gesellschaft Beeintrachtigungen,

Benachteiligungen oder aber auch ,,Behinderungen® resultieren konnen.

Fasst man oben angefiihrte heil-und integrative Definitionsversuche von und Uber
»Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen® zusammen, so l&sst sich
erkennen, dass auf der einen Seite sehr kategorisch (Solarova 1979; Hinz 2007)
vorgegangen wird und auf der anderen Seite ein Personenkreis beschrieben wird,
um eine gemeinsame Verstandigung tber und von ,,Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen“ zu erlangen. Diese verschiedenen Ansétze lassen darauf
schlielen, dass es wie beim Behinderungsbegriff keine eindeutige, statische

Definition und Begriffsbezeichnung zum beschriebenen Personenkreis existiert.

Diese Diplomarbeit lehnt sich an das Verstandnis von Frohlich (2003), Mall
(2006) und Rodler (2009) in Bezug auf ,,Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen an. Es wird davon ausgegangen, dass ,,Behinderung“ ein
soziales Konstrukt und keine individuelle Eigenschaft eines Menschen ist (vgl.
Rddler 2009, 93ff). Aus diesem Grunde wird der beforschte Personenkreis hier
mit dem Begriff ,,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen* definiert, da
diese Bezeichnung, wie bereits oben erwéhnt, eine faktische Eigenschaft eines
Menschen aufweist, welche aber Uber das Ergebnis (behindert/nicht behindert)

nichts aussagt.
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,,Am besten wdre es, man konnte in der gesamten Darstellung einfach von
Kindern und Jugendlichen oder Erwachsenen bzw. Menschen sprechen.
Dennoch ist es manchmal nicht zu vermeiden, bestimmte Begriffe doch
hinzuzufligen, um die besondere Situation, die Lage der betroffenen Person
zu kennzeichnen ““ (Fréhlich 2003, 12).

Zusammengefasst wird in vorliegender Arbeit von jungen ,Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen® gesprochen, welche aufgrund ihrer gesamten
(organischen, emotionalen, sozialen) Fahigkeiten nicht die Moglichkeit besitzen,
Eigenerfahrungen, Eigenbewegung und Auseinandersetzungen mit der Umwelt zu
machen (vgl. Frohlich 2003, 17). Bei diesem Personenkreis sind in der Regel,
viele Erlebens- und Ausdrucksmaoglichkeiten eingeschrankt. Dazu zéhlen unter
anderem der emotionale, kognitive, korperliche, soziale und kommunikative
Bereich.

Angelehnt an Frohlich wird in dieser Diplomarbeit nicht nach Leitsymptomen wie
., Korperbehindert”, , geistighehindert®, , sinnesgeschddigt”  vorgegangen,
sondern es soll der Mensch als Ganzes, als Individuum wahrgenommen werden.
Der Begriff ,,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen® soll in diesem Sinne
dazu dienen, den Blickpunkt nicht nur auf eine Kklassische Form von
,Behinderung* zu richten (z.B. ,,der geistig Behinderte*), sondern den Menschen
in seiner Lebenswelt, die oftmals in vielen Bereichen an ihre Grenzen st63t, zu
beachten (ebd., 13).

In einem néchsten Schritt wird nun das beschriebene heilpddagogisch-integrative

Verstandnis von ,,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen® dem der

Medizin gegentibergestellt.

1.3.2 ,,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen aus medizinischer

Perspektive

Wie im vorangegangen Kapitel (1.3.1) ausfuihrlich herausgearbeitet, lasst sich aus

heilpadagogisch-integrativer Perspektive keine eindeutige Definition Uber
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»Menschen mit schwersten Beeintriachtigungen* finden, was sich im Unterschied
zum medizinischen Bezugsrahmen anders darstellt.
Beruht der Fokus in der Heilpddagogik vor allem auf den Gesamtfolgen von
Beeintrachtigungen (z.B. soziale  Auswirkungen, Einschrankungen,
Lebenserschwernisse etc.), stehen in der medizinischen Perspektive die
Schédigungen im Vordergrund. Hierunter wird verstanden, dass vor allem
organische Einschrankungen oder Ausfalle, z.B. des Hor- oder Sehvermdgens, der
Bewegung, des duleren Erscheinungsbildes wahrgenommen und festgestellt
werden. So wird in der Medizin nicht von , Mehrfachbehinderung® bzw.
»Schwersten  Beeintrachtigungen®  gesprochen, hier geht man von
,,Mehrfachschadigungen* aus (vgl. Speck 2003, 196).
Diese lassen sich wie folgt zusammenfassen:
a) als zwangslaufige Primér- und Sekundarbehinderungen, z.B. im Falle
einer Gehorlosigkeit, die eine Stummbheit nach sich zieht und
b) als &tiologische Kombinationen, z.B. im Falle von Taubblindheit oder von
zerebral gleichzeitig bedingter geistiger und koérperlicher Behinderung
(Speck 2003, 196).

Die Medizin geht vor allem von organischen Ursachen aus und versucht diese
durch immer besser werdende diagnostische Verfahren zu minimieren und zu
verandern.

Fornefeld (2008, 149) kritisiert diese medizinische Einstellung und leitet davon
ab, dass ein Mensch mit einer Behinderung nur dann relevant fir die Medizin sei,
wenn die ,,Behinderung“ zur Krankheit oder umgekehrt die Krankheit zur
,.Behinderung“ fihrt. Diese Aussage macht die Autorin an der Tatsache fest, dass
der ,, behinderte Leib* in keinem Anatomiebuch abgebildet ist und daher in dem

Sinne nicht existiert.

., Ziel der drztlichen Untersuchung eines geistig behinderten Menschen ist
es, Ursachen und Entstehungsgeschichten (Atiologie und Pathogenese) der
vorhandenen Funktionsstérungen aufzuklaren. Dies gelingt trotz aller
Bemihungen nicht immer; es kommt deshalb auch darauf an, in Art einer
‘Bestandsaufnahme”  Stédrken  und  Schwachen  zu  bestimmen

(Mehrfachbehinderung) und organisch-biologische und psycho-soziale
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Grundlagen fur erforderliche Behandlungsmalinahmen zu schaffen. Durch
frihzeitiges Erkennen einer Behinderung kann manchen Folgen wirksam
begegnet werden “ (Fornefeld 2002, 51).

AuRerdem sieht die Autorin eine klare Aufgabenteilung zwischen P&dagogik und
Medizin im Umgang mit ,,Menschen mit Komplexer Behinderung®. Fiir Fornefeld
diagnostizieren Arzte, Psychologen und Therapeuten Symptome und spezifische
Probleme von Menschen mit Beeintrachtigungen. Sie versuchen durch Therapien
und Interventionsprogramme kurativ tatig zu sein, um dem Versorgungssystem
Rechnung tragen zu kdnnen. Im Gegensatz dazu sieht die Autorin die Aufgabe der
Padagoglnnen darin, als Lebensbegleiter und Vermittler zwischen ,,Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen* und Kultur, Natur und Gesellschaft zu fungieren

(vgl. Fornefeld 2008, 162).

Zusammengefasst wird aus medizinischer Perspektive der Personenkreis um
»Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen® damit definiert, dass
,Behinderung* durch eine Schadigung oder Anomalie des Individuums verursacht
wird und eine Kumulierung verschiedener Behinderungsformen vorliegt, die
behandelt und kuriert gehort.

Im Gegensatz zur medizinischen Perspektive sieht die heilpadagogisch-integrative
Sichtweise es als unabdinglich an, Menschen nicht auf ihre Behinderungsarten zu
reduzieren (vgl. Haeberlin 2005, 70ff).

In Anlehnung an die beiden Sichtweisen, Denkmuster und Definitionsversuche
(Medizin und Heil-und Integrative Padagogik) von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen wird nun die rechtliche Situation beleuchtet. Diese Sichtweise
beschreibt den genannten Personenkreis wiederum aus einer anderen Perspektive
und soll die Vielfalt an vorhandenen Definitionen und Theorien verdeutlichen und

abrunden.
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1.3.3 ,,Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen* aus rechtlicher
Perspektive

Geht man, wie in Kapitel (1.3), den Definitionsversuchen nach, kann beobachtet
werden, dass vor allem aus medizinischer Perspektive eine enge Begriffsklarung
uber Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen vorgenommen wird, da
organische Defekte im Fokus der Begriffswahlen stehen. Wird die rechtliche
Sichtweise von Menschen mit schwersten Beeintrédchtigungen betrachtet, so ist

hier eine andere Herangehensweise des Definierens abzuleiten.

Es lasst sich erkennen, dass der Schwerpunkt vor allem auf der Pflegeversorgung
und deren Leistungen liegt. Der Personenkreis wird somit anhand des zu
erbringenden ,,Pflegeaufwandes* der Angehorigen definiert und beschrieben.

Laut Beschreibung des Bundesministeriums fir Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutzgelten in Osterreich Personen aus rechtlicher Sicht als
schwerst-beeintrachtigt, wenn:

e der Bedarf an Pflegeaufwand aufgrund korperlicher, geistiger oder
psychischer Behinderung oder einer Sinnesbehinderung stdndig gegeben
ist, mehr als 50 Stunden monatlich betragt und voraussichtlich mindestens
sechs Monate dauert.

e mehr als 180 Stunden Pflegeaufwand erforderlich sind (Pflegestufe 5).

e aufgrund von zeitlich unkoordinierbaren Betreuungsmalinahmen mehr als
180 Stunden erforderlich sind und diese regelmélig wahrend des Tages
und der Nacht zu erbringen sind oder die dauernde Anwesenheit einer
Pflegeperson wéhrend des Tages und der Nacht erforderlich ist, weil die
Wahrscheinlichkeit einer Eigen- oder Fremdgefdhrdung besteht
(Pflegestufe 6).

o keine zielgerichteten Bewegungen der vier Extremitaten mit funktioneller
Umsetzung moglich sind oder ein gleichzuachtender Zustand vorliegt
(Pflegestufe 7) (vgl. Greifender 2008, 171-192).

Wird der Personenkreis um Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen von

rechtlicher Seite definiert, lasst sich feststellen, dass es vor allem um den Grad der
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Beeintrachtigung/Behinderung geht und Menschen ab der Pflegestufe 5 als
»Schwerst-behindert* eingestuft und tituliert werden.

Eine ganz andere Betrachtungsweise als den ,Pflegeaufwand“ nimmt die
Bundesvereinigung Lebenshilfe 2002 beim Versuch des Definierens von
Menschen mit schwersten Beeintréchtigungen ein. Sie fordert fur Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen folgende Menschenrechte:

, Menschen mit schwerer Behinderung und hohem Hilfebedarf haben
gesellschaftliche Rechte ohne Wenn und Aber. Sie haben das Recht auf ein
Leben in Wirde. Sie haben das Recht auf Bildung, Forderung, Begleitung
und Unterstiitzung. Sie haben das Recht auf Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft. Sie haben das Recht auf Wahlmdglichkeiten zu entscheiden,
was ihnen gut tut wie, wo und mit wem sie leben wollen. Wir alle missen
dazu beitragen, dass diese Rechte erlebbar werden* (Bundesvereinigung
Lebenshilfe 2002, zitiert nach Hinz 2007, 9).

Folgendes Zitat versucht den menschenrechtlichen Rahmen wahrzunehmen und
anzufiihren, um nicht nur den Fokus auf den betroffenen Personenkreis zu lenken,
sondern um vor allem auch deren Rechte zu postulieren. Hierbei sei anzumerken,
dass es seit 1994 eine eigene UN- Behindertenrechtskonvention gibt, die sich mit
den Rechten von Menschen mit Beeintrdchtigungen beschéftigt, was jedoch im
Rahmen dieser Diplomarbeit nicht genauer ertrtert werden kann (vgl. Klaul}
2010, 341).

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass in Kapitel (1) versucht wurde,
verschiedene wissenschaftlich-theoretische Denkmuster von und tiber ,,Menschen
mit schwersten Beeintrichtigungen darzustellen, um die Vielfalt der
Begriffswahlen und die Problematik des Definierens des Personenkreises

darzulegen.
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2  Reformbewegungen zur Verbesserung der
Lebensqualitat von Menschen mit schwersten

Beeintrachtigungen (Petra Oswald)

Die seit den 1970er Jahren angestrebten Veranderungen in Bezug auf die
Deinstitutionalisierung von Menschen mit Beeintrachtigungen in Wien hatten
nicht nur Auswirkungen fiir die betroffenen Menschen in den Institutionen,
sondern brachten auch gesellschaftspolitisch einen groRen Wandel mit sich.
Dieser Schritt der Ausgliederung aus ,.totalen Institutionen* (Goffman 1973) ldsst
sich unter anderem auf das Normalisierungsprinzip, welches in den 1960er Jahren
von Niels Erik Bank-Mikkelsen gegriindet und von Bengt Nirje weiterentwickelt
wurde, zuruckfihren. Sukzessive wurde das fehlende Angebot an
familienentlastenden und ambulanten Diensten in den Bereichen Arbeit, Freizeit
und Wohnen (z.B. gemeindenahe Wohnformen sowie
Beschaftigungsmdoglichkeiten und Urlaubsangebote) geschaffen, um den
Forderungen des Normalisierungsprinzips gerecht zu werden (vgl. Schultschik
2008, 12). Autonomie, Unabhangigkeit und Selbstbestimmung waren in dieser
Zeit die zentralen Schlagworter, welche fur eine Verbesserung der Lebensqualitat

fir Menschen mit Beeintrachtigungen standen.

Diese Entwicklung kann nach der Bundesvereinigung Lebenshilfe flir Menschen
mit geistiger Behinderung (1996) einerseits auf eine veranderte gesellschaftliche
Einstellung und andererseits auf ein erweitertes Hilfsangebot zurlickgefiihrt
werden (vgl. Becker et al. 1996, 12). Aus den Reformbestrebungen der 70er Jahre
konnte ein radikaler Perspektivenwechsel im Umgang mit Menschen mit
Beeintrachtigungen vollzogen werden, sodass unterstiitzende Angebote in den
Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen entwickelt wurden. So war es mdglich,
eine Wende in der Betreuung und Begleitung von Menschen mit
Beeintrachtigungen zu erreichen. Die Auflésung psychiatrischer Anstalten fur
Menschen  mit  Beeintrachtigungen  brachte  somit die  Errichtung
gemeinwesenorientierter Strukturen mit sich, was dazu fuhrte, dass genannter

Personenkreis vermehrt in den Ursprungsfamilien verbleiben konnte. Forciert
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mussten dadurch aber neue und umfassendere familienunterstiitzende Dienste in
den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen werden, um die Betreuung in den
Familien gewéhrleisten zu kénnen.

Diese drei Lebensbereiche sollten und sollen (noch immer) dazu beitragen,
sowohl dem Menschen mit Beeintrdchtigung als auch seiner Familie
Entwicklungschancen zu bieten, mit dem Ziel, anndhernd ein Leben flhren zu
kdnnen, welches dem anderer Mitglieder einer Gesellschaft so weit wie mdglich
gleicht (vgl. Schmidt 1993, 31).

Im folgenden Kapitel iber ,Reformbestrebungen fiir die Verbesserung der
Lebensqualitdt von Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen™ wird zuerst
eine kurze theoretische Einfuhrung tber die Anfange der Psychiatriereform und
des Normalisierungsprinzips gegeben, folglich die Zielsetzung und Umsetzung in
Wien diskutiert und aufgearbeitet. AbschlieBend wird ein Bogen zu den

Auswirkungen dieser Reformbewegungen gespannt.

2.1 Geschichtlicher Abriss

Seit Ende der 60er Jahre kritisierten immer mehr westliche Gesellschaften die
vorherrschenden traditionellen, psychiatrischen Denkansatze hinsichtlich der
Betreuung von Menschen mit Beeintrachtigungen. Dies war der Fall, obwohl es
zu damaliger Zeit als ,,normal“ galt, Menschen mit Beeintrachtigungen in
Psychiatrien unterzubringen.

Grund fur die Unterbringung in solchen GroRRanstalten waren vor allem die nach
dem 2. Weltkrieg vorherrschenden, schweren Lebensbedingungen der Menschen
sowie die fehlenden Unterstlitzungssysteme fiir Familien, deren Kinder und
Angehorige mit Beeintrachtigungen (vgl. Theunissen 1996, 67).

Jedoch wurde immer wieder Kritik laut, welche die ,,abgeschlossene Welt* dieser
Institutionen und die hilflose Auslieferung von Menschen, die dort untergebracht
wurden, in den Blickpunkt der Aufmerksamkeit rlckte. Diese ,,Isolation*

(Jantzen 2007) in den ,, totalen Institutionen* (Goffman 1973) flihrte dazu, dass
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sich eine Gegenbewegung zu den vorherrschenden Psychiatrieparadigmen
entwickelte.

Mitunter war in den angelséchsischen Landern die Rede von ,, Anti-Psychiatrie “,
in Italien wurde von einer ,,demokratischen Psychiatrie gesprochen. Wichtige
Vertreter dieser Gegenbewegung waren Ronald D. Laing (1979), David Cooper
(1971), Thomas S. Szasz (1976) und Franco Basaglia (1973). Letztgenannter
verstand psychische Probleme allgemein als Ausdruck und Folge
gesellschaftlicher Widerspriiche und glaubte in der Behandlung (Isolation und
Abschiebung) von  Menschen mit  Beeintrachtigungen, Denk- und
Handlungsmuster der Gesellschaft zu erkennen (vgl. Mattner 2000, 85).

Bezliglich  einer  psychiatrischen  Verwahrung von  Menschen  mit
Beeintrachtigungen wurden von oben genannten Vertretern folgende drei
Kritikpunkte angefthrt:

1. Ein medizinisch-biologistisches, nihilistisches Menschenbild seitens des
traditionellen psychiatrischen Modells.

2. Ein praktiziertes, disziplinierendes Behandlungsprinzip, welches auf
Anpassung der Menschen mit Beeintrdchtigungen durch Isolation,
Medikation ,Fixierung und den Fokus auf Verwahrung und Pflege richtet.

3. Ein weitaus abgeschottetes, dezentrales Anstaltsmilieu, im Sinne einer

., totalen Institution*, die von starren, hierarchischen Regeln geprégt ist.

Diese Kritik am ,traditionellen psychiatrischen Denkansatz® blieb nicht
unbeachtet und flhrte bereits in den 60er Jahren zu einem Paradigmenwechsel
innerhalb der Betreuung von Menschen mit Beeintrachtigungen. Es folgte eine
Absage an das vorherrschende Psychiatriemodell, hin zu einer Forcierung eines
heil-bzw. behindertenpadagogischen Ansatzes (ebd., 83).

Zeitgleich mit diesen Bestrebungen der westlichen L&nder, die vorhandenen
Psychiatriekonzepte zu reformieren, kam auch in den skandinavischen Landern
die Idee auf, Menschen mit Beeintrachtigungen zu integrieren und ihnen
Lebensbedingungen zu schaffen, welche denen der restlichen Gesellschaft

gleichen.

,, Letting the mentally retarted obtain an existence as close to normal as

possible” (Thimm u.a. 1985, 5 zitiert nach Beck 2001, 82).
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Mit diesem Gedanken lautete Niels Erik Bank-Mikkelsen eine neue
sozialpolitische Leitidee und Grundlage des international bedeutendsten
Reformkonzeptes fiir Menschen mit Beeintrachtigungen, das
Normalisierungsprinzip, ein (vgl. Beck 2001, 82).

Bank-Mikkelsen forderte 1959, dass Menschen mit (vorerst) geistiger
Behinderung, ein Dasein so normal wie madglich, vorfinden und unter normalen
Lebensbedingungen wie der Rest der Gesellschaft Leben sollten. Mit diesem
Anspruch machte er den vorherrschenden Versorgungsstrukturen von Menschen
mit Beeintrachtigungen eine Absage und Kritisierte vehement groRe stationare
Einrichtungen, die ihr Hauptaugenmerk vor allem auf Pflege, Versorgung und
Bewahrung reduzierten (vgl. Mattner 2000, 87).

Dem Begrunder des Normalisierungsprinzips ging es also darum, bestehende
Strukturen zu reformieren und der vorhandenen Segregation, Diskriminierung und
Vernachlassigung gegenuber Menschen mit Beeintrachtigungen
entgegenzuwirken. War diese neue Leitidee anfanglich noch fir Menschen mit
geistiger Behinderung gedacht, weitete sich diese Perspektive sehr schnell auf alle

Menschen mit Beeintrdchtigungen aus (vgl. Beck 2001, 83).

Bank-Mikkelsens Reformgedanken blieben nicht lange unbeachtet, so wurde in
den 1970er Jahren von dem Schweden Bengt Nirje eine erste Darstellung in der
Fachliteratur Gber die Konzeption des Normalisierungsprinzips beschrieben.

Nirje griff die Normalisierungsgedanken auf und versuchte diese anhand von acht
Grundforderungen bzw. — prinzipien fir Menschen mit jeglichen

Beeintrachtigungen darzustellen (vgl. Fornefeld 2002, 136).

Normaler Tagesrhythmus

Trennung von Arbeit, Freizeit und Wohnen
Normaler Jahresrhythmus

Normaler Lebenslauf

Respektierung von Beddrfnissen

Angemessene Kontakte zwischen den Geschlechtern

Normaler wirtschaftlicher Standard

© N o 0o B~ w0 D P

Standards von Einrichtungen
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An diesen Grundprinzipien ist zu erkennen, dass Nirje sehr praxisnah darstellt,
was er unter Normalisierung versteht. Durch die Anwendung des
Normalisierungsprinzips in den verschiedenen Bereichen des Lebens fir
Menschen mit Beeintrachtigungen soll die Lebensqualitat, die Lebensgestaltung
sowie eine Weiterentwicklung der Personlichkeit verbessert werden (vgl.
Fornefeld 2002, 21).

Ahnlich wie Nirje versucht auch der Amerikaner Wolf Wolfensberger (1972) eine
zentrale Erweiterung der Normalisierungsbestrebungen zu etablieren, indem er
seinen Blick verstérkt auf die soziale Rolle und nicht wie Bank-Mikkelsen und
Nirje auf die institutionellen und juristischen Rahmenbedingungen legt.
Wolfensberger geht es mehr um die Rolle des Menschen mit Beeintrachtigung in
der Gesellschaft und fordert deshalb einerseits die Verbesserung des sozialen
Images von Menschen mit Beeintrachtigungen in der Gesellschaft und
andererseits die Kompetenzen eines jeden Menschen so zu fordern, dass dieser
selbststandig leben kann (vgl. Theunissen 1998, 184; Thimm 2005, 24; Fornefeld
2002, 137; Beck 2001, 83).

Wird nun wieder ein Bogen zu Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
gespannt, lasst sich die Frage nicht ausklammern, wie bei genanntem
Personenkreis, welcher nicht fir sich selbst sprechen kann (im Sinne von
Sprache), das Normalisierungsprinzip seine Umsetzbarkeit findet. Hierbei, so
Theunissen (1998, 85), bedarf es einer ,,dialogisch-kommunikativ-einfihlsamen
ErschlieBung und Unterstutzung der non-verbalen Ausdrucksweise. Als
Ausgangspunkt hierfir muss eine Beziehung hergestellt werden, um dann durch
gezielte Beobachtung und Wahrnehmung der jeweiligen Bedirfnisse verschiedene
Indikatoren erkennen und filtern zu kénnen und ein Verstehen des Gegenibers zu
ermoglichen. Aber nicht nur der Anspruch nach gemeinsamer Kommunikation,
sondern vor allem die Intention, weg von der Verwahrung und Pflege im Umgang
mit Menschen mit Beeintrachtigungen, machte das Normalisierungsprinzip zu
einem Wegbereiter fiir ein mitbestimmtes und selbstbestimmtes Leben (vgl.
Mattner 2000, 90).
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2.2 Die Reformbestrebungen (Deinstitutionalisierung/

Normalisierung) und deren Umsetzung in Wien

Wie in Kapitel (2.1) beschrieben, wurde in den 60er Jahren immer mehr Kritik an
der Verwahrung und Betreuung von Menschen mit Beeintrachtigungen in den
Psychiatrien geibt.

Vor allem die westlichen Gesellschaften, allen voran England, die USA, Kanada
und die skandinavischen L&nder waren Wegbereiter fiir eine neue
Psychiatriereform; und so kam es Mitte der 50er Jahre zu einer Entwicklung der
Deinstitutionalisierung und zur Integration von Menschen mit Beeintréchtigungen
(vgl. Theunissen 1998, 33). Deutschland und Osterreich zogen diese
Reformbestrebungen erst in den 70er Jahren nach. Diese verzégerte Anbindung
Osterreichs an die vorhanden Reformbestrebungen bezeichnet Grausgruber u.a.
(2006, 12) auch als ,,time-lag “.

1979 beschloss der Gemeinderat in Wien den Zielplan ,, Psychiatrische und
psychosoziale Versorgung in Wien* und leitete so die ersten Reformansatze fiir
Menschen mit Beeintrachtigungen in Psychiatrien ein. Dieser Zielplan umfasste
die Dezentralisierung von Einrichtungen, die Erweiterung von ambulanten
Diensten und die Umsetzung der Lebensbedingungen nach dem
Normalisierungsprinzip von Nirje (1970).

Vorerst konnte der Personenkreis um Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen, auch der ,harte Kern“ genannt, aber am wenigsten von
diesen Reformbestrebungen profitieren. Hier ging man immer noch davon aus,
diese Menschen im stationdren Bereich der Psychiatrie zu belassen. Ein Grund
dafir war, dass der genannte Personenkreis kaum Beachtung in den Anstalten
gefunden hatte und somit auch als ,,Stiefkinder der Psychiatrie” bezeichnet
wurde, was sich auch in einer fehlenden und inadadquaten Begleitung und
Betreuung auswirkte (vgl. Theunissen 1999, 15).

Erst durch einen Grundsatzbeschluss des Gemeinderates 1986, welcher die
Schaffung von Wohnplatzen auch fir Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen inkludierte, konnte der Prozess der ,,Deinstitutionalisierung “,

so Berger (20064, 2) eingeleitet werden.
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An dieser Stelle soll auch auf den Begriff , Deinstitutionalisierung* néher
eingegangen werden. In der Literatur wird dieser Begriff auch oft synonym mit
., Enthospitalisierung *“ verwendet.

Die  Autorinnen  vorliegender  Arbeit  begrinden ihre  Begriffswahl
(,, Deinstitutionalisierung ) mit Dorner (1998, 32). Fiur ihn impliziert die
Begriffsbezeichnung ,,Enthospitalisierung® mehr die Verdnderung von Menschen
als jene von Institutionen und vorhandenen Strukturen. Hingegen betont der
Terminus ,, Deinstitutinalisierung “ die Veranderungen der Institutionen an sich
(ebd., 32). Es geht daher um Lebensqualitat und einen eigenen Lebensraum mit
einer Chance der Selbstverwirklichung fur Menschen mit Beeintrachtigungen
(vgl. Dalferth 1997, 352).

Am Rande sei auch die Bezeichnung ,,Umbhosptialisierung® erwihnt, die einen
Prozess beschreibt, in welchem Menschen mit Beeintrachtigung zwar aus
psychiatrischen  Anstalten  ausgegliedert, jedoch erneut in  groRen
Wohneinrichtungen, mit isolierendem und institutionellem Charakter, sowie
hospitalisierenden Bedingungen ,,untergebracht* werden. Doch ist an dieser Stelle
noch anzumerken, dass auch kleine gemeindenahe Wohnungen keine Garantie
uber einen  gelungenen  Verdnderungsprozess von  Menschen  mit

Beeintrachtigungen geben (vgl. Hoffmann 1998, 115f).

Bezugnehmend auf die Ausgliederung von Menschen mit Beeintrachtigungen aus
psychiatrischen  Anstalten in  Wien, konnte dieser Prozess der
Deinstitutionalisierung durch die Schaffung von Wohnpléatzen der ARGE Wien
(=Arbeitsgemeinschaft Wohnplatze fur behinderte Menschen) 1986 begonnen,
jedoch noch lange nicht abgeschlossen werden.

Nach Berger (2006a, 3) lebten 1996 noch etwa 150 ,,behinderte Menschen*
wfehlplatziert in den psychiatrischen Krankenhausstationen (nicht eingerechnet
225 Patientlnnen in nicht-psychiatrischen Pflegeeinrichtungen). Dies sei darauf
zurtickzufuhren, dass sich die Umsetzung der Deinstitutionalisierung an der
Verfugbarkeit der Wohnplatze fur Menschen mit Beeintrdchtigungen zu
orientieren hatte, was den Zeitplan (1997-1999) auf einen realen Ablauf von
1997-2001 verzdgerte.
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Als Meilenstein fiir die Psychiatriereform in Osterreich kann aber das 1991
beschlossene  Unterbringungsgesetz  genannt  werden, durch  welches
einhergehende Deinstiutionaliserungsprozesse erst beschleunigt wurden.

Das seit 1916 bestehende ,, Bundesgesetz iiber die Rechtssorge fiir psychisch
Kranke in Krankenanstalten* in Osterreich wurde somit von einem
,Lunterbringungsgesetz 1991 abgeldst, welches ab diesem Zeitpunkt regelte, wer
in psychiatrischen Abteilungen aufgenommen werden darf und aus welchem
Grund. Voraussetzung flr eine Unterbringung gegen den Willen des Betroffenen
ist das Vorliegen einer psychischen Krankheit, im Zuge derer ein Mensch ,, sein
Leben und oder seine Gesundheit oder das Leben oder die Gesundheit anderer
ernsthaft und erheblich gefihrdet “(§3 UbG).

Unter einer psychischen Krankheit wird explizit verstanden, wenn funktionelle
und organische Psychosen vorliegen. Eine geistige Behinderung sowie ,,reine*
Suchterkrankungen oder Personlichkeitsstorungen gelten nicht als Krankheiten im
Sinne des UbG (vgl. Foerster 2009, 91).

Somit kann gesagt werden, dass trotz der Reformbestrebungen seit Mitte der 50er
Jahre Osterreich erst 20 Jahre spater so weit war, sich mit der vorhandenen
Problematik kritisch auseinanderzusetzen. Mdgliche Grunde daftr werden in der
nationalsozialistischen Vernichtungspolitik gesehen, welche zum Ziel hatte,
Menschen mit Beeintrachtigungen in psychiatrischen Anstalten ,,aufzubewahren*
und auch ,,zu toten“. Moglicherweise war Osterreich erst Jahre spater bereit, diese
Thematik zu problematisieren und zu veréndern. In diesem Zusammenhang kann
ein weiterer Grund dieser verzdgerten Reformbestrebungen in Wien darin gesehen
werden, dass einige Psychiater bzw. tragende Handlungspersonen in der
Vernichtungspolitik der Nationalsozialisten aktiv beteiligt waren (vgl. Schmidt
1993, 48).

Fakt ist, dass es 1970 Osterreich gelang, den Anschluss an die vorhandenen
Psychiatriereformen zu gewinnen, sodass schlussendlich 2001 die Phase der
,Deinstitutionalisierung® unter Bezugnahme des ,,Normalisierungsprinzips® als
abgeschlossen angesehen werden konnte. Somit konnten fur alle Menschen mit
(schwersten) Beeintrachtigungen geeignete gemeinwesenintegrierte Wohnformen

gefunden werden (vgl. Berger 20064, 1).

60



2.3 Auswirkungen durchgefuhrter Reformbestrebungen auf die
Lebenswelt von Menschen mit schwersten

Beeintrachtigungen

Nach der heftigen Kritik an den Lebensbedingungen und Versorgungsstrukturen
von Menschen mit Beeintrachtigungen vor allem in psychiatrischen Anstalten
wurden ab den 60er Jahren massive, systemverandernde MalRnahmen zur
Verbesserung der Lebensqualitat getroffen. Vor allem das sehr praxisnahe und
alternative Konzept von Nirje (1970), das ,, Normalisierungsprinzip “, erklarte den
zur damaligen Zeit vorherrschenden, isolierenden Strukturen eine Absage (vgl.
Beck 2001, 82f). Ging es doch fortwidhrend um die Frage: ,,Wie sollten die
Lebensbedingungen fiir Menschen mit (schwersten) Beeintrachtigungen aussehen,

um annéhernd ein Leben zu leben, das dem Rest der Gesellschaft gleicht?*

Hierzu sei allgemein auf folgende Parameter des ,,Deinstitutionalisierungs-
prozesses® und einige zu beriuicksichtigende MaRnahmen verwiesen:

o Differenzierte, gemeindenahe bzw. gemeindeintegrierte Wohnangebote
(z.B. Dbetreutes Wohnen, Einzel/Paarwohnungen, intensiv betreute
Wohngruppen - inklusive Kriseninterventionsmdglichkeiten,
Kleinstwohnheime mit Trainingswohnungen)

e Ambulante Dienste (z.B. familienentlastende und pflegerische Hilfen,
Beratungsangebote, Hilfen zur Selbstversorgung)

e Arbeitsangebote (z.B. WTB, Tagesforderstétten, Werkstattverbundsysteme,
betriebliche und berufliche Integration)

e Freizeit- und Bildungsangebote (z.B. Clubs, Sportvereine, integrative
Freizeiteinrichtungen, Erwachsenenbildung, Altentagesstatten)

e Pé&dagogisch-therapeutische Dienste (z.B. rehabilitationspaddagogische
Forderung, Praxisberatung, psychosoziale Einzelhilfe, Sprach-, Physio-
und Psychotherapie)

o Offentlichkeitsarbeit (z.B. Aufbau sozialer Netzwerke, Kooperation mit
kommunalen Einrichtungen und Kirchengemeinden, Nutzung der
Massenmedien)

e Pé&dagogische Fruhforderstellen (inklusive Hausfriihférderung)
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e Integrative Vorschuleinrichtungen und (integrative) schulische Angebote
(vgl. Hoffmann 1998, 115).

Ein erster Schritt der durchgefiihrten Deinstitutionalisierungsprogramme war es,
Menschen mit Beeintrachtigungen aus psychiatrischen Anstalten zu ,,entlassen®
und geeignete Wohnformen fiir sie zu finden. Dies geschah in Wien vor allem
durch private Tragerorganisationen (=ARGE Wien). Es mussten vorhandene
Wohnplétze adaptiert und neue Betreuungsstrukturen aufgebaut werden (vgl.
Berger 2006a, 3). Folgende Trégervereine waren maligeblich an der Schaffung
adaquater Wohnplatze beteiligt: Leben ohne Krankenhaus - LOK,
Gemeinwesenintegration und Normalisierung - GIN, Jugend am Werk,
Osterreichisches Hilfswerk fir Taubblinde, Autistenhilfe, Lebenshilfe ab 1998
(vgl. Neubauer 1999, 59).

In Wien wurden, unter dem Aspekt der Gemeinwesenorientierung, Wohnungen
und H&user angemietet, um Menschen mit Beeintrachtigungen aufnehmen und
betreuen zu kénnen (vgl. Schmidt 1993, 80).

Fragen nach padagogischen Konzeptionen, dem Personalschlissel, der
Ausbildung der Betreuer sowie der Forderbegleitung standen nun vermehrt im

Fokus gemeinwesenintegrierter Bemiihungen (vgl. Dalferth 1998, 106).

Neben der Schaffung geeigneter Wohnplatze fir Menschen mit
Beeintrachtigungen bedurfte es aber vor allem auch eines enormen Ausbaus an
neuen integrativen Bildungs-, Arbeits- und Freizeitangeboten (vgl. Theunissen
1990, 125), was in Kapitel (6) noch genauer erdrtert wird.

Wie aus dem Normalisierungsprinzip zu entnehmen ist, sollen Menschen mit
Beeintrachtigungen eine klare Differenzierung der Lebensbereiche Arbeit, Freizeit
und Wohnen vorfinden, was zunehmend im Mittelpunkt sozialpolitischer und
padagogischer Debatten stand und auch heute noch steht.

Zum Deinstitutionalisierungsprozess gehorte demnach auch der Auf- bzw.
Ausbau des Bereiches der Arbeit fur Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen, um - wie Kuppe (1998, 19) schreibt - diese Menschen aus der
,Unterbeschéftigung hin zu einer ,,sinnvollen Tétigkeit* zu fiihren. Ziel war es,

unabhangig von der Beeintrdchtigung, Arbeitsmdéglichkeiten fur jeden zugéanglich
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zu machen. Einerseits, um personlichen Bedurfnissen nachkommen zu kénnen
und andererseits um F&higkeiten zu entfalten (vgl. Spudich 1994, 28).

Fur den in vorliegender Arbeit angesprochenen Personenkreis um Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen wurden in Wien sogenannte
»Erlebniswerkstétten”, ,Basale Tageszentren® oder aber auch ,Intensiv
Fordergruppen® errichtet, in denen eine Begleitung und Betreuung dieser
Personen stattfindet.

MaR man schon friiher den Bereichen Arbeit und Wohnen eine groRere Beachtung
zu, war der Bereich Freizeit fir Menschen mit Beeintrdchtigungen, so Erés (1991,
46f), weniger préasent. Die Autorin spricht davon, dass es weder Menschen mit
Beeintrachtigungen noch Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen maoglich
war und ist, an Freizeitangeboten der ,,normalen* Gesellschaft teilzuhaben und
somit der genannte Personenkreis die verbleibende Freizeit oft mit ihren
Angehorigen oder alleine verbringt (ebd., 47). Hier wird noch immer ein groRRer
Nachholbedarf von Seiten der Autorin wahrgenommen (vgl. Thimm 2002; Seifert
1997a).

Die  Entstehung  einer  umfassenderen  Versorgungsstruktur  sowie
familienunterstiitzender Dienste in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen
brachte eine weitere Veranderung mit sich. Pochobradsky (2005, 1) spricht davon,
dass in Osterreich von mehr als 80% der Angehorigen bzw. Familienmitglieder
die Pflege und Betreuung im hduslichen Bereich ubernehmen, was die
Notwendigkeit von familienunterstiitzenden Angeboten und einer umfassenden
Versorgungsstruktur von Menschen mit Beeintrachtigungen in den Vordergrund
rickt (vgl. Pochobradsky et.al. 2005, 64f). Diese unterstiitzenden Dienste sollen
sowohl Menschen mit Beeintrachtigung als auch deren Familien
Entwicklungschancen bieten, mit dem Ziel anndhernd ein Leben zu fihren,
welches dem der anderen Mitglieder einer Gesellschaft so weit wie moglich
gleicht (vgl. Schmidt 1993, 31).

Durch die Deinstitutionalisierung und die damit einhergehende Schaffung von
neuen Bildungs-, Arbeits- und Freizeitangeboten fir Menschen mit
Beeintrachtigungen galt es aber auch, psychiatrische Dienste einzurichten und
auszuweiten, um den Menschen in schwierigen Lebensphasen wie etwa
psychischen Krisen bzw. psychischen Storungen ein addquates Angebot an

HilfsmalRnahmen anbieten zu konnen. VVor allem extramurale Dienste sollten als
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Ressource fiir Krisenintervention und Rehabilitation dienen und Spitalsaufenthalte
soweit es moglich ist, vermeiden. In diesem Zusammenhang sind nach Berger
folgende Richtlinien zu berticksichtigen (vgl. Berger 2002, 28)

e Psychiatrische Anstalten sollen nicht als Lebensraum fir die Menschen
vorhanden sein, sondern als Unterstiitzung fungieren.

e Das Inventar an psychiatrischen Interventionsformen wie Psychotherapie,
Psychopharmakotherapie und soziale Therapie soll auch bei Menschen mit
Beeintrachtigungen ihre Anwendung und Berechtigung finden.

¢ Die Klarstellung, das geistige Behinderung nicht per se eine Krankheit ist
(vgl. Berger 2006b, 2ff).

Insbesondere ist, fur die Betreuung von Menschen mit Beeintrachtigungen, der
Fokus auf die Uberwindung von Isolation, auf die Anwendung des
Normalisierungsprinzips und der Gemeinwesenorientierung sowie dem Angebot
an multiprofessionellen Handlungsmodellen zu legen. Damit soll ein
mehrdimensionales Hilfsangebot gewéhrleistet sein. Um dieses Ziel erreichen zu
kdnnen, bedarf es einer engen Verknlpfung der Arbeitsbereiche Psychiatrie,

Behindertenpadagogik und der Sozialarbeit (ebd., 29).

Fasst man die Auswirkungen der Reformbestrebungen der 70er Jahre zusammen,
so entwickelte sich ein radikaler Perspektivenwechsel in Bezug auf Menschen mit
Beeintrachtigungen. Diese veranderte Sichtweise kann anhand der zunehmenden
Ausrichtung der behindertenpadagogischen Praxis an forderorientierten
Konzepten sowie in den vielfaltigen Integrationsbewegungen fiir Menschen mit
Beeintrachtigungen sichtbar gemacht werden.

Thimm (2002, 15) spricht davon, dass sich ein Wechsel ,vom
institutionsbezogenen Denken, Planen und Handeln (vor allem auf Sondersysteme
ausgerichtet) zum integrativen Denken, Planen und Handeln“, vollzogen hat. Der
Grundstein hierfiir wurde durch das Normalisierungsprinzip gelegt.

Die Forderung nach alltagsorientierten Ausrichtungen in Bezug auf Hilfen und die
Gestaltung von Lebensrdumen sollte nach Thimm (2002, 16) aber nicht bei den
Sohnen/Tochtern  mit  Beeintrachtigungen enden, sondern die Eltern
miteinschlieRen, welche seit den Reformbewegungen der 70er Jahre und deren

Auswirkungen auf die  Versorgungsstruktur ~ von  Menschen — mit
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Beeintrachtigungen, tberwiegend die Betreuung ihrer Séhne/Tdchter Gbernahmen
und auch heute noch tbernehmen. Ein tragender Aspekt hierfur liegt sicherlich in
der Weiterentwicklung regionaler Hilfssystem, die einerseits Chancen, aber auch
Schwierigkeiten (=Abldsungsprozess) in Bezug auf die Betreuung ihrer

So6hne/Tochter mit Beeintrachtigungen mit sich bringen.

Der Familie als System gilt es daher groRe Beachtung zu schenken und
unterstitzende Dienste anzubieten, welche helfen sollen, sowohl den Menschen
mit Beeintrachtigungen als auch deren Familienmitgliedern ein Dasein zu
ermoglichen, welches dem anderer so ahnlich wie mdglich gestaltet wird (vgl.
Thimm 2002, 16).
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3 Innerfamiliare Lebenssituation von Familien mit
jungen erwachsenen S6hnen/Tdchtern mit

schwersten Beeintrachtigungen (sabine Wagner)

Die  Herausforderung, einen Sohn, eine Tochter mit schwersten
Beeintrachtigungen zu betreuen und zu begleiten, stellt Familien vor besondere
Aufgaben.
In Bezug auf Familien mit S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen
ist zu erwéhnen, dass ein betréchtlicher Anteil der Kinder bis ins junge
Erwachsenenalter in ihren  Ursprungsfamilien wohnhaft bleibt  (vgl.
Thimm/Wachtel 2002, 11). Daraus ergibt sich fir die gesamte Familie eine hohe
Belastung und vor allem auch eine Benachteiligung von solchen Familien
gegenuber Familien ohne Kinder mit Beeintrachtigungen. Thimm und Wachtel
(2002) setzen sich mit maglichen Belastungen von Familien mit S6hnen/Tdchtern
mit einer Beeintrachtigung auseinander und beschreiben diese Belastungen auf
drei Ebenen.
1) Okonomische Benachteiligung (z.B. Verzicht auf Berufstitigkeit der
Multter)
2) Einschréankung sozialer Aktivitaten (z.B. im Freizeitbereich, Verzicht auf
Urlaubsreisen)
3) Psychische und physische Erschopfungszustande(z.B. andauernder
Schlafentzug) (Thimm/Wachtel 2002, 11).

Frohlich unterstreicht diese Belastungsfaktoren von Thimm und Wachtel und
nennt ebenso wie die beiden Autoren Erschopfungszusténde als ein wesentliches
Merkmal von solchen Familien. Als mogliche Folgen und charakteristische
Merkmale des familidren Zustandes dieses Erschopfungszustandes erwahnt
Frohlich  psychosomatische Erkrankungen, das Auseinanderklaffen der
Ehepartnerbeziehungen und ein mogliches Isolationsrisiko fir die nicht
beeintréchtigten Kinder der Familie (vgl. Kerkhoff 2006, 60).
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Dieser Beschreibung schlief3t sich auch Kerkhoff an und definiert die familiére
Situation von Familien mit Kindern mit schwersten Beeintrachtigungen als
,permanente Ausnahmesituation”, da hier die Eltern zusitzlich zu ihrem
Erziehungsauftrag ,,multidisziplindre* Aufgabenbereiche zu erfiillen haben. Damit
ist die Ubernahme padagogischer, psychotherapeutischer, aber auch medizinischer
Arbeitsfelder gemeint, welche in der Literatur als zusatzliche Belastung im

familidren Kreis erlebt werden (ebd., 60).

Folgendes Kapitel soll einen Gesamtlberblick tber die Lebenssituation von
Familien mit jungen erwachsenen Sohnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen schaffen. Neben der Beschreibung der Alltagsbelastungen
solcher Familien sollen aber auch die Ressourcen der Familien in diesem
Abschnitt der Diplomarbeit eine zentrale Rolle spielen.

In einem weiteren Schritt werden mdgliche problematische Beziehungsstrukturen
diskutiert und letztendlich wird auf die individuellen Bedirfnisse von Familien
mit jungen erwachsenen Sohnen/Téchtern mit schwersten Beeintrachtigungen

eingegangen.

3.1 Zum Begriff Familie

Nachdem in vorliegender Arbeit die Situation von Eltern und deren
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen im Fokus steht, wird nun
versucht, den besonderen Stellenwert der Familie als priméren Lebensbereich zu
beleuchten. Dafiir ist es notwendig zu kldren, was unter einer ,,Familie®
verstanden wird, um danach die Situation des beforschten Personenkreises

eingrenzen zu kénnen.

Unter dem Begriff ,, Familie” wird eine dynamische Form des menschlichen
Zusammenlebens, welches durch kulturelle Wertvorstellungen sowie von sozialen
und wirtschaftlichen Bedingungen der Gesellschaft gepragt ist und dem
gesellschaftlichen Wandel unterliegt, verstanden. Der Familienbegriff umfasst
demnach unterschiedliche Lebensformen, z.B. verheiratete, ledige, geschiedene,
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getrennt lebende sowie verwitwete Vater und Miutter mit ihren Kindern und
schlieBt damit die Diskriminierung bestimmter Familienmodelle aus (vgl.
Thimm/Wachtel 2002, 30).

Als theoretischen Bezugsrahnmen fur den Familienbegriff soll hierzu das
Okologische Modell nach Bronfenbrenner (1981) herangezogen werden.
Bronfenbrenner erldutert in seiner Theorie die Wechselwirkung zwischen Mensch
und Umwelt und versucht diese Dynamik anhand von vier hierarchisch
angeordneten Systemebenen zu erklaren. Er spricht von einem ,, Mikro ‘-,

,,Meso “-, ,,Exo “- und ,, Makrosystem “ (vgl. Heckmann 2004, 99).

Die erste Systemebene ist das ,, Mikrosystem“, welches die augenblicklich und
tatsdchlich umgebende Wirklichkeit eines Menschen umfasst und beeinflusst (vgl.
Bronfenbrenner 1981, 23). Es geht in dieser Ebene vor allem um
zwischenmenschliche Beziehungen, Téatigkeiten und Rollen in einem bestimmten
Lebensbereich mit eigenen physischen und materiellen Merkmalen.

Die Familie und deren Umgebung kann hier als ein solcher Lebensbereich
wahrgenommen werden. Bronfenbrenner sieht die Familie und die unmittelbare
raumlich-physische Umwelt einerseits als erste Instanz einer menschlichen Dyade
und andererseits als erste soziale Ressource, die auf Menschen, Kinder einwirkt
(vgl. Heckmann 2004, 100). Anzumerken ist hierzu, dass auch der Einfluss Dritter
beziehungsweise abwesender Personen zu einer grofien Einflussgrofie werden
kann. In diesem Zusammenhang spricht er von sogenannten ,,sozialen Netzwerken
bzw. zeitlich versetzten Interaktionssystemen *“ (vgl. Bronfenbrenner 1981, 94).
Die Wechselbeziehung zwischen den jeweiligen Lebensbereichen, an denen sich
Menschen mehr oder weniger aktiv beteiligen, benennt Bronfenbrenner mit dem
Begriff ,, Mesosystem ““. Hierunter versteht der Autor die Verbindungen zwischen
verschiedenen Lebensbereichen, z.B. Familie und Kindergarten/Schule. Ein
,, Mesosystem “ beinhaltet dieser Auffassung nach mehrere ,, Mikrosysteme “.

Unter einem ,, Exosystem “ werden hingegen jene Lebensbereiche verstanden, an
denen Personen nicht selbst beteiligt sind, welche sich aber trotzdem auf das
Familienleben und damit auf die Eltern und Kinder auswirken. Beispielsweise
beeinflusst der Arbeitsplatz der Eltern das Familienleben.

Die letzte und vierte Systemebene Bronfenbrenners wird von dem Autor mit dem

Begriff , Makrosystem* bezeichnet. Dieser Systemebene liegen diverse
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Weltanschauungen und Ideologien der Gesellschaft zugrunde. Hierflr sind
kulturelle und institutionelle Denkmuster verantwortlich, was so viel heifl3en soll,
dass alle drei bereits beschriebenen Ebenen (,, Mikro“-, , Meso“- und
,, Exosystem*) der vorherrschenden Kultur und deren (bergeordnete Muster
abhangig sind von einem ,, Makrosystem * (ebd., 23).

Alle vier Systemebenen stehen in einer standigen Wechselwirkung zwischen

Mensch und Umwelt, sodass keine der Ebenen unbeachtet bleiben kann.

Bezogen auf die vorliegende Forschungsarbeit und dem Personenkreis um junge
erwachsene Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen ist vor allem das
,Mikrosystem “ Familie bedeutend, da dies meist Uber langere Zeit die einzige
dauerhafte Entwicklungswelt fiir oben genannten Personenkreis darstellt.
AulRerdem sei darauf verwiesen, dass die primaren Unterstltzer (die Familie) fur
Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen Unterstlitzung benétigen, um ihre
Aufgaben erfullen zu koénnen. Heckmann (2004, 100) spricht in diesem
Zusammenhang von einer gesamten Dynamik der Lebensbereiche, die in weitere

Strukturen der Meso-, Exo-, und Makroebene eingebunden sein missen.

Im Gegensatz zu Bronfenbrenners Verstandnis von Familienbegriff erganzt
Engelbert (1988) ,,sein“ Mikrosystem um den Aspekt der Sozialisationsaufgabe
und beschreibt folgende Organisationsleistungen, die fir eine Familie als tragend
erscheinen:
1. Eltern missen ihren Kindern Kontaktmdéglichkeiten mit anderen
Menschen bieten sowie eine stabile Beziehung zu ihren Kindern aufbauen.
2. Eine weitere Organisationsleistung von Familie soll ein gelungenes
Zeitmanagement darstellen, mit dem individuell auf die Bedurfnisse der
Kinder eingegangen werden kann.
3. Das Aufsuchen von Orten auflerhalb des eigenen Haushaltes stellt eine

weitere wichtige Organisationsleistung dar (vgl. Heckmann 2004, 102f).

Fur Engelbert impliziert die Familie vor allem die Maoglichkeit sich
weiterzuentwickeln und, wie sie schreibt, einer Umweltvermittlung nachzugehen.
Das Mikrosystem Familie an sich ist daher auch von den vorhandenen sozialen

Strukturen (=soziale Unterstiitzungen) abhangig, was wiederum zu Folge hat, dass
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Menschen in ihrem gesamten Kontext und anhand rdumlich-stofflicher, zeitlicher
und sozialer Dimensionen betrachtet werden miussen (vgl. Heckmann 2004, 101).
Familie ist nach Bronfenbrenner folglich ein mehrdimensionales System
(Mirkosystem) und hat, so Engelbert, Sozialisationsaufgaben zu erfillen, die vor

allem von den Eltern getragen werden mussen.

Wie sich nun die innerfamilidre Situation von Familien mit S6hnen/Toéchtern mit
schwersten Beeintrachtigungen gestaltet und inwiefern die oben beschriebenen
Sozialisationsaufgaben zur Belastung werden konnen, soll im nédchsten Kapitel

genauer erortert werden.

3.2 Lebenssituation von Familien mit jungen erwachsenen

S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen

In der heilpadagogisch-integrativen Forschungslandschaft besteht iber Familien
mit S6hnen/Tochtern mit Beeintrachtigungen vorwiegend die Annahme, dass
Eltern von Kindern mit Beeintrdchtigungen einer groReren Lebensbelastung
ausgesetzt sind. Besonders die Alltags- und Lebensbedingungen im
Familiengeflige werden als deutlich erschwert wahrgenommen  (vgl.
Pochobradsky 2005; Thimm/Wachtel 2002; Rosenkranz 1998).

Hinze (1991) beschreibt, dass Eltern eines beeintrachtigten Kindes in ihrer
gesamten Lebenssituation stark betroffen sind. In diesem Zusammenhang spricht
er von intensiven Emotionen in Verbindung mit Bedrohung, Unsicherheit und

Angst.

,IThr  Selbstverstindnis ist erschittert, ihre Lebenseinstellung, ihre
Wertorientierung sowie ihr Lebenssinn sind grundsétzlich in Frage gestellt”
(Hinze 1991, 14).

Eckert (2007, 44) und Wagner Lenzin (2007, 13) sprechen auch von einem

Mehraufwand fur die Versorgung, Betreuung und Forderung des Kindes, was oft

damit verbunden ist, dass Eltern personliche Einschrankungen erleben. Daher
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bezeichnet Seifert (1997a, 237) diese Aktivitdten von Familienmitgliedern als
,,Full-time-job*.

Auch die von Heckmann beschriebenen Ubergiange in den verschiedenen
Lebensbereichen, z.B. Eintritt in den Kindergarten, in Tagesstatten/Werkstéatten,
in betreute Wohnsituationen fordern von den Familien immer neue
Anpassungsleistungen und konfrontieren vor allem die Eltern immer wieder mit

der Beeintrachtigung ihrer Séhne/Tdchter (vgl. Heckmann 2004, 24).

Schulze kritisiert vor allem die defizitorientierte und als belastend beschriebene
Sichtweise im Hinblick auf die Lebenssituation von Familien mit
Séhnen/Tochtern mit Beeintrachtigungen (vgl. Schulze 2005, 153). Vorzugsweise
werden oftmals das Ereignis der Geburt und die damit einhergehenden Krisen und
Belastungen fir die Familien erortert. In diesem Zusammenhang werden
ressourcenorientierte  Handlungsweisen eines Mikrosystems nur marginal
wahrgenommen. Schulze geht es hier vor allem um die Familie. Daher geht sie
der Frage nach, inwiefern Ressourcen von auBen gestarkt und gestutzt
(=familienunterstiitzende Angebote) werden kdnnen.

Demnach fordert die Autorin eine Offnung der Sichtweise. Weg von
stigmatisierenden Denkmustern in Bezug auf Familien mit S6hnen/T6chtern mit
schwersten Beeintrachtigungen und hin zu einem Modell, welches sowohl die
Belastungen der Familien als auch die Ressourcen beleuchtet und diese Faktoren
nicht getrennt voneinander betrachtet. Es geht in diesem Denkansatz vor allem
darum, vorhandene gesellschaftliche Konstrukte (z.B. Familien sind arm und
aufopfernd) (ber Familien mit Soéhnen und Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen aufzubrechen und aus einem komplexeren Blickwinkel zu
beleuchten (ebd., 153).

Vielmehr soll es um die soziale Unterstltzung als Ressource im familidren Leben
mit einem Kind mit schwersten Beeintrachtigungen gehen (vgl. Schultz 2010, 32;
Heckmann 2004; Eckert 2002) und nicht wie Thimm (2001, 323) schreibt, von
einer Hauptlast die Rede sein.

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe fur Menschen mit geistiger Behinderung
erwahnt im Arbeitsheft FED (Familienentlastende Dienste), dass durch

entsprechende Entlastungsangebote Freirdume fur betreuende bzw. pflegende
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Angehorige geschaffen werden missen. Nur so wird die Madoglichkeit zur
Teilnahme am gesellschaftlichen, kulturellen und politischen Leben sowohl fur
die Eltern als auch fir die Séhne/Tochter mit schwersten Beeintrdchtigungen
(wieder) moglich. Auf die Bedeutung solcher familienunterstiitzender Dienste

wird in Kapitel (5) und (6) noch genauer eingegangen.

Beachtenswert bei der Auseinandersetzung mit der Lebenssituation von Familien
mit jungen erwachsenen S6hnen/Téchtern mit schwersten Beeintrachtigungen ist,
dass sich die Mehrheit der Forschungslandschaft auf die Situation von Familien
mit vorwiegend jlingeren Kindern (0-15Jahren) bezieht und die Relevanz der
Lebenssituation von Familien mit jungen erwachsenen Séhnen/Tdchtern (ab 18
Jahren) mit schwersten Beeintrachtigungen oftmals verabsdumt wird. Es wird, so
scheint es, davon ausgegangen, dass dieselben Probleme und Belastungen sowohl
im Kindes- als auch im Erwachsenenalter vorherrschen, was durch nachstehende
empirische Untersuchung (vgl. Kapitel 9) nicht belegt werden kann.

An dieser Stelle ist zu erwéhnen, dass in vorliegender Arbeit von jungen
erwachsenen Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrdchtigungen gesprochen
wird. Im empirischen Teil wird hier eine Altersbegrenzung (27 Jahre)
vorgenommen, jedoch basiert das Verstandnis im Zusammenhang mit der
Adoleszenz von genannten Personenkreis, so auch Berger (1994, 5), verstarkt auf
den jeweiligen Beziehungsprozessen. Es wird versucht zu hinterfragen, inwiefern
Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen ,,erwachsen werden diirfen* und ob
und welche Unterstiitzung sie in diesem Prozess vorfinden.

Es ist zu beobachten, dass der Ablosungsprozess der Sohne/Tochter mit
schwersten  Beeintrachtigungen von den  Ursprungsfamilien auch in
wissenschaftlichen Arbeiten vermehrt in den Vordergrund gertickt wird. Wininger
(2006, 28) spricht von engen, verstrickten Beziehungen zwischen Eltern (vor
allem Mattern) und den S6hnen/Tdchtern.

Die theoretische Auseinandersetzung mit der Problematik um den
Ablésungsprozess vom Elternhaus und der Autonomieentwicklung von Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen wird in Kapitel (4) noch genauer erortert.
Bezogen auf die Lebenssituation von Familien mit jungen erwachsenen
Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen kann zusammengefasst

festgestellt werden, dass die Belastungsfaktoren durch die Betreuung der
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Soéhne/Tochter im Vordergrund stehen und dass wichtige Entwicklungsschritte fur
die heranwachsenden Sohne/Tochter alles andere als selbstverstandlich

wahrgenommen werden, so Wininger (2006, 32).

Aus diesem Grunde wird in den ndchsten Kapiteln genauer auf die
Beziehungsstrukturen und Rollen der einzelnen Familienmitglieder eingegangen,
um ein holistisches Bild der innerfamilidren Lebenssituation dieser Familien zu

erlangen.

3.3 Allgemeine Lebens- und Beziehungsstrukturen

Die Lebens- und Beziehungsstrukturen von Familien mit S6hnen/Tochtern mit
schwersten Beeintrachtigungen kdnnen anhand zweier wesentlicher Stromungen
beleuchtet und dargestellt werden. Zum einen geht es um das Teilsystem Familie
oder wie es auch Bronfenbrenner sagt, um das Mikrosystem; andererseits um die
Gesellschaft (Makrosystem). Der Fokus muss aber vor allem auf den
Zusammenhang von Familie und Gesellschaft gelegt werden, um das Phédnomen
Familie als ein Gruppensystem in der Gesellschaft erfassen zu koénnen (vgl.
Heckmann 2004, 83).

In der Auffassung um die innerfamilidre Lebenssituation von Familien mit ihren
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen lassen sich, so Heckmann
(2004, 41), veranderte Lebens- und Beziehungsstrukturen vorfinden. Diese stellen
aber keine systematisch kennzeichnenden Bedrohungen fiur die Familien dar,
sondern Heckmann geht davon aus, dass bestimmte Gefahrenpotenziale (gleich
wie auch in anderen Familien ohne So6hne/Tdchter mit Beeintrachtigungen)
vorhanden sein konnen, diese vor allem durch eine hohe Anpassungsleistung der
jeweiligen Familien gemindert werden kénnen. Nach Heckmann (ebd., 41) sind
die Familien in der Lage mit den Herausforderungen und Aufgaben bei der
Begleitung der Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen gehaltvoll

umzugehen (vgl. Engelbert 1994).

74



Ahnlich wie Heckmann spricht auch die Autorin Engelbert den einzelnen
Familienmitgliedern eine hohe Anpassungsféhigkeit in Bezug auf die Begleitung
und Betreuung zu. Allerdings verzeichnet sie diese nicht auf der faktisch-
instrumentellen Ebene. Sie scheint hier der emotionalen Bewaltigung eine groliere
Tragweite fur das gesamte Familiensystem zuzugestehen (vgl. Engelbert 1994,
149).

Die Autorin erwahnt in diesem Zusammenhang sogenannte Rollen, welche von
verschiedenen Familienmitgliedern tbernommen werden, vor allem dann, wenn
ein Kind mit Beeintrachtigung im Familiengefuige lebt.

Auf die Rollen, Erwartungen und Lebenssituationen, welche wvon den
verschiedenen Familienmitgliedern vorgefunden und angenommen werden, soll
im néchsten Schritt genauer eingegangen werden. Es wird versucht, ansatzweise
die verschiedenen Rollen von Vitern, Mittern und Kindern zu skizzieren, um
einen Uberblick dariiber zu bekommen, welche Rollentibernahmen stattfinden
konnen.

Grundsatzlich ist aber zu erwéhnen, dass nachstehende Ausfihrungen zu keiner
Pathologisierung von Familien mit Kindern mit schwersten Beeintréchtigungen
fuhren sollen, da diese Rollenzuschreibungen auch in Familien mit nicht
beeintrachtigten Kindern ihre Berechtigung finden kdnnen (vgl. Cloerkes 1997,
45).

Die Situation der Geschwisterkinder wird hier bewusst ausgeklammert, da der
Fokus in vorliegender Diplomarbeit auf der Dreiecksbeziehung zwischen Mutter-

Vater und S6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen liegt.

3.3.1 Rolle der Mitter

Zur Situation im Zusammenhang mit der Rolleniibernahme von Mittern mit
Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen liegen eine ganze Reihe von
Publikationen und Untersuchungen vor, die das Muttersein eines beeintrachtigten
Kindes in den Vordergrund der empirischen Betrachtungsweise riicken (vgl.
Heckmann 2004, 251; Jonas 1994; Bremer-Hubler 1990). Hierzu lassen sich in

verschiedensten Publikationen vielerlei Konzepte und Bewaéltigungsstrategien fiir

75



Matter rezipieren, was jedoch nach Heckmann (2004) und Engelbert (1989)
nahezu nicht pauschalisiert Zustimmung finden kann.

Heckmann kritisiert in diesem Zusammenhang die defizitorientierte und negative
Betrachtungsweise von Muttern und deren Lebenssituationen und verweist darauf,
dass vor allem soziale Ressourcen wesentliche Voraussetzungen fur ein

eigenstandiges Leben der Mutter darstellen kénnen (vgl. Heckmann 2004, 251).

In der Regel gestaltet sich die Rollenverteilung jedoch sehr deutlich, Gbernehmen
doch vor allem die Mitter von SoOhnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen die Betreuung und Begleitung ihrer Kinder. Es lassen sich
nach Cloerkes (1997, 250) zwei verschiedene Rollenmuster der Miitter ableiten.
Einerseits werden die Miitter in einer sehr traditionellen Rolle, ndmlich in der der
Hausfrau wahrgenommen; andererseits wird aber eine weitere zentrale Rolle in
der Erziehung und Bildung der Kinder gesehen.

An dieser Stelle ist erneut Engelbert (1994, 149) anzuflhren, da sie davon
ausgeht, dass nicht das faktisch-instrumentelle im Vordergrund stehen sollte,
sondern die emotionale Bewaltigung der Miitter in Bezug auf ihre Kinder eine
noch grofRere Tragweite flr das gesamte Familiensystem zu sein scheint (vgl.
Engelbert 1994, 149). Cloerkes spricht genau wie Engelbert (1994) von zwei
Aspekten, welche in einer standigen Wechselwirkung zueinander stehen:

e Der instrumental-technische Rollenteil: Dieser beinhaltet die traditionellen
Rollenverteilungen sowie die dargebotenen Hilfssysteme einer
Gesellschaft.

e Der emotional-expressive Rollenteil: Hierunter ist der psychische
Verarbeitungsprozess im Zuge der Beeintrachtigung des Kindes zu
verstehen. Die Probleme mit der Erziehung und Begleitung des Kindes mit
schwersten Beeintrachtigungen sowie die Reaktionen der Umwelt spielen
hierbei eine wichtige Rolle (vgl. Cloerkes 1997, 249f; Wagner Lenzin
2007, 21).

Vor allem Mitter von S6hnen/T6chtern mit schwersten Beeintrachtigungen sind
beiden Aspekten verstéarkt ausgesetzt, wobei auf Punkt 1 ein groRerer Fokus liegt.
Fur die Matter von Kindern mit schwersten Beeintrachtigungen kommt, so Seifert

(1997a, 239), jedoch ein weiterer Aspekt hinzu, welcher hier nicht vergessen
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werden darf, namlich die Tatsache, dass die Mutterrolle wie (blich nicht
»abnimmt“, sondern in den meisten Fillen mit demselben Betreuungsaufwand
bestehen bleibt und praktisch nie endet. Die Interessen des Kindes stehen im
Mittelpunkt, was sich auch im Jugend- und Erwachsenenalter der S6hne/Tdchter
mit schwersten Beeintrdchtigungen nicht andert.

Die Rolle der Mutter ist demnach eine immer fortwéhrende. Durch die
instrumentelle sowie emotionale Belastung der Mitter in der Betreuung und
Begleitung ihrer Kinder bedarf es daher vermehrter Hilfen bei der Etablierung und
Aufrechterhaltung ihrer sozialen Beziehungen und Ressourcen, die oftmals sehr
eingeschrankt vorhanden sind (vgl. Heckmann 2004, 41).

Nach dieser Skizzierung Uber die Situation der Mdtter sollen im nachstehenden
Kapitel spezifische Schwierigkeiten und Entwicklungschancen der Véter von
Soéhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen erdrtert werden.

3.3.2 Rolle der Vater

Die Rolle der Vater von S6hnen/Téchtern mit schwersten Beeintrachtigungen
fand lange Zeit keine Beachtung in wissenschaftlichen Arbeiten. Es wurde
anscheinend davon ausgegangen, dass die Mutter die Monopolstellung in der
Betreuung und Begleitung der Kinder alleine Uber hatte. Trotz neuerer
Untersuchungen (vgl. Hinz 1991; Kallenbach 1992) ,die zeigen, dass im
Gegensatz zur Multterrolle, die traditionelle Vaterrolle durch ein Kind mit
schwersten Beeintrachtigungen nicht verstarkt wird, haben Vater meistens grofie
Schwierigkeiten, mit der Beeintrachtigung ihres Kindes fertig zu werden.
Dies duf3ert sich in den meisten Fallen anders als bei den Mittern (vgl. Cloerkes
1997, 251). Folgende Probleme der Vater in Hinblick auf die Situation mit ihren
Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen fasst Hinze (1991, 136ff)
zusammen:

e Viter sind in den meisten Fallen mit der Beeintrachtigung ihrer

Soéhne/Tochter weniger konfrontiert.
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e Vater haben in vielen Féllen weniger praktischen Umgang mit ihren
Kindern, was sich destabilisierend auf die Beziehung auswirken kann.

e Vater neigen dazu, verschiedenste Phanomene in Bezug auf die
Beeintrachtigung rational zu verarbeiten.

e Vatern féllt es schwer, sich problembezogenen Gesprachen zu stellen.

e Die sozial-emotionalen Reaktionen der Gesellschaft stellen eine massive
Belastung fir die Vater dar.

e Oftmals werden die Vater in der Betreuung und Begleitung ihrer

Sohne/Tdchter als nebensachlich wahrgenommen.

Hinze widersetzt sich trotz angefuhrter Problemlagen der Véater dem sehr
Klischeehaften Denken, dass diese nur in einer ,,Nebenrolle” und in ihrer
Hauptfunktion als ,,Erndhrer der Familie* wahrgenommen werden. Kallenbach
schliel3t sich Hinze an, indem er davon ausgeht, dass vor allen in den Vétern grolie
Entwicklungspotenziale fiir die Kinder ,,schlummern®. Es féllt auf, dass sich Viter
meistens freier und ungezwungener mit ihren Kindern beschéftigen, als dies die
Muitter tun. Dies kann darauf zurlickgefuhrt werden, dass die Mdtter vermehrt mit
der Pflege und Betreuung ihrer S6hne/Tochter beschaftigt sind und fur die Véter
vor allem die kindlichen Beddrfnisse im Vordergrund stehen.

AuRerdem kann ein Zusammenhang, so Kallenbach (1997, 65f), durch den
berufsbedingten Abstand des Vaters zum Kind hergestellt werden, da diese
Distanz anscheinend vermehrt ermdglicht, die SO6hne/Tochter mit schwersten
Beeintrachtigungen als ganze Person zu sehen und nicht die Beeintrachtigung und
die damit einhergehenden Pflege- und Betreuungsaufgaben in den VVordergrund zu
ricken (ebd., 65f).

Aus diesem Grunde spricht Hinze (1992,140) von Chancen der Vater, die durch
So6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen hervorgerufen werden kdnnen.
Der Autor redet von einer verstarkten Elternrolle, die sich aus der Betreuung und
Begleitung des Kindes entwickeln kann. Die Gefuhls- und Kontaktfahigkeit wird
nach Angaben des Autors angeregt und die Beeintrachtigung des Kindes kann
durchaus als sinngebend fir das eigene Leben wahrgenommen werden.

Fasst man die Rolle der Vater von SoOhnen/Tochtern mit schwersten

Beeintrachtigungen zusammen, so lasst sich erkennen, das aus einer sehr
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defektorientierten Position Schritt fir Schritt der Versuch gestartet wird, die Vater

und deren bereichernde Rolle fiir die Familie wahrzunehmen und zu untersuchen.

3.3.3 Rolle der S6hne/Téchter

Neben der Rolle der Mutter und der Véater im Familiensystem nehmen die
Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen eine ganz ,,besondere* Rolle
ein, da das Erreichen (vor allem) des Erwachsenenstatus mit besonderen
Schwierigkeiten verbunden ist (vgl. Schultz 2010, 69).

,,Global ldsst sich die Position [des Kindes] im Familiengefiige vor allem
dadurch beschreiben, dass es viel langer Objekt [ist] und, wenn berhaupt,
erst spater als ein nicht behindertes Kind Subjekt seines Lebens und seiner
Entwicklung wird*“ (Klaufs&Wertz-Schonhagen 1993, 54).

Mit diesem Zitat machen die Autoren deutlich, dass vor allem eine eigene
Identitat flr Heranwachsende mit schwersten Beeintrachtigungen oftmals nicht
erreicht werden kann.

Guski  (1980) erortert drei mogliche Rollen, die So6hne/Tdchter mit
Beeintrachtigungen oftmals in den Familiensystemen einnehmen kénnen:

1. ,gemeinsames Sorgenkind“: Das Kind sorgt fiir einen engen
Zusammenhalt in der Familie und zieht die gesamte Aufmerksamkeit auf
sich. Im Vordergrund stehen die Bedurfnisse der So6hne/Tochter mit
schwersten Beeintrachtigungen.

2. ,Siindenbock®: Das Kind befindet sich au3erhalb des Familiensystems und
wird sehr ablehnend behandelt.

3. ,,Parntersubstitut“: Ein Elternteil bindet sich sehr stark an das Kind, sodass
es die Position des Ehepartners einnimmt (vgl. Schultz 2010, 69; Cloerkes
1997).

Neben diesen unterschiedlichen Positionen wird den Sohnen/Tdchtern mit
schwersten Beeintréchtigungen in ihrem Familiensystem aber auch immer wieder
die ,, Dauer-Kind-Rolle*“ zugeschrieben. Berger (2005b, 49) ist der Ansicht, dass
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die Sohne/Tochter ,,als ewiges Kind*“ gesehen werden. Seifert (1997a, 239)
spricht in diesem Zusammenhang mit dieser ewigen Kinderrolle davon, dass die
tatsdchlichen Féahigkeiten der S6hne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen
nicht richtig entfaltet werden kdnnen.

Eine solche Rollenzuschreibung kann von zwei Seiten betrachtet werden: Die
Eltern erheben einen Besitzanspruch an ihr Kind und gestehen dem Kind
insgeheim kein eigenes Leben zu. Besonders durch die lebenslange Unterstiitzung
und Begleitung der S6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen fiihlen sich
die Eltern unentbehrlich und es entsteht ein Abhdngigkeitsverhaltnis (vgl. Schultz
2010, 70).

Die familiare Rolle der Séhne/Téchter mit schwersten Beeintrachtigungen héngt
demnach auch sehr stark davon ab, inwiefern sich die Eltern an die neue Situation

anpassen und ihr Kind als eigenstéandige Person wahrnehmen konnen.

Im Folgenden wird konkret auf die problematischen innerfamilidren

Beziehungsstrukturen eingegangen.

3.3.4 Problematische innerfamiliare Beziehungsstrukturen

Ahnlich wie in den vorangegangenen Kapiteln, kann hier davon ausgegangen
werden, dass durch S6hne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen die Rolle
der Familie neu definiert und besetzt werden muss. Dies kann dazu fiihren, dass
die Stabilitat der Familie in zweierlei Hinsicht beeintrachtigt werden kann.
1. Desintegration findet dann statt, wenn das auferfamilidre Verhéltnis
zwischen Familie und Gesellschaft beeintréchtigt ist.
2. Desorganisation impliziert hingegen, dass die innerfamilidren
Sozialbeziehungen beschrankt und beeintrachtigt sind (vgl. Cloerkes 1997,
248; Heckmann 2004).

Da vorliegendes Kapitel von den innerfamilidren Beziehungsstrukturen handelt,

wird der Schwerpunkt hier auf Punkt zwei, die , Desorganisation, gelegt. Es

wird davon ausgegangen, dass die Existenz eines Kindes mit schwersten
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Beeintrachtigungen voribergehend oder aber auch dauerhaft zu Desintegrations-
bzw. Desorganisationserscheinungen in den Familien flihren kann (ebd., 248).

Nach Heckmann (2004, 37) ist anzunehmen, dass Familien mit Kindern mit
schwersten  Beeintrachtigungen vermehrt sogenannten ,,Desorganisations-
erscheinungen“ ausgesetzt sind. Daraus l&sst sich aber nicht automatisch darauf
schliel3en, dass diese in Erscheinung treten mussen.

Wovon jedoch in vielen wissenschaftlichen Arbeiten berichtet wird, ist das
Auftreten von Spannungen in den Paarbeziehungen der Eltern sowie Frustrationen
und Unzufriedenheit mit der Familiensituation. Vor allem die mangelnde
Unterstutzung durch den Ehepartner wird von den Mdttern oftmals erwéhnt und
kritisiert, was dazu fihrt, dass sich diese nicht verstanden fiihlen (vgl. Heckmann
2004, 37; Bremer-Hubler 1990, 274ff).

Diese erlebte Unzufriedenheit in der Unterstitzung und Pflege ihrer
Soéhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen auf Seiten der Mttern wird in
der Literatur vor allem in der Monopolstellung der Mitter und ihrer
Hauptverantwortung in der Betreuung ihrer Kinder gesehen. Durch diese meist
enge Bindung besteht die Gefahr einer symbiotischen Mutter-Kind-Beziehung.
Dies hat zur Folge, dass sich die Véter zuriickgesetzt fiihlen und wie Hinze (1991)
schreibt in der Familie eine ,,Nebenrolle “ einnehmen.

Im duBersten Fall kommt es in vielen Fallen zu einer Entfremdung der Ehepartner
oder sogar zu Scheidungen. Jedoch zeigen andere empirische Ergebnisse, dass
viele Eltern in der Lage sind, sich diesen geschilderten, erhohten Anforderungen

anzupassen und diese zu bewaltigen (vgl. Heckmann 2004, 37; Jonas 1994).

Problematisch und ambivalent wird aber nicht ,,nur® das Verhéltnis zwischen den
Elternteilen beschreiben, sondern auch die jeweiligen Beziehungsstrukturen zu
ihren SoOhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen. Oftmals ist ein
Wechselspiel zwischen Zuneigung und Abneigung zu beobachten, was zu
haufigen Verhaltensunsicherheiten auf Seiten der Eltern fiihrt (vgl. Cloerkes 1997,
256). Aus diesen Unsicherheiten konnen gegenuber den Sohnen/Tdchtern
verschiedenste kompensatorische Verhaltensweisen entstehen, welche sich durch

Uberbehiitung, Uberforderung und Vernachlassigung bemerkbar machen.
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Die Uberbehiitung: Cloerkes (1997, 257) spricht im Zusammenhang dieser

Verhaltensweise der Eltern von einem fundamentalen Problem in der
Betreuung und Begleitung ihrer Sohne/Toéchter mit schwersten
Beeintrachtigungen. Ursachen fir ein Uberbehitetes Verhalten dem Kind
gegenliber konnen vorhandene Schuldgefiihle, soziale Isolation sowie
Spannungen zwischen den Eltern sein. Es wird versucht, den
Sohnen/Tochtern alles abzunehmen, da ihnen nichts zugetraut wird, was
dazu fuhren kann, dass sich das Kind nicht optimal weiterentwickeln kann.

Die  Uberforderung: Eine andere mdgliche kompensatorische

Verhaltensweise der Eltern ist die der Uberforderung der S6hne/Téchter
mit schwersten Beeintrdchtigungen. Durch den Druck und die hohen
Leistungsanforderungen an das Kind mdchten die Eltern ihre eigenen
Erwartungen erreichen. Hier kann auch von einem nicht bewaéltigten
Anpassungsprozess gesprochen werden. Aggressivitat, Destruktivitat und
letztendlich Resignation der Séhne/Téchter konnen maogliche Folgen einer
Uberforderung sein.

Die Vernachlassigung: Eine anfangliche Ablehnung der Sohne/Tdchter

mit schwersten Beeintrachtigungen kann zu einer Vernachldssigung
kindlicher Bedrfnisse fiihren (ebd., 257f; Jeltsch-Schudel 1988, 29f).

Berger (2005a, 3) befasste sich im Zusammenhang mit problematischen

Beziehungsstrukturen in den Familien mit dem Thema des sexuellen Missbrauchs

von (vor allem) Frauen mit Beeintrachtigungen. Es wird diesbeziiglich von einem

Ophelia-Syndrom gesprochen. Dieses Syndrom beschreibt die durch sexuellen

Missbrauch verursachten psychopathologischen Reaktionsbildungen

missbrauchter Frauen mit Beeintrachtigungen. Die dynamischen Elemente der

Reaktionsbildung sind:

Isolation: Das Fehlen von Gleichaltrigen und damit einhergehend das
Wissen um Sexualitat

Abhéangigkeit: Ein erhéhtes MaR an Abhéngigkeit von den priméren
Bezugspersonen

Ambivalenz: Erleben von Sexualitdat als Form der Zuwendung von

emotional positiv besetzten Bezugspersonen
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e Tabuisierung: Mangelndes Wissen Uber sexuelle Vorgénge

e Die eingeschrankte lautsprachliche Kommunikation als Schwierigkeit der
Vermittlung von Erlebnissen

e Die Zuschreibung von mangelnder Glaubwirdigkeit

e Der adoleszente Abldsungsprozess verschiebt das ambivalente
Gleichgewicht zwischen den innerfamilidren Beziehungen
(Berger 20054, 3).

Denkstorungen, Sprachstoérungen, Bewusstseinsveranderungen,
Identitatsverschiebungen, Affektstérungen, Antriebsstérungen oder
Aggressionsneigungen kénnen unter anderem Erscheinungsformen eines solchen
sexuellen Missbrauchs an Frauen mit Beeintrdchtigungen durch eine enge
Bezugsperson sein. Der Autor beschreibt das Ophelia-Syndrom als eine reaktive
psychische Stérung (vor allem) intellektuell beeintrachtigter Frauen (ebd., 3).
Diesbezuglich muss angemerkt werden, wie sich die Reaktionsbildung bzw.
Erscheinungsform von sexuellem Missbrauch bei Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen, deren Aktionsradius ziemlich eingeengt ist, darstellt. Es kann
davon ausgegangen werden, dass diese Situation viel Sensibilitit und

Beobachtung auf Seiten auRenstehender Personen abverlangt.

An dieser Stelle ist auf Bowlby (1969) mit seiner bindungstheoretischen
Betrachtung zu verweisen. Er beschreibt das Bindungsverhaltenssystem als eines
von vielen Verhaltenssystemen, mit welchen Menschen zur Welt kommen und
welches vor allem in Familien mit So6hnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen stark beansprucht und oftmals dysreguliert entwickelt sein
kann (vgl. KiBgen 2007, 30f). Ndher kann in vorliegender Arbeit aber nicht auf
die bindungstheoretische Betrachtung von Eltern mit So6hnen/Tochtern mit
schwersten Beeintrachtigungen eingegangen werden, da dies den Rahmen
sprengen wirde. Tatsache ist aber, dass sich das Bindungsverhalten der
Eltern/Kinder durch verschiedenste Verhaltensweisen ausdriickt und durch oben
genannte Kompensationen (Uberforderung, Uberbehiitung und Vernachlassigung)

deutlich werden kann.
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AbschlieBend konnen die innerfamilidren Beziehungsstrukturen zwar als indirekt
problematisch dargestellt werden, da sich das familiale Gleichgewicht oftmals
schwierig gestaltet und sich die Rollenverteilungen und Rollenstrukturen der
Familienmitglieder anders darstellen. Diese Veranderungen in den Familien, so
Rosenkranz (1998, 59), kdnnen einerseits eine Gefahr fir das Familiensystem und
andererseits auch eine Chance zur Schaffung einer neuen Familienbalance
darstellen.

Diesbezuglich zahlt vor allem die Bewadltigung von Alltagssituationen, aber auch
die Auseinandersetzung mit Belastungen bei der Findung einer (neuen) Balance in
der Familie.

3.4 Alltagsituationen/Belastungen

, Familien mit einem behinderten Kind miissen sich wie andere Familien
den Unwéagbarkeiten der familialen Entwicklungsprozesse stellen, erleben
manche Veranderungen der Alltagsherausforderungen jedoch zudem in

einer anderen bzw. intensiveren Form** (Eckert 2007, 43).

Diese, wie Eckert schreibt, mdglichen intensiveren Formen von
Alltagsherausforderungen von Familien in der Betreuung und Begleitung ihrer
Séhne/Tdchter mit schwersten Beeintrdchtigungen sollen vor allem durch
vorhandene Netzwerke, personliche Ressourcen und Unterstiitzungsangebote

familienentlastend wirken (ebd., 44).

Helfer und Fries (2010, 297) sprechen hier von Belastungen und Ressourcen im
Kontext gesellschaftlicher Hilfen, welche auch in vorliegender Arbeit eine
zentrale Rolle einnehmen. Erschwerte Alltagssituationen bzw. Probleme und
Belastungen  von  Familien mit  So6hnen/Tdchtern  mit  schwersten
Beeintrachtigungen kénnen folgendermafRen zusammengefasst werden:
e Es muss unterschieden werden zwischen Belastungen bzw. Stressoren, die
vorrangig auf der realen faktischen Ebene und/oder auf der emotionalen

Dimension angesiedelt sind. Familien mit So6hnen/Tochtern  mit
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schwersten Beeintrachtigungen sind mit beiden Dimensionen in ihrer
Realitat konfrontiert (vgl. Cloerkes 1997, 249f; Wagner Lenzin 2007, 21).
Durch den Aspekt des zeitlichen Mehraufwandes in der Betreuung und
Versorgung des Kindes mit schwersten Beeintrdchtigungen kommt eine
grolRe Alltagsbelastung fiir die Eltern hinzu. Unter anderem zéhlen Arzt-
und Klinikbesuche sowie Therapie- und FérdermalRnahmen zu diesem
Mehraufwand in der Betreuung (vgl. Heckmann 2004, 25; Schultz 2010,
27; Eckert 2007, 43; Thimm 2001, 323)

Ein weiterer Gesichtspunkt im Hinblick auf die Alltagssituation von
Familien mit S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen stellt
die oftmals problematische Interaktionsfahigkeit zwischen Eltern und
ihren SOhnen/Tdchtern dar. Dies kommt vor allem dann zum Tragen,
wenn sich die Séhne/Tdchter auf verbalem Weg ,,nur* unzureichend bzw.
schwerverstandlich ~ ausdriicken  kénnen und  dadurch  andere
Verhaltensmuster (z.B. Stereotypien; Schreien; Weinen) in ihrer
Kommunikation anwenden.

Die Sorge um die Zukunft der Séhne/Tdchter ist ein weiterer Aspekt in der
Bewaltigung von Alltagssituationen (ebd., 297f). Besonders die
Ubergéange in neue Lebensbereiche, so Heckmann (2004, 24) sind ebenso
Ausloser fur Belastungen im Alltag der Familien.

Ein weiterer Belastungsaspekt fur Familien bezieht sich auf die
Inanspruchnahme von Hilfs-- und Unterstiitzungsleistungen durch den
Staat und die Gesellschaft. Dieser Punkt impliziert den Zugang zu
unterstitzenden Diensten, aber auch die damit einhergehenden
Werthaltungen der Gesellschaft gegeniiber solchen Familien (vgl. Helfer/
Fries 2010, 298; Schultz 2010, 29).

Soziale Isolation wird als weitere Alltagssituation bzw. Belastung von
Familien (hauptsachlich den Muttern) beschrieben. Vor allem die hohe
instrumentelle  und  emotionale  Belastung, insbesondere  von
Séhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintréchtigungen, kann zu Problemen
bei der Etablierung und Aufrechterhaltung von sozialen Beziehungen
fuhren (vgl. Heckmann 2004, 41).
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Oben genannte Aspekte sollen einen Uberblick dariiber geben, mit welchen
Belastungen bzw. Alltagssituationen Familien mit Sohnen/Tochtern mit
schwersten  Beeintrdchtigungen  konfrontiert sind. Dabei ist aber zu
bertucksichtigen, dass die Aufgaben im Zusammenhang mit der Betreuung der
S6hne/Téchter mit denen anderer familialer Angelegenheiten in Ubereinstimmung
gebracht werden mussen (vgl. Heckmann 2004, 25).

Die Autorin Muller-Zurek (2002, 30) fasst vorliegendes Kapitel Uber die
Alltagssituationen und Belastungen von Familien mit So6hnen/Tochtern mit
schwersten Beeintrachtigungen unter jenem Gesichtspunkt zusammen, dass von
den Belastungen und Herausforderungen in der Betreuung und Begleitung von
einem ,,hohen logistischen Aufwand“ gesprochen werden kann. Fir diesen
Mehraufwand bedarf es daher, so Eckert (2007, 44) Ressourcen, welche sowohl
inner- als auch aulRerfamili&r vorhanden sein und vor allem auch genitzt werden

sollten.

3.5 Vorhandene Ressourcen und Bedurfnisse in der Familie

In den letzten Jahrzehnten gewann der Begriff Ressourcenorientierung sowohl in
der Theorie als auch in der Praxis psychosozialer Arbeitsbereiche immer mehr an
Bedeutung. Insbesondere geht es um eine Absage an eine Pathologisierung von
Familien mit Séhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen, hin zu einer
ressourcenorientierteren Betrachtungsweise, welche zu einer
Bedurfnisbefriedigung beitragen kann (vgl. Eckert 2008, 137).

Unter einer Ressource wird in vorliegender Arbeit die Definition von Nestmann

(1996, 342) verstanden, welcher folgende inhaltliche Bezeichnung vorschlagt:
Letztlich alles, was von einer bestimmten Person in einer bestimmten

Situation wertgeschéatzt wird oder als hilfreich erlebt wird, kann als eine

Ressource betrachtet werden “.
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Mit diesem Zitat macht Nestmann Kklar, dass es um rein subjektive
Bewertungsmuster geht, inwiefern fiir einen Menschen, eine Familie etwas positiv
und somit als Ressource betrachtet werden kann.

Fur Familien mit Angehdrigen mit schwersten Beeintrachtigungen soll dies
heillen, dass der Blick hier eher auf die familidfren Ressourcen und deren
Bewertungen ausgerichtet werden sollte, denn dies ermdglicht eine individuelle
Auseinandersetzung mit auftretenden Problemen der jeweiligen Familien sowie
einen Ansatzpunkt fiir mdgliche Hilfeleistungen (vgl. Eckert 2007, 49).

Ziel ist es, so Eckert (2008, 138), in den verschiedenen konkreten Lebenswelten
durch vorhandene Ressourcen Bedirfnisse zu befriedigen. Der Autor
unterscheidet hierbei besonders personale Ressourcen (persénliche Einstellungen
und Handlungen) und soziale Ressourcen (Unterstlitzung der Familie durch
Freunde, Angehdrige), wobei in vorliegender Arbeit der Fokus auf den sozialen
Ressourcen liegen wird (vgl. Kapitel 5).

Erst die Auseinandersetzung mit den Ressourcen einer Familie (soziale
Netzwerke, Unterstiitzungen etc.) ermdglicht es, sich auf das Angebot an

offensichtliche Ressourcen einzulassen und diese zu akzeptieren (ebd., 137).

Die Bedurfnisse von Familien mit Sohnen/Téchtern  mit  schwersten
Beeintrachtigungen reichen von personellen/institutionellen Unterstlitzungen und
Fordermoglichkeiten fir die Kinder, tber Entlastungsbedirfnisse, bis hin zu
Beratungs- und Informationshilfestellungen (vgl. Schultz 2010,33f). Stamm
(2009, 259) verweist darauf, dass sich die vorherrschende Informationssituation
beziglich familienunterstitzender Dienste auRerst durftig darstellt. Bezuglich der
Entlastungsbedirfnisse der Eltern ist zu erwahnen, dass sich diese eine
Mdglichkeit winschen, mehr Freirdume in Bezug auf personliche und familiare
Aktivitaten ohne die S6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen haben zu

konnen. Hierflr bedarf es verschiedenster Betreuungsangebote.

Einen hohen Stellenwert haben in diesem Bereich aber auch die Beratung und die
Betreuung von Familienangehdrigen in Bezug auf erwachsene Sohne/Tochter
(vgl. Schultz 2010, 34). Es kann davon ausgegangen werden, dass
Unterstitzungsangebote im Erwachsenenalter der zu Betreuenden noch mehr an

Bedeutung gewinnen als im Kindesalter, da die Notwendigkeit von
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Unterstitzungsmoglichkeiten mit zunehmendem Alter der S6hne/Tdchter steigt
(vgl. Eckert 2007, 9).

Eine genaue Betrachtung Uber die Passung und Inanspruchnahme von
unterstitzenden Angeboten wird in Kapitel (5) ,die auBerfamilidre

Lebenssituation von Familien* ndher dargestellt.

Im Zusammenhang mit den Bedurfnissen solcher Familien sollte es vor allem
darum gehen, auf der einen Seite familidre Besonderheiten und Probleme zu
beleuchten, um dann schlussendlich vorhandene Ressourcen niitzen zu kénnen.
Heckmann (2004, 41) macht im Hinblick auf innerfamilidre Bedurfnisse und
Ressourcen von Familien mit S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintréachtigung
aber deutlich, dass nicht generell die Beeintrachtigung der So6hne/Tdchter zu
Einschrankungen und Problemen fiihren muss. Dies hangt auch sehr stark von den
verschiedenen Lebenswelten der Eltern ab sowie vom individuellen Umgang mit
Problemsituationen und dem Bewaltigungsverhalten. Er fordert fir zukinftige
Forschungen vermehrt das Geschlecht der Eltern und deren soziale Schicht zu
berticksichtigen (ebd., 41).

Fasst man die theoretische Abhandlung von Kapitel (3) zusammen, so lasst sich
erkennen, dass sich die innerfamilidre Lebenssituation von Familien mit jungen
erwachsenen  SOhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrdchtigungen sehr
differenziert darstellt. Dennoch lassen sich im Groben zwei deutliche Stromungen
unterscheiden: auf der einen Seite die sehr defizitorientierte und pathologisierende
Beschreibung von Familien mit beeintrachtigen Angehdrigen und auf der anderen
Seite der Versuch, die Familie durch einen ressourcenorientierten Ansatz zu
starken und die vorhandenen Belastungen nicht allzu grol? werden zu lassen. Ein
Mittelweg beider Standpunkte bzw. Sichtweisen wére hierbei wiinschenswert.

In diesem Zusammenhang sei auch auf plakative Formulierungen wie
,Behindertes Kind - behinderte Familie?* verwiesen, impliziert diese
Betrachtungsweise doch einen sehr devianztheoretischen Denkansatz. Das fuhrt
dazu, dass Eltern von S6hnen/Tdochtern mit schwersten Beeintrdchtigungen eine
»Sonderstellung® zugeschrieben wird. AulRerdem lassen sich kaum Anhaltspunkte
uber  Familien mit  Sohnen/Tochtern  ohne  Beeintrdchtigungen in
wissenschaftlichen Arbeiten finden. Jedoch ist an dieser Stelle anzumerken, dass
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in solchen Familien &hnliche Schwierigkeiten vorherrschen koénnen und
mdoglicherweise in anderen Dimensionen und Ausprdgungen zum \orschein
kommen (vgl. Cloerkes 1997, 266f).
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4 Bedeutung von Autonomie fur Eltern und ihre
jungen erwachsenen S6hne/Tochter mit schwersten

Beeintrachtigungen (Petra Oswald)

In den letzten Jahren ist ein Perspektivenwechsel in der Betreuung und Begleitung
von Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen zu erkennen. Zunehmend wird
der Mensch mit seinen Fahigkeiten und Fertigkeiten in den Blick gertickt und den
vorherrschenden defizitorientierten Betrachtungen eine Absage erteilt (vgl. Seifert
1997a, 122). Dies hat zur Folge, dass Menschen mit Beeintrachtigungen eine
gesteigerte Selbstkompetenz und Autonomie zugeschrieben wird (vgl. Berger
1998, 1). Diese Bewusstseinsanderung und das damit einhergehende wachsende
Zugestandnis von Autonomie fir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
implizieren einen kooperativen Prozess, welcher durch Selbstbestimmung gepragt
ist.

Vor allem fiur den in der vorliegenden Arbeit untersuchten Personenkreis gilt es,
diesen kooperativen Prozess der Autonomie zu fokussieren, da ein vollkommen
selbststdndiges Leben aufgrund der schweren Beeintrdchtigungen nicht erlangt
werden kann. Unter Autonomie, so Berger (ebd., 20), wird ein (endloser) Prozess
verstanden, welcher Unterstiitzungshilfen und Abhéngigkeiten beinhaltet, welche
Menschen in ihrer Selbstkompetenz und Selbstbestimmung unterstiitzen sollen.
Auch fiir Schonwiese (2000, 3) impliziert Autonomie Kkeinesfalls die
vollkommene Unabhéangigkeit, sondern ist gekennzeichnet durch Begleitung und
entwicklungsfordernde Unterstitzung und die Achtung der personlichen
Integritat, um Entwicklungsraume erdffnen zu kénnen. Es gilt daher, auf Seiten
der Menschen mit Beeintrachtigungen Entscheidungskompetenzen zu entwickeln,
Handlungskompetenzen zu erweitern sowie Sozialkompetenzen zu starken und
eine dialogische Begleitung zu ermdglichen (vgl. Osbahr 2003, 7).

Es soll um keine entmindigende Betreuung, sondern um eine begleitende
Unterstitzung gehen (ebd., 4). Fornefeld (2000, 5) spricht im Zuge des
Autonomieverstadndnisses fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen auch
davon, dass es nicht ldnger zu ,,unnétigen* Fremdbestimmungen von auflen und

zur Infantilisierung von Erwachsenen kommen darf. Autonomie muss daher unter
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dem Aspekt des kooperativen Tatigseins von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen und ihren Begleiterinnen gesehen werden (vgl. Berger 1998,
3) oder wie Feuser postuliert, dass Autonomieentwicklungen durch gemeinsame

Austauschprozesse verwirklicht werden sollen (vgl. Schonwiese 2000, 3).

Auch Jonas (1994, 87) geht in ihrem Autonomieverstandnis ahnlich wie Feuser
(1989) und Berger (1998) von einem sich wechselseitig-beeinflussenden
Kooperationsprozess aus. Die Autorin fokussiert hier vor allem die mit der
Selbstbestimmung einhergehende Verantwortung fur sich selbst. Erst durch die
Maoglichkeit, unabhéngiger zu werden und der Bewusstwerdung der eigenen
Position gegenliber Weltanschauungen und anderen Personen, kénnen
Autonomieentwicklungen stattfinden (ebd., 87). Dementsprechend beschreibt
Monika Jonas ihr Autonomieverstandnis beidseitig, indem sie den Schwerpunkt
einerseits auf Seiten der Eltern (vor allen den Muttern) und andererseits auf Seiten

der Séhne/T6chter mit schwersten Beeintréachtigungen legt.

Im Zusammenhang mit den Autonomiebestrebungen riickt auch der
Abldsungsprozess von S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrdchtigungen vom
Elternhaus, im Zuge des Normalisierungsprinzips, immer mehr in den Mittelpunkt
wissenschaftlicher Uberlegungen (vgl. Berger 1994; Berger 2005b; Wininger
2006). Wininger (2006, 37) setzt sich hierzu mit den Motiven (ber einen
moglichen Verbleib erwachsener Menschen mit einer geistigen Behinderung in
der Ursprungsfamilie auseinander. Fur den Autor stellt der Ablésungsprozess von
jungen Erwachsenen mit einer geistigen Behinderung eine Konsequenz und die
gleichzeitige Anerkennung des Normalisierungsprinzips dar. Er geht davon aus,
dass der Auszug aus der Ursprungsfamilie zentrale Entwicklungsimpulse bzw.
Selbstbestimmungstendenzen nach sich zieht.

Beweggrinde fir den Verbleib in der Familie lassen sich, laut Wininger, vor

allem auf Seiten der Eltern erkennen und folgendermafRen zusammenfassen:

,,Neben dem bewussten Wunsch, das eigene Kind mdglichst selbststandig zu
machen, scheint allem Anschein nach in vielen Eltern auch gleichzeitig eine
starke Tendenz zu bestehen, den Ablésungsprozess ihres behinderten Kindes

nicht zu fordern, oder sogar zu unterbinden “ (Wininger 2006, 38).
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Dieses Motiv lasst sich vor allem durch eine enge, verstrickte Beziehung
zwischen Eltern (vor allem Muttern) und Séhnen/Tochtern erkléaren, welche sich

hemmend auf den Ablésungsprozess auswirken kann (vgl. Wininger 2006, 37ff).

Als forderlich hingegen sieht Schadler (2007,4) familienunterstiitzende Dienste,
welche Eltern in ihrem Ablésungsprozess starken und unterstiitzen sollen. Durch
positive Erfahrungen mit Unterstltzungshilfen kann dieser Loslésungsprozess in
Gang gebracht werden und fir beide Seiten (Eltern als auch S6hne/Tdchter) einen
Gewinn an Autonomieentwicklung darstellen. Auch im Sinne des
Normalisierungsprinzips sollen S6hne/Tochter mit schwersten Beeintréchtigungen
nicht fr immer in ihren Ursprungsfamilien leben, sondern einem ,,normalen*
Lebenszyklus  (Auszug) folgen  konnen, was vor allem durch

familienunterstltzende Dienste begunstigt werden kann (ebd., 4).

Im folgenden Kapitel wird nun die Autonomieentwicklung der Eltern und ihrer
Soéhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen, im Hinblick auf die dadurch

entstehenden Chancen und Schwierigkeiten fiir ihr Leben bearbeitet werden.

4.1 Autonomieentwicklung der Eltern von jungen erwachsenen

S6hnen/Téchtern mit schwersten Beeintrachtigungen

Eltern von S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen richten ihren
Tages-, Wochen- und Jahresablauf oftmals nach den Bedirfnissen ihrer Kinder
aus und vergessen dabei oft die Wichtigkeit eigener Interessen und Wiinsche, wie
beispielsweise das Aufrechterhalten eigener Sozialkontakte, den Wiedereinstieg in
die Berufstatigkeit oder das Ausiiben von Hobbies und verschiedensten
Freizeitaktivitaten, welche einen entscheidenden Faktor fir die personliche
Lebensqualitat darstellen. Frohlich (1993) spricht diesbeziiglich von erheblichen
Einschrankungen in den eigenen Frei- und Gestaltungsraumen der Eltern. Diese
sind seiner Meinung nach oftmals gekennzeichnet durch verstdrkte
Isolationstendenzen und  ziehen in  vielen Féallen  allgemeine

Autonomieeinschrdnkungen mit sich (vgl. Wininger 2006, 34).
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Jonas (1994, 86) schreibt &hnlich wie Frohlich (1993) von massiven
Beschrankungen der Eltern in ihrer Autonomie und Entwicklung. Die Autorin
geht in ihrer feministischen Betrachtung vor allem von intensiven
Benachteiligungen der Mdtter aus. Das Aufgeben von
Selbstverwirklichungsanspriichen und der Berufstatigkeit zahlen auch fir
Heckmann als Hemmfaktoren fiir deren Autonomieentwicklung (Heckmann 2004,
29).

Neben diesen 6konomischen Benachteiligungen erfahren vor allem Miitter eine
Einschrankung der sozialen Anerkennung. Denn die verlorene Selbststandigkeit
im Rahmen einer aulRerhduslichen Berufstatigkeit wirkt sich hier sehr belastend
aus (vgl. HauRler 1997, 33).

Vorrangig wird das Problem hauptsachlich darin gesehen, dass eine Entwicklung
der personlichen Lebensplanung der Mitter oft mit der Vernachl&dssigung der
So6hne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen in Verbindung gebracht wird
und es zu Schuldgefiihlen auf Seiten der Mitter kommt (vgl. Jonas 1994, 89f).

Bremer- Hibler (2007, 13) fasst folgende Aspekte, die die Autonomieentwicklung
von Eltern mit S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintréchtigungen beeinflussen,

unter nachstehenden, organisatorischen Variablen zusammen:

e Betreuungs- und Pflegebedirfnis der Séhne/T6chter

e Vermehrte korperliche Belastungen und fehlende Ruhephasen
e Verénderte berufliche Situation (vor allem der Mutter)

e Finanzieller Mehraufwand

e Verénderte soziale Beziehungen

e Verénderte Gestaltung des Alltags und der Freizeit

Diese Aspekte erfullen nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit, jedoch zeigen sie
auf, durch welche moglichen Einflussfaktoren die Autonomieentwicklung solcher
Eltern geprégt sein kann (ebd., 13).

Durch die erhohte Betreuungsleistung muss von einer verénderten Lebensfuhrung
in diesen Familien ausgegangen werden, welche eine lebenslange Elternschaft mit
allen Verantwortungen fiir die S6hne/Tdchter einschliel3t. VVor allem die Tatsache,
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dass Eltern fur ihre jungen erwachsenen So6hne/TOchter mit schwersten
Beeintrachtigungen weiterhin korperliche Pflegehandlungen verrichten, wie sie es
bereits im Kindesalter getan haben, betont diese lebenslange Betreuung. Die
vorherrschende Situation bringt sowohl die Eltern als auch die S6hne/Tdchter in

ein massives Abhangigkeitsgefuhl (vgl. Jonas 1994, 90).

Autonomie bzw. Selbstbestimmung ist demnach fur Eltern mit S6hnen/Tdchtern
mit schwersten Beeintrachtigungen unter erschwerten Bedingungen mdglich. Um
diese Familien zu entlasten und zu unterstiitzen, bedarf es Ressourcen aus der
sozialen Umwelt (vgl. Heckmann 2004, 49).

Um diesen Abhéngigkeiten entgegenwirken zu kénnen, geht es, so Jonas (1994,
87), verstarkt darum, Autonomiebestrebungen und Abhéangigkeiten zu finden und
diese aufzubrechen. Denn Autonomieentwicklungen konnen vor allem dann
gefordert werden, wenn das Vertrauen der Eltern zu ihren Séhnen/Tdchtern
gestarkt ist. Erst auf dieser Basis konnen Entwicklungen, wie beispielsweise

Trennungsprozesse, initiiert werden.

Die Autonomieentwicklung von Eltern gestaltet sich im Unterschied zu Familien
mit Sohnen/Tochtern ohne Beeintrachtigungen aufwéndiger und fihrt oftmals
sogar dazu, dass Autonomiebestrebungen der Eltern Gbersehen bzw. nicht adaquat
umgesetzt werden konnen. Hier ist zu erwéhnen, dass die Autonomieentwicklung
einerseits durch die Betreuung und Begleitung gehemmt werden kann. Aber auch
unterstiitzende Ressourcen (wie beispielsweise familienunterstiitzende Dienste)
sollten in ausreichendem MaRe vorhanden sein; diese Ressourcen missten
wiederum von den betroffenen Eltern geniitzt werden.

Was jedoch nicht in Vergessenheit geraten darf, ist die Tatsache, dass jeder Schritt
in  Richtung  Selbststandigkeit der  Sohne/Tdchter  mit  schwersten
Beeintrachtigungen auch einen Zugewinn an Autonomie fur die Eltern darstellt
(vgl. Wininger 2006, 34).

Damit ist gemeint, dass vorhandene Abhéngigkeitsstrukturen der Séhne/T6chter
und wie Jonas (1994, 87) schreibt die ,,Bewusstwerdung der eigenen Position*
wahrgenommen und erkannt werden, um selbstbestimmter leben zu kénnen. Diese
Skizzierung der Autonomieentwicklung von Eltern ist aber immer auch, so Eckert

(2007, 47), abhangig von dem personlichen Umgang mit dieser besonderen
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Lebenssituation. Die Unterschiede in den Bewaéltigungsprozessen lassen zwei
kontrdare Betrachtungsweisen flr die Darstellung dieser Problematik erkennen:
einerseits die  Phasenmodelle und andererseits  ressourcenorientierte
Herangehensweisen, welche versuchen, Eltern und ihre Situation in Hinblick auf

Autonomieentwicklung und Bewaltigungsprozess zu beschreiben.

4.1.1 Bewaltigungsprozesse von Eltern im Leben mit S6hnen/Tdchtern mit

schwersten Beeintrachtigungen

Ubereinstimmend wird in der Literatur davon ausgegangen, dass die Geburt eines
Kindes mit Beeintrachtigung fur viele Familien eine krisenhafte bzw.
aullerordentliche Situation darstellt. Die Diagnose und die damit verbundenen
Angste und Sorgen stellen die Familien vor neue Herausforderungen und
Probleme. Verschiedene Modelle der Krisenverarbeitung sind zwar bekannt,
gesicherte empirische Belege liegen aber laut Thimm und Wachtel (2002, 12)
kaum vor.

Was jedoch beobachtet werden kann, ist, dass sich die Betrachtungsweise von
Familien mit Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen &ndert.
Hinsichtlich der Bewaéltigungsprozesse (Krisenverarbeitung) lassen sich wie
bereits in Kapitel (4.1) kurz angerissen, zwei verschiedene Perspektiven in Bezug
auf die Herangehensweise an die Problematik ableiten:

Einerseits die Phasenmodelle, welche auf bestimmte Entwicklungsstufen und
Prozesse verweisen und andererseits ressourcenorientierte Entwirfe, die den Blick
besonders auf vorhandene Ressourcen von Familien mit Séhnen/Tdchtern mit
schwersten Beeintrachtigungen richten.

Letzteres  fokussiert ~ vermehrt  auf  professionelle  Hilfen  (z.B.
familienunterstiitzende Dienste, etc.), die immer mehr in den Mittelpunkt
wissenschaftlicher Arbeiten riicken und auch in vorliegender Diplomarbeit ein

zentrales Moment darstellen (vgl. Eckert 2007).

Eines der gangigsten und bekanntesten Phasenmodelle ist jenes nach Verena Kast

(1992), welches auch als ,,Trauerphasenmodell“ bezeichnet wird (vgl. Jonas
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1994, 87f). Kast setzt den Schwerpunkt in ihrem Phasenmodell auf den
Trauerprozess und versucht anhand von vier Phasen, den Bewaltigungsprozess
von Muttern in Bezug auf ihre S6hne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen
darzustellen. Jonas (1994) knupft an Verena Kasts Modell an und erweitert ihr
Trauermodell um die Autonomieentwicklung. Jonas spricht von einer Verbindung

zwischen Trauerprozess und Autonomieentwicklung.

Folgende funf Phasen lassen sich darstellen:
1. Phase des Verlustes
2. Phase des Nicht-Wahrnehmens und Suchens
3. Phase der aufbrechenden und chaotischen Emotionen
4. Phase des Suchens, Findens und Sich-Trennens
5. Phase der Autonomieentwicklung als neuer Selbst- und Weltbezug und
zirkulierender Trauer (vgl. Jonas 1994, 91-130).

Werden diese Phasen betrachtet, so lasst sich erkennen, dass die Beeintrachtigung
von Kindern fur die Mutter vielschichtige und zun&chst einmal emotionale und
spater verstarkt rationale Reaktionen mit sich bringt. Jonas arbeitet vor allem ein
Verlusterleben der Mditter beziiglich ihrer (,,perfekten*) Séhne/Tdchter heraus und
stellt dieses im Kontext von Identitdt und sozialen Mdoglichkeiten unter
Betrachtung der psychosozialen Situation der Miitter dar (ebd., 91).

Weitere Phasenmodelle, welche sich mit dem Verarbeitungs- bzw.
Bewaltigungsprozess befassen, sind unter anderem auch Schuchardt (1990) mit
ihrem ,,Spiralphasenmodell “ sowie Miller (1997) mit den ,, Vier Stadien der

Anpassung “.

Millers Phasenmodell beschreibt folgende vier Phasen:
1) das Uberleben,
2) das Suchen,
3) die Normalisierungsphase sowie
4) die Trennungsphase der Eltern (vgl. Jonas 1994, 91-130).

Die genannten Modelle sind in padagogischen Bereichen sehr beliebt, da diese in

einer stark vereinfachten Weise eine Beschreibung des Auseinandersetzungs-
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bzw. Bewaéltigungsprozesses gewadhren. Trotz der Beliebtheit dieser
Phasenmodelle wird unter anderem die oftmals sehr einseitige psychoanalytische
Sichtweise kritisiert, die vorwiegend in den Phasenmodellen zum Tragen kommt
(z.B. Monika Jonas) (vgl. Schultz 2010, 31).

Einen weiteren Kritikpunkt sieht Eckert (2007, 47) in den durch die Phasen
entstehenden ,, Zielvorgaben“, welche Eltern zu meistern haben und welche
sozusagen ,,abgearbeitet“ werden muissen. Fir den Autor ist diese Art der
Betrachtung zu eindimensional, finden doch individuelle und soziale Ressourcen
kaum Platz in den Betrachtungen. AuBerdem, so Eckert (2002, 53ff), solle das
Bewaéltigungsverhalten von Familien nicht pathologisiert und keine vorgegeben
Zielvorstellungen in Bezug auf die Verarbeitung von Krisen oder von

Trauerprozessen vorgegeben werden.

Im Gegensatz zu den Phasenmodellen stehen in anderen Ansatzen nicht so sehr
die Krisen und die emotionalen Reaktionen der Familien mit S6hnen/Tdchtern mit
schwersten  Beeintrachtigungen im  Vordergrund, sondern eher eine
ressourcenorientierte Herangehensweise. Dieser besondere Blick auf die
Ressourcen soll einerseits die moglichen Belastungen aufzeigen und andererseits
die durch die Ressourcen gepragte Situation einer Familie beleuchten (vgl. Eckert
2007, 48).

Das in diesem Kontext am haufigsten verwendete Modell, welches aus der
Familienstresstheorie stammt, ist das in den 1940er Jahren entwickelte ABCX-
Modell. Dieses Modell wurde 1980 zu einem ,, Doppelten ABCX-Modell*
erweitert (ebd., 49; vgl. Heckmann 2004, 104; Schultz 2010, 32).
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Abbildung 1: Das Doppelte ABCX-Model von McCubbin & Patterson (Eckert 2007, 48)
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Das Auftreten eines Stressereignisses im familidren Leben bildet den
Ausgangspunkt fur dieses Modell. Wie Eckert schreibt, kann dies auch wie in
vorliegender Arbeit die Auseinandersetzung und Konfrontation mit der
Beeintrachtigung der S6hne/Tdchter sein, welche mit einer Belastung verbunden
ist.
Nicht wie in den Phasenmodellen (z.B. Jonas) l6st nun dieses Stressereignis
gleich automatisch eine Krise aus, sondern dieses trifft auf individuelle,
personliche und familidare Bedingungen, die der Entwicklung einer Krise
vorgeschaltet sind. Diese vorangestellten Faktoren beschreiben sowohl die
vorhandenen Ressourcen einer Familie als auch die persénliche Wahrnehmung
des Stressereignisses. Ubertragen auf die Situation von Familien mit
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen kann das heif3en, dass bei
einem ausreichenden Angebot an familienunterstutzenden Ressourcen
Familienkrisen vermieden werden konnen (vgl. Eckert 2007, 48; Heckmann 2004,
104).
Insgesamt, so Heckmann (2004, 104), versucht das erwahnte ressourcenorientierte
Modell den dynamischen Prozesscharakter in den Fokus zu stellen. Durch das
ABCX- Modell wird vermehrt der Blick auf die Mdglichkeit der Neuentwicklung
solcher Ressourcen gelegt. McCubbin & Patterson (1980) sprechen von familidren
Ressourcen, die aufgeteilt sind in:

¢ Individuelle Ressourcen (Personlichkeitseigenschaften)

e Familieninterne Ressourcen (Familienzusammenhalt)

e .Community“-Ressourcen (Soziales Netzwerk)
Die Bedeutung dieser Ressourcen spielt im Familiengefiige eine bedeutende
Rolle, was auch in der Literatur vermehrt Beachtung findet. Es wird immer mehr
Abstand von den Phasenmodellen genommen, da diese als zu statisch angesehen
werden und notwendige Ressourcen kaum beriicksichtigt werden (vgl. Schultz
2010, 32).

Die Autonomieentwicklung der Eltern von S6hnen/T6chtern mit schwersten

Beeintrachtigungen kann somit auf den ersten Blick als eingeschrénkt

wahrgenommen werden.
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Das folgende Kapitel bezieht sich nun explizit auf Chancen und Schwierigkeiten
der Autonomieentwicklung der Sohne/Tochter mit schwersten

Beeintrachtigungen.

4.2 Autonomieentwicklungen von jungen erwachsenen
S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen -

Chancen und Schwierigkeiten

Uber das Thema Autonomieentwicklung von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen wird in der vorherrschenden wissenschaftlichen Literatur nur
wenig berichtet. Man geht anscheinend davon aus, dass genannter Personenkreis
»hiemals® in der Lage sein wird, selbststandig - also autonom - zu leben.
Vorwiegend stehen die elterlichen Belastungen und Krisen im Vordergrund
wissenschaftlicher Betrachtungen. Zieht man jedoch Bergers Verstdndnis von
Autonomie heran, welches einen (endlosen) Prozess mit Unterstiitzungshilfen und
Abhangigkeiten beinhaltet, so impliziert dieses auch Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen (vgl. Berger 1998, 20). Genanntem Personenkreis mussen
dazu jedoch mehr Unterstltzungshilfen zur Verfugung gestellt werden, besonders
in den Lebensbereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen, welche natirlich auch fiir
Menschen ohne Beeintrachtigungen verfugbar sind. Die Bedeutung dieser
sozialen Unterstitzung far Familien mit So6hnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen nimmt in der Literatur immer mehr an Wichtigkeit zu, da
nach Angaben der Autorinnen, der Unterstiitzungsbedarf mit zunehmendem Alter
der Séhne/Td6chter, steigt (vgl. Schultz 2010, 32; Heckmann 2004; Eckert 2008).

., Zu den grundlegen Bediirfnissen des Menschen gehort der Wunsch nach
Unabhéngigkeit und Freiheit. Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung verfliigen nur unzureichend lber die in unserer Gesellschaft
ublichen Mittel, den eigenen Willen kundzutun. Die Menschen in ihrer
Umgebung missen lernen, ihre spezifischen Bedirfnisse wahrzunehmen und
sie zu selbstbestimmtem Handeln anregen * (Seifert 1997b, 120).
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Dieses Zitat stltzt Maslows Theorie (1977), denn geht er davon aus, dass der
Wunsch nach Unabhéngigkeit und Freiheit ein grundlegendes Bedurfnis des
Menschen ist. Die Befriedigung dieser angefiihrten Bedirfnisse fuhrt zu
Selbstvertrauen und zum Geflhl, nitzlich und notwendig flr die Welt zu sein
(vgl. Seifert 1997b, 121).

Aus diesem Grunde mussen die Autonomieentwicklungen von Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen vermehrt in den wissenschaftlichen Diskurs
ricken. Nach Seifert (1997b, 123) ist zu beobachten, dass viele Menschen mit
Beeintrachtigungen, die aus dem Elternhaus kommen, bisweilen sehr angepasst
erzogen wurden und Autonomieentwicklungen nicht gefordert, sondern eher

gehemmt wurden.

Wolfgang Jantzen spricht von einer ,lIsolation als zentrales Kriterium der
Behinderung“, was impliziert, dass Menschen vor allem mit schwersten
Beeintrachtigungen isolierende Bedingungen fir Entwicklungsprozesse vorfinden
(vgl. Berger 1994, 6). Als theoretische Untermauerung gilt hier die von Berger
(1994, 5) gewahlte Bezeichnung, der ,,Mensch als biopsychosoziale Einheit*.
Darunter wird verstanden, dass der Mensch unterschiedliche VVoraussetzungen auf
drei Ebenen hat, die jeweilige Entwicklungsprozesse individuell auspréagen und
beeinflussen. Das heilst, ein Mensch mit schwersten Beeintrachtigungen kann
nicht nur auf biotischer Ebene eine Einschrankung erfahren, sondern vor allem
auch durch die soziale Ebene (Familie, Schule, Krankenhaus) ein Stick weit
isoliert werden (ebd., 6; Seifert 1997b, 121). Stoppler (2007, 107) fordert in
diesem Zusammenhang eine Emanzipatorische Pédagogik, welche die
Bedirfnisse von Familien wahrnimmt, unterstiitzt und weitere Hilfeleistungen
anbietet.

Ein gesellschaftlich weitgehend tabuisiertes Thema ist die Sexualitét, die von der
Autorin Kriegl (1993, 46) im Zusammenhang mit den Autonomieentwicklungen
aufgegriffen wird. Sie beschreibt die Hemmungen der Eltern, an eine maogliche
sexuelle Aktivitat der S6hne/Tochter zu denken und nennt dies als Grund dafur,

dass dieser Thematik so weit wie moglich ausgewichen wird.
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Zusammenfassend lassen sich nach Sara Burchard (1996) die Schwierigkeiten der
Autonomieentwicklung von Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen
folgendermal3en darstellen:

e Der erhohte  Unterstitzungsbedarf  16st  oftmals  inaddquate
Verhaltensweisen auf Seiten der Eltern aus, z.B. Uberbehiitung,
Vernachlissigung, Uberforderung (vgl. Kapitel 3.3.4). Dies hemmt die
Autonomiebestrebungen der S6hne/Tdchter.

e Das Erleben von Macht uber die Séhne/Tochter (vor allem der Miitter)
wird als Schwierigkeit in der Autonomieentwicklung gesehen.

e Die gesellschaftlichen und kulturellen Lebensbedingungen der Familien
schranken Entwicklungsprozesse ein (vgl. Kapitel 3.1).

e Die verminderte ,Leistungsfahigkeit flihrt hdufig zu pddagogischen
Segregationen und schlie3lich zu Briichen in Entwicklungsprozessen (vgl.
Berger 1998, 5).

Im Gegensatz zu den Schwierigkeiten und Problemen lassen sich nachfolgende
Hilfen und Chancen fiir die Autonomieentwicklung von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen erwahnen:
e Unterstitzung der Selbststandigkeitsentwicklung von Séhnen/Tdchtern
e Einstellung zu Anforderungen verandern
e Konfrontation mit exzessiven Risikosituationen (Mehrfach-Stress)
vermeiden
e Aufbau von Kompetenzen und Stérken ins Zentrum stellen
e Gelegenheiten fiir personliche Unabhéngigkeiten und
Aufgabenbewaéltigung schaffen
e Ubernahme relevanter Rollen im Lebensumfeld stiitzen

e Freundschaften fordern (ebd., 5).

Diese sowohl hemmenden als auch fordernden Faktoren in der
Autonomieentwicklung von Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen
konnen, so Schéadler (2007,4), vor allem durch familienunterstiitzende Dienste
kompensiert werden. Gleichzeitig kénnen die Eltern durch diese Angebote bei

ihrem Abldsungsprozess gestéarkt werden.
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Durch positive Erfahrungen mit Unterstiitzungshilfen kann dieser oft als
schwierig beschriebene Loslosungsprozess in Gang gebracht werden und fir
beide Seiten (Eltern als auch Séhne/T6chter) einen Gewinn an Autonomie
darstellen. Im Sinne des Normalisierungsprinzips sollen Soéhne/Téchter mit
Beeintrachtigungen nicht fortwahrend in ihren Ursprungsfamilien leben, sondern
einem normalen Lebenszyklus (Auszug) folgen kénnen (ebd., 4).

4.3 Autonome Lebensplanung im Spannungsverhaltnis zwischen

Abldsungsprozess und Auszug aus der Ursprungsfamilie

Werden die Ausfuhrungen in Kapitel (4.2) um die Autonomieentwicklungen von
Eltern und deren S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen betrachtet,
so lasst sich erkennen, dass Autonomie bzw. Selbstkompetenz vor allem in
Verbindung mit dem Abldsungsprozess und einem moglichen Auszug der
Sohne/Tdchter aus deren Ursprungsfamilien behandelt wird (vgl. Wininger 2006;
Stamm 2009; Schultz 2010; Heckmann 2004). Am Rande ist hier zu erwahnen,
dass die Bereiche Arbeit und Freizeit diesbeziglich oftmals ausgeklammert
werden.

Auch fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen bleibt die Zeit nicht
stehen, sie verandern sich, entwickeln sich weiter und haben das Recht, erwachsen
zu werden bzw. neue Beziehungsprozesse und Entwicklungsschritte zu machen.
Diesbeziiglich gelten hier genau dieselben Forderungen nach Unabhé&ngigkeit,
Selbstbestimmungsmaoglichkeiten und mehr Entscheidungsfreiheit (vgl. Kriegl
1993, 44; Stamm 2009, 255).

Einen besonderen Stellenwert nimmt hier jedoch der Prozess der Ablésung ein,
welcher oft mit dem Auszug aus dem Elternhaus gleichgesetzt wird. Es wird
angenommen, dass durch den Auszug aus der Ursprungsfamilie neue
Entwicklungschancen und Impulse angeregt werden und es somit zu einem
Autonomiegewinn fir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen kommt (vgl.
Wininger 2006, 34). Unumgénglich scheint auch hier die Anerkennung des
Normalisierungsprinzips, welches den Ablésungsprozess aus dem Elternhaus als

moralische, politische und padagogische Verpflichtung ansieht (ebd., 37).
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An dieser Stelle ist auf den gesellschaftlichen Wandel, in Bezug auf Menschen
mit Beeintrachtigungen und deren Herkunftsfamilien, zu verweisen. Galt es in den
1970er Jahren noch als ,,normal*“ Kindern mit Beeintrachtigungen auBerfamilidr
unterzubringen, herrscht im Gegensatz dazu heute Uberwiegend die Auffassung,
dass sich Familien so lange es geht, um ihre S6hne/T6chter , kiimmern* sollten.
Diese Tatsache hat den Status der Sohne/Tochter in den jeweiligen Familien
deutlich verandert (vgl. Schultz 2010, 48). Aus dieser veranderten Sichtweise hat
sich jedoch ein Problem entwickelt, welches erst in den letzten Jahren zu
wissenschaftlichen Diskussionen flhrte, ndmlich zu der Annahme, dass Menschen
mit schwersten Beeintréchtigungen in den Ursprungsfamilien oftmals an ihrem
Heranwachsen gehindert werden. Auch wurde festgestellt, dass es den Eltern
schwer fallt, ihre Sohne/Tochter auf dem Weg des Erwachsenwerdens zu
begleiten und ihnen beim Ablésungsprozess und einem maoglichen Auszug aus der
Ursprungsfamilie unterstiitzend zur Seite zu stehen (ebd., 49).

Lempp (1996, 177) spricht in diesem Zusammenhang davon, dass Menschen mit
Beeintrachtigungen auf irgendeine Art und Weise erwachsen werden wollen und
nicht standig in einer Abh&ngigkeit zu ihren Eltern leben mochten. Dies sieht
Stamm (2009, 255) &hnlich und ergénzt daher Lempp, indem er davon ausgeht,
dass oftmals die innerfamilidre Situation von Familien mit S6hnen/Tdchtern mit
schwersten Beeintrachtigungen von spezifischen Abhéangigkeitskonstellationen
geprégt ist und viele Eltern den Gedanken an die Zukunft ihrer Séhne/T6chter
verdrangen (vgl. Fornefeld 2000, 140).

Abgesehen von diesen oft schwierigen Abhangigkeitsbeziehungen in den
Familien und den damit verbundenen Ablésungsproblemen muss aber beachtet
werden, dass sich auch die gesellschaftlichen Rahmenbedingungen oft
unzureichend darstellen. Vordergrindig wird die Betreuung und Begleitung von
Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen aus dem Blickwinkel einer Kosten-
Nutzen-Rechnung wahrgenommen, was so viel meint, dass Eltern einerseits als
kostensparende Entlastung fir den Staat fungieren und andererseits aber den
Druck von pédagogischer Seite verspren, ihre S6hne/Tdchter erwachsen werden
zu lassen (vgl. Schultz 2010, 51; Fornefeld 2000, 140).

Das folgende Kapitel legt nun den Schwerpunkt auf die Herausarbeitung der
Motive fur den Verbleib der S6hne/T6chter mit schwersten Beeintrachtigungen in

den Ursprungsfamilien.
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4.3.1 Motive fur den Verbleib der S6hne/Tdéchter in der Ursprungsfamilie

Uber die Motive fur den Verbleib der So6hne/Téchter mit schwersten
Beeintrachtigungen scheint sich die wissenschaftliche Literatur immer mehr zu
Offnen. Hier wird offenbar ein Handlungsbedarf im Zusammenhang mit der
Autonomieentwicklung der S6hne/Téchter wahrgenommen (vgl. Wininger 2006,
34).

Stamm (2009, 255) postuliert aus diesem Grunde, dass die &uferliche und
emotionale Loslosung der Eltern von ihren S6hnen/Téchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen und das Erlangen von neuen Autonomieprozessen als
Bestandteil eines kulturangemessenen Lebenslaufes und als Prozess zur eigenen
Identitatsentwicklung angesehen werden kann. Sowohl das vorhandene
Abhéangigkeitsgefihl als auch die verstrickten Beziehungsmuster in den Familien
hemmen aber oftmals die oben beschriebenen Identitatsprozesse.

Bergeest (1993) hebt die Entwicklung der eigenen Identitat stark hervor und geht
davon aus, dass diese zentrale Entwicklungsaufgabe der Eltern in der
Ursprungsfamilie verabsdumt wird und die Sohne/Tochter oftmals ,,nur® als
,,Objekte “ wahrgenommen werden (vgl. Eckert 2007, 58). Auch Wininger (2006,
36) misst der Identitatsbildung von heranwachsenden Séhnen/Téchtern mit
schwersten Beeintrachtigungen hohen Stellenwert zu. Er geht davon aus, dass
auBerfamilidare  Erfahrungen mit z.B. Peer-Groups Impulsgeber fur
Autonomieentwicklungen sind und diese durch den langen Verbleib in den
Ursprungsfamilien in vielen Fallen nicht entwickelt werden kénnen.

Auch die Tatsache, dass die Begegnung von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen mit Einrichtungen der Psychiatrie vielfach aufgrund
innerfamiliarer Probleme und Krisen stattfindet, lasst darauf schlieBen, dass im
zunehmenden Erwachsenenalter eine ambivalente Beziehung zwischen
Unabhéngigkeitswiinschen einerseits und Abhé&ngigkeitswiinschen andererseits
besteht. Diese Situation kann zu den unterschiedlichsten Verhaltensweisen auf
Seiten der Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen fihren (vgl. Berger
1994, 4; Stamm 2009, 255).

105



Ein zentrales Motiv fir den Verbleib der Sohne/Téchter mit schwersten
Beeintrachtigungen in  der  Ursprungsfamilie  wird  vorwiegend im
Verantwortungsgefuhl der Eltern gesehen. In vielen Fallen wird von sogenannten
»Sorgenkindern® gesprochen, die nicht in der Lage sind, ihr Leben zu meistern
(vgl. Stamm 2009, 255).

Seifert (1997) merkt hierzu jedoch kritisch an, dass viele Eltern den Gedanken an
die Zukunft ihrer Séhne/Tochter verdrdngen und glauben, dass ihre Kinder
nirgendwo so gut betreut werden als in der Ursprungsfamilie. Kurz gesagt, das
Leben der Eltern besteht aus einer andauernden Sorge um die S6hne/Tdchter und
wird zunehmend zu einer Lebensaufgabe fur die gesamte Familie (vgl. Fornefeld
2000, 140).

Die Autorin spricht in diesem Zusammenhang ein tabuisiertes Thema an. Sie
nimmt an, dass das Pflegegeld, welches fir die Betreuung eines Angehdérigen mit
einer Beeintrachtigung bezahlt wird, in einigen Fallen zur Aufbesserung des
Familieneinkommens herangezogen wird (ebd., 140). Dieser Aspekt scheint zwar
auf den ersten Blick &uBerst ungerechtfertigt, es kann jedoch davon ausgegangen
werden, dass dies auch einen Beweggrund fiir den Verbleib in der Familie
darstellt.

Heckmann (2004, 29) sieht ein weiteres Motiv im Lebensinhalt der Eltern. Durch
die  fortwahrende  Betreuung der  Sohne/Tochter  mit  schwersten
Beeintrachtigungen ist diese Aufgabe zu einer Lebensaufgabe und zu einem
Lebensinhalt geworden. Den Eltern fallt es oft schwer, sich von dieser teils selbst
auferlegten, teils von der Gesellschaft geforderten Verantwortung zu lésen. Bei
diesem oft als ,,empty-nest Problematik“ beschriebenen Phanomen steht aber
wiederum die Sorge um die Séhne/T6chter im Vordergrund.

Alle genannten Motive flir den Verbleib der Sohne/Tdchter mit schwersten
Beeintrachtigungen werden, so Stamm (2007, 256), meistens erst durch familiére
Erschopfungszustdnde, z.B. Tod der Eltern, Notfallsituation hinterfragt.
Spatestens dann muss eine Auseinandersetzung mit anderen Betreuungskonzepten
stattfinden. Die oft fehlende Vorbereitung der S6hne/Tdchter fiihrt nicht selten zu
massiven psychischen Belastungen auf Seiten der Eltern und der Séhne/Tdchter,

da sich mit einem Moment das ganze Sicherheitsgefiige verandert.
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Nach Wininger (2006, 34) ist den meisten Eltern diese Problematik bewusst,
jedoch ist es ihnen trotz ihrer vorhandenen, rationalen Einsicht nicht moglich die

Ablosung ihrer Séhne/T6chter voranzutreiben.

Werden nun die Motive zusammengefasst, so lasst sich erkennen, dass Eltern ihre
Sohne/Tochter so lange wie moglich im Familiengefiige betreuen méchten und
erst in einer Notsituation bereit daflr sind, die Betreuung jemand anderem zu
uberlassen.

Eine besondere Herausforderung auf Seiten der Eltern ist hier das Bemihen um
Signale, welche den Wunsch der SOhne/Tochter mit schwersten
Beeintrachtigungen nach einer groReren Selbststandigkeit und nach Abldsung

erkennen lassen.

4.3.2 Die Bedeutung des Ablésungsprozesses aus Sicht der Eltern

Nach der Darstellung der Motive der Eltern (ber den Verbleib ihrer
Sohne/Tdchter mit schwersten Beeintréchtigungen in den Ursprungsfamilien soll
nun eine Auseinandersetzung mit der Bedeutung des Abldsungsprozesses fur die
Eltern stattfinden.

Werden die oben beschriebenen Motive betrachtet, so entsteht der Eindruck, dass
vor allem die Eltern Abldsungsschwierigkeiten haben (vgl. Wininger 2006, 38;
Schultz 2010, 89).

Die enge Bindung zu den Eltern und die damit verbundene Abhéngigkeit zum
Elternhaus stellt in vielen Féllen ein zentrales Problem beim Abldsungsprozess
dar. Besonders die intensive Beziehung der Mutter zu ihren erwachsenen Kindern
wird hier als Erschwernis wahrgenommen. Vorwiegend die Mutter, als primare
Bezugspersonen, verstehen ihre Sohne/Tochter als eine ,,Lebensaufgabe™ und
binden sich stark an diese. Berger (1994, 6) benennt dies als eine symbiotische
Verstrickung der Mutter-Kind Beziehung, welche sich nicht immer positiv auf die
beiderseitige Entwicklung auswirkt. Folglich gestaltet sich auch der

Abldsungsprozess gerade fur Mdtter als duf3erst schwierig, denn sie verlieren mit
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dem Auszug des Kindes gleichzeitig eine zentrale ,Lebensaufgabe® (vgl.
Heckmann 2004, 29). Dieser Verlust bildet eine enorme Licke im
Familiengeflige, da die S6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen oftmals
einen ,,besonderen Platz in der Familie eingenommen haben (vgl. Schultz 2010,
89). Die Komplexitat dieser Abldsungssituation driickt sich vor allem in dem
Waunsch der Mutter aus, ihre S6hne/Tochter Gberleben zu wollen (ebd., 90).

Schultz (2010, 90) zieht hierzu Theunissen (2001) heran, welcher die
Voraussetzung fiir einen gelingenden Ablésungsprozess vor allem in der
Akzeptanz des  Erwachsenwerdens von Menschen mit  schwersten
Beeintrachtigungen sieht und die Betonung auf die Wichtigkeit der Annahme als
Subjekte mit eigenen Gefiihlen, Bedurfnissen und Winschen legt.

Im Hinblick auf die Probleme im Zusammenhang mit dem Ablésungsprozess der
Eltern missen demnach unterstiitzende Leistungen angeboten werden, um den
Familien in dieser fir sie schwierigen Situation unterstutzend zur Seite stehen zu
kdnnen (vgl. Schadler 2007, 4).

Seifert (2004) empfiehlt folgende forderlichen Aspekte, um Eltern den
Ablosungsprozess zu erleichtern (vgl. Eckert 2007, 62f):
e die bewusste Thematisierung des Auszuges (und der damit verbundenen
Gedanken, Angste ambivalenten Gefiihle) auf der Elternebene;
e den Austausch mit anderen betroffenen Eltern (in Elternvereinen,
Selbsthilfegruppen);
e die Inanspruchnahme von Elternberatungsangeboten;
e die Inanspruchnahme von auBerfamiliaren Freizeitangeboten;
e das, Uben* von Trennungssituationen (z.B. Kurzzeitunterbringung);
e ein frihes Vertraut machen und Kennenlernen maéglicher Wohnformen;
o die Einbeziehung der Heranwachsenden in die Gedanken und Planungen;
e das Nachdenken der Eltern (iber die eigene Lebensplanung;
¢ die Kontaktaufnahme zu den in Frage kommenden Institutionen;

e die konkrete Vorbereitung des Umzugs;
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Jene beschriebenen Aspekte sollen die Wichtigkeit und die Komplexitat der
Situation um  den  Abldsungsprozess und die zu erstrebenden
Autonomieentwicklungen aufzeigen.

Eine groRe Verantwortung diesbezuglich haben die Fachleute und
Kooperationspartner, die mit diesen Familien zusammenarbeiten. Gemeinsam, so
Eckert, kann es gelingen, den Ablésungsprozess sowohl fur die Eltern als auch fur

die S6hne/Tdchter positiv zu gestalten:

,»[...] denn Ablésung bedeutet nicht eine Auflosung der Eltern-Kind-
Beziehung sondern eine Neugestaltung, in der fir Eltern und ihre

erwachsenen Kinder viele Chancen liegen “(Eckert 2007, 63).

4.3.3 Die Bedeutung des Ablésungsprozesses aus der Sicht des

Normalisierungsprinzips

,,Das, was fiir nichtbehinderte Menschen in der Regel als selbstverstdindlich
gilt, wird fir Menschen mit geistiger Behinderung noch lange nicht als
unzweifelhaft angesehen “ (Stamm 2009, 255).

Mit diesem Zitat zeigt Christof Stamm die Diskrepanz zwischen Menschen ohne
und mit einer Beeintrachtigung im Hinblick auf einen Auszug aus dem Elternhaus
eklatant auf. Geht man bei Menschen ohne Beeintrdchtigungen von einem
automatischen und wichtigen Entwicklungsschritt diesbezuglich aus, stellt sich
die Situation fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen etwas anders dar.
Wie bereits angesprochen, verbleiben viele Menschen mit Beeintrachtigungen
auch in einem hoheren Alter in ihren Ursprungsfamilien, ohne die Mdglichkeit zu
bekommen, neue Entwicklungsschritte machen zu kénnen (vgl. Stamm 2009, 255;
Eckert 2007; Schultz 2010; Seifert 1997a).

Wininger (2006, 35) verweist aus diesem Grunde auf die Programmatik des
Normalisierungsprinzips von Bank-Mikkelsen 1976 und Nirje 1974, welches die
,Normalisierung“ aller Lebensbereiche (Arbeit, Freizeit, Wohnen) und der
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alltaglichen Lebensbedingungen fordert. Hierzu gehort natirlich auch der
zeitgerechte Auszug aus dem Elternhaus (vgl. Kapitel 2.1).

Wininger (2006, 37ff) beschreibt hierzu die Notwendigkeit der Forderung des
Ablésungsprozesses von jungen Erwachsenen mit geistiger Behinderung als
Konsequenz der Anerkennung des Normalisierungsprinzips. Er geht davon aus,
dass ein Auszug aus der Ursprungsfamilie zentrale Entwicklungsimpulse nach
sich zieht und daher die Beweggriinde der Eltern (vgl. Kapitel 4.3.1) flr den
Verbleib in der Ursprungsfamilie minimiert werden mussen. AulRerdem verweist
er auf entwicklungspsychologische Befunde, welche belegen, dass die Ablésung
von der Ursprungsfamilie eine fundamentale VVoraussetzung fur die Entwicklung

einer eigenstandigen ldentitat darstellt.

,, Wenn man dem Normalisierungsgedanken gerecht werden mochte, so
zeitigt dies auch weitgehende Folgen fur das Nachdenken (ber die
Ablésungsproblematik* (Wininger 2006, 35).

Auch  Thimm (2005, 153) geht wvon den Bestimmungen des
Normalisierungsbegriffes aus, indem er unter anderem den Auszug und den
Ablosungsprozess als schrittweise forderliche Lebensbedingung fir Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen ansieht.

Ahnlich wie Thimm (2005) argumentiert Stamm (2009, 255), indem er die
aulerliche und emotionale Loslésung vom Elternhaus sowie das damit
verbundene Erlangen von Selbststandigkeit als ,,normalen” Entwicklungsschritt
im Leben eines Menschen betrachtet. AuBerdem ist es dem Autor nach
notwendig, seine eigene ldentitat (vgl. Bergeest 1993) zu stabilisieren, was
wiederum nur durch ein bestimmtes Mall an Eigenerfahrung und durch neue
Entwicklungsimpulse méglich wird.

Stamm (2009), Wininger (2006), Berger (2005b), Eckert (2007) und Thimm
(2005) sind sich einig, dass jene Normalisierungstendenzen beziiglich des
Auszuges aus dem Elternhaus nur dann als Chance fur Menschen mit
Beeintrachtigungen angesehen werden koénnen, wenn dieser Entwicklungsimpuls
gut geplant und vorbereitet wird und sich nicht (so wie in vielen Féllen) zu einem

traumatischen Ereignis zuspitzt (vgl. Wininger 2006, 34).
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Seifert (2004) fordert in diesem Zusammenhang eine Normalisierung von
Unterstltzungsleistungen, welche Familien mit S6hnen/T6chtern mit schwersten
Beeintrachtigungen beim Abldsungsprozess zur Verfligung stehen sollten (vgl.
Eckert 2007, 62). Schadler (2007, 4) vertritt ebenso wie Seifert (2004) die
Uberzeugung, dass familienunterstiitzende Dienste wie zum Beispiel
Urlaubsaktionen, spontane Freizeitassistenz oder Kurzzeitunterbringung eine erste
Maoglichkeit flr die Eltern darstellen, sich mit solchen Trennungserfahrungen
vertraut zu machen. Durch eine solche Konfrontation kénnten die Eltern lernen,
Erfahrungen zu machen und sich in weiterer Folge besser auf den
Ablésungsprozess vorbereiten.

Natdrlich ist auch hier darauf zu verwiesen, dass das vorhandene Angebot an
Unterstitzung erst angenommen werden muss. Laut Stamm nehmen viele Eltern
solche Hilfestellungen nicht in Anspruch (vgl. Stamm 2009, 258). Ein mdglicher
Grund dafiir wird in der hohen Verantwortungsbereitschaft gegenuber ihren
Soéhnen/Tochtern vermutet (ebd., 256).

Wird das Kapitel tber die Autonomieentwicklungen von Eltern und ihren
Soéhnen/Tdchtern mit  schwersten Beeintrachtigungen abschlieRend
zusammengefasst, so lasst sich die Tendenz einer Pathologisierung der Eltern
herausarbeiten. Es wird vor allem auf die Probleme, Schwierigkeiten und
Abhéngigkeiten Bezug genommen. Die mdglichen Autonomieentwicklungen der
Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen werden nur peripher
angesprochen.

Die Autoren Berger (2005b), Wininger (2006), Stamm (2009) und Eckert (2007)
versuchen hingegen in ihren Darstellungen immer wieder die Seite der
Sohne/Tochter zu fokussieren und sehen die Eltern oftmals als groite
Hemmfaktoren in der Entwicklung ihrer Séhne/Tdchter an. Den Autoren zufolge
fallt es den Eltern aufgrund ihrer verstrickten Beziehungsgeflechte schwer, ihre
Sohne/Tochter als vollwertige und subjektive Lebewesen zu betrachten, was dazu
fihrt, dass deren Bedirfnisse und Entwicklungen in den Hintergrund der
Betrachtungsweisen riicken.

Aus diesem Grunde sehen die oben genannten Autoren vor allem im Aspekt der
Elternarbeit eine groRe Chance, um die Autonomie- und Abldsungsforderung

voranzutreiben.  Weiters  sind  sich  die  Autoren  einig,  dass
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Autonomieentwicklungen der Séhne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen
,,nie ohne die Eltern* stattfinden kdnnen und es daher zu einem reflektierten
Nachdenkprozess zwischen Eltern und Professionisten im Hinblick auf den

Ablésungsprozess kommen sollte (vgl. Wininger 2006, 48).

Prinzipiell ist aber zu bemerken, dass vor allem die Eltern von Séhnen/T6chtern
mit schwersten Beeintrachtigungen besonders auf der emotionalen Ebene duf3erst
,.belastet sind. Dies erschwert ihnen, ihren Sohnen/TOchtern zuzutrauen, ein
»eigenes™ Leben fithren zu konnen. Den Eltern ist diese Problematik zumeist
sachlich  bewusst, jedoch sind sie meist nicht in der Lage

Autonomieentwicklungen der S6hne/Tdchter zu initiieren (ebd., 35).
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5 Aulerfamiliare Lebenssituation von Familien mit
jungen erwachsenen S6hnen/Tdchtern mit

schwersten Beeintrachtigungen (Petra Oswald)

Die aullerfamilidre Lebenssituation von Eltern und ihren S6hnen/Tdchtern mit
schwersten Beeintrachtigungen ist in den meisten Féllen verbunden mit massiven
Veranderungen ihrer Lebensgestaltung, was auch die soziale Umgebung
miteinschlieBt. Eckert (2007, 45) spricht im Zusammenhang mit der
Beeintrachtigung der S6hne/Tochter auch von einer Neubewertung der eigenen
Lebensumstande und vor allem der sozialen Umgebung aufgrund der verstarkten
Auseinandersetzung mit den eigenen und gesellschaftlichen Wertvorstellungen.

In einigen Publikationen (Engelbert 1989, 104; Thimm 1974, 11) ist die Rede
davon, dass die Familien als gefdhrdet bzw. behindert eingestuft werden kénnen
(vgl. Kallenbach 1999, 61). Diese Betrachtungsweise der Pathologisierung von
Familien mit S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen ist jedoch zu
hinterfragen, kann man doch davon ausgehen, dass auch in Familien mit
Sohnen/Tochtern ohne Beeintréchtigungen solche oben getatigten Einstufungen
getroffen werden konnen (vgl. Cloerkes 1997, 45). Cloerkes (ebd., 136) merkt
dazu erganzend an, dass die Familien vor allem durch das ,,anders-Sein“ ihrer
Kinder nicht den gesellschaftlichen Erwartungen entsprechen und somit eine
gewisse Sonderstellung einnehmen.

Diese, von der Gesellschaft zugeschriebene, Position gegenlber Familien mit
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen duBert sich oftmals auch
anhand der Reaktionen ihrer sozialen Umgebung. Demnach missen sich Familien
nicht ,,nur“ mir ihrer eigenen innerfamilidren Lebenssituation zurechtfinden,
sondern werden zusdtzlich mit Vorurteilen und gesellschaftlichen Denkmustern
konfrontiert (vgl. Kriegl 1993, 52). Solche Familien befinden sich haufig in einer
sozialen Ambivalenz. Einerseits sind sie Teil der sozialen Umwelt und
identifizieren sich mit den gesellschaftlichen Einstellungen und andererseits
mussen sie ihr Leben neu ordnen, da sie durch den Einflussbereich der
Beeintrachtigung der Soéhne/Tochter doch als ,,andere “ Familien wahrgenommen
werden (ebd., 1993, 57).
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Hier sieht Kallenbach (1999, 61) die Chance in den sozialen Netzwerken, denn
diese konnen die Familien unterstitzen vermehrt an der sozialen Umwelt
teilzuhaben, was wiederum zur Folge hat, dass die Familien vermehrt als Teil der
Gesellschaft gesehen werden.

Unter diesen sozialen Netzwerken fasst der Autor alle Beziehungen und
Beziehungsgeflechte zusammen, die Familien in ihrer Lebenssituation
unterstitzen. Dazu zéhlen die familidaren Beziehungen im engeren und weiteren
sozialen Umfeld sowie Unterstitzungsleistungen, die durch auRenstehende

Personen angeboten werden (ebd., 61).

Vor allem die soziale Umgebung und die vorhandenen sozialen Netzwerke sind
ausschlaggebend dafiir, ob sich Familien mit S6hnen/Téchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen in eine soziale Isolation flichten oder in einem Geflecht von
sozialen Beziehungen integriert sind (vgl. Kriegl 1993, 52).

5.1 Soziale Umgebung

Die soziale Einordnung von Eltern und ihren S6hnen/Téchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen unterliegt vorerst genau jenen Lebensbedingungen, welche
auch bei Familien mit Kindern ohne Beeintrachtigungen vorherrschen. Es geht
hauptsachlich um den soziodkonomischen Hintergrund, die soziale Umgebung,
die Kultur, die Normen einer Gesellschaft und um die sozialen Netzwerke (vgl.
Wagner Lenzin 2007, 27). Wie jedoch eine Familie mit S6hnen/Téchtern mit
schwersten Beeintréchtigungen in ihrer Lebenssituation gefestigt und unterstiitzt
ist, hangt wie in Kapitel (3) herausgearbeitet aber nicht nur von den
innerfamilidaren Strukturen, sondern auch maBgeblich von deren sozialen
Umgebung ab.

Kriegl (1993, 52) geht davon aus, dass die Reaktionen der Umgebung sowie die
aullerfamilidren Netzwerke einen entscheidenden Einfluss auf Eltern und ihre
Sohne/Tochter haben. Es geht in den Familien daher nicht nur um innerfamiliare
Herausforderungen im Umgang mit den S6hnen/To6chtern, sondern vor allem auch

um die Auseinandersetzung mit Einstellungen und Vorurteilen der sozialen
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Umgebung. Dies wiederum hat Auswirkungen auf die Lebenssituation der
Familien. Erfahren Eltern und die S6hne/Tdchter oft ablehnende Reaktionen, so
kommt es nicht selten vor, dass sich diese Familien in die soziale Isolation
zurlickziehen (ebd., 52).

Dies lasst sich, so Clorekes (1997, 136), damit erkldren, dass Menschen mit
Beeintrachtigungen ,,anders sind“ als man erwartet und dadurch auch die
Familien eine besondere Rolle in der Gesellschaft zugesprochen bekommen. Es
geht daher im weitesten Sinn um eine Abweichung von der gesellschaftlichen
Gegebenheit und somit um eine ,,Verletzung sozialer Normen “.

Familien mit S6hnen/T6chtern mit schwersten Beeintrachtigungen fallen hierbei
oftmals in den Bereich des ,,Anormalen“, da die So6hne/Tochter durch ihre
Beeintrachtigungen  (korperlich, psychisch) nicht den gesellschaftlichen
Erwartungen entsprechen (ebd., 136). Ahnlich wie die Autorin Wagner Lenzin
(2007, 27) bringt es Cloerkes (1997) auf den Punkt und schreibt, dass Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen haufig nicht Gber die als wichtig empfundenen
Leistungsbereiche wie Aussehen, Intelligenz und Kommunikationsféhigkeit

verfuigen und somit weniger oder gar nicht in der Gesellschaft reprasentiert sind.

Heckmann (2004, 39) geht aus diesem Grunde davon aus, dass diverse negative
Auswirkungen und Reaktionen bezlglich der Beeintrachtigung der Kinder auf
Basis von sozialen Unterstiitzungsangeboten abgefangen werden konnen. Der
Autor sieht besonders in der Inanspruchnahme auBerfamilidrer Netzwerke eine
wichtige Funktion fir die Eltern, da diese in ihrer emotionalen sowie
instrumentellen Problembewaltigung unterstiitzt werden kdnnen. Hinzu kommt,
dass aulerfamiliare Netzwerke fur die Sohne/Tochter mit schwersten

Beeintrachtigungen gleichermafRen bedeutend und wichtig sind.

Ein wesentlicher Zusammenhang in Bezug auf den innerfamilidren Lebensbereich
(Mikrosystem) von Eltern und ihren Séhnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen wird in der Verknupfung mit der auRerfamiliaren Umgebung
(Mesosystem) gesehen. Hier sei auf die in Kapitel (3) beschriebenen
Systemebenen von Bronfenbrenner 1981 zu verwiesen. Ein Begriff, welcher sich
bei der auRerfamilidren Betrachtung von Familien durch die einschlégige Literatur

finden lésst, ist der ,,der sozialen Netzwerke“ bzw. ,,der sozialen Umgebung®.

115



Darunter wird die Familie in ihrer sozialen Umgebung verstanden sowie die damit
einhergehenden Unterstiitzungen und Hilfeleistungen (vgl. Jeltsch-Schudel 1988,
23). Wagner Lenzin (2007, 29) erfasst unter sozialen Netzwerken das
Beziehungsgeflige zwischen Familie, Verwandten, Freunden, Arbeitskolleginnen,
Nachbarn sowie professionellen Dienstleistungen, welche auf unterschiedlichen
Ebenen in verschieden starker Intensitat entlasten, unterstiitzen und den Familien
mit ihren S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen zur Seite stehen.
Ahnlich wie Wagner Lenzin (2007) beschreibt auch die Autorin Jeltsch-Schudel
(1988) folgende Dimensionen von sozialen Netzwerken bzw. von einer sozialen
Umgebung:
e Ausmal der wechselseitigen Kontakte der einzelnen Netzwerkelemente;
e Inhalt, welcher in den verschiedenen Kontakten thematisiert wird;
e Kilassifikation der Kontakte; hier wird versucht zu eruieren, inwiefern
Beziehungen wechselseitig verlaufen oder eher einseitig gestaltet sind.
Das heift, inwieweit Belastungen der Eltern durch andere aufgefangen
werden konnen, ohne sich selbst als Nehmender vorzufinden.
e Dauer und Haufigkeit sozialer Kontakte, welche von der Familie in
Anspruch genommen werden (vgl. Jeltsch-Schudel 1988, 23; Wagner
Lenzin 2007, 30; Kallenbach 1999, 62).

Alle angefuhrten Aspekte in Bezug auf die soziale Umgebung und die sozialen
Netzwerke von Familien mit S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen
lassen darauf schlielRen, dass die soziale Umgebung bzw. die sozialen Netzwerke
aulBerst notwendig sind, um vorhandene Belastungen und Problemsituationen in
den Familien zu bewadltigen. Ergénzend ist hierbei anzumerken, dass sich solche
Beziehungen nicht nur supportiv, sondern auch hemmend auswirken kdnnen. Dies
aulert sich vor allem dann, wenn die Familien ihren personlichen sozialen
.Standort verlieren und sich ,,nur® mehr tber ihr soziales Netzwerk bzw. ihre
soziale Umgebung definieren (vgl. Ferber 1983, 250). Ferber (ebd., 252) spricht in
diesem Zusammenhang von einer Krise der eigenen sozialen lIdentitat, bei deren
Bewaltigung jedoch die sozialen Netzwerkbeziehungen wiederum hilfreich und
unterstitzend wirken kénnen (vgl. Rosenkranz 1998, 79; Kallenbach 1999, 62;
Heckmann 2004, 39).

116



Heckmann (2004, 39) misst diesbeziiglich den - wie er sie nennt - extrafamilialen
Beziehungen eine grofle Bedeutung zu, da die Familien mit ihren
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen durch Austauschprozesse
mit ihrer sozialen Umgebung in ihren Aufgaben und Herausforderungen
unterstutzt werden.

Somit kann durch die Einbindung der Familie in die soziale Umgebung, also
durch eine Verknlpfung des Mikrosystems (engere soziale Beziehungen) mit dem
Mesosystem (weitere soziale Beziehungen) eine Unterstiitzung mobilisiert werden
(vgl. Jeltsch-Schudel 1988, 23). Jedoch ist zu erwahnen, dass sich die
aullerfamilidre soziale Umgebung gleichzeitig auch hemmend und destruktiv auf
solche Familien auswirken kann (vgl. Ferber 1983, 250). Auf Letztgenanntes
verweist Wagner Lenzin, indem sie davon ausgeht, dass Eltern per se erst durch
die soziale Umgebung Stigmatisierungen erleben, worauf im néchsten Abschnitt
genauer eingegangen wird (vgl. Wagner Lenzin 2007, 27).

5.2 Gesellschaft und Stigmatisierung

., Wir haben Angst vor dem Gerede der Leute! (Kriegl 1993, 52).

Dieses Zitat soll das Kapitel der Stigmatisierung von Familien mit ihren
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen einleiten und soll die
Pragung durch die Gesellschaft und die Position der Familien im Zusammenhang
mit den gesellschaftlichen Anforderungen verdeutlichen. Thimm (1974, 11)
spricht von sogenannten ,,Desintegrationserscheinungen (vgl. Kapitel 3.3.4),
welche dann vorliegen, wenn das Verhaltnis zwischen Familie und Gesellschaft
beeintrachtigt ist. Flr betroffene Familien kann dies bedeuten, dass es durch eine
Beeintrachtigung ihrer S6hne/Tochter voriibergehend oder dauerhaft zu negativen
Reaktionen und Verhaltensweisen auferhalb der Familie kommen kann (vgl.
Cloerkes 1997, 248).

Als theoretischen Bezugsrahmen hierfir wird Goffman (1967) mit seiner
Stigmatheorie angefuhrt. Der Autor beschreibt unter dem Begriff ,,Stigma* eine
Eigenschaft einer Person, welche diese zutiefst diskreditiert (vgl. Wagner Lenzin
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2007, 28; Speck 2003, 222; Cloerkes 1997, 146). Folglich bedeutet das, dass ein
Mensch mit einem Stigma in seiner sozialen ldentitat nicht den normativen,
gesellschaftlichen Erwartungen entspricht und somit ,,anders “ ist als alle anderen
der Gesellschaft (vgl. Cloerkes 1997, 146).

Ein Stigma kann sich immer erst durch soziale Beziehungen entwickeln, da diese
festlegen, was ,,anders* ist und somit die ,,Normalitdt eines anderen bestétigt
wird (ebd., 147). Ahnlich argumentiert auch Dederich (2007a, 139), indem er
davon ausgeht, dass Beeintrachtigungen von Menschen deutlich machen, dass
,,das Ideal der Norm nicht ohne seinen abweichenden Kontrast existieren kann*.
Somit wird deutlich, dass das Normale erst durch das Abweichende bestehen kann
und diese Begriffe sehr rational sind (ebd., 139). Rational deswegen, da Stigmata
nach Goffman (1967) nicht statisch sind, sondern sich von Zeit zu Zeit verandern
konnen (vgl. Wagner Lenzin 2007, 28).

Nach Goffman lassen sich drei Formen von Stigmata zusammenfassen, wobei
zwei davon vor allem auf Familien mit ihren S6hnen/T6chtern zutreffen.
1. Psychische Stigmata (z.B. intellektuelle Verwirrungen, Sucht)
2. Physische Deformationen (z.B. Kdrperbeeintréchtigungen)
3. Phylogenetische Stigmata (z.B. Rasse, Nation, Religion) (vgl. Cloerkes
1997, 147; Wagner Lenzin 2007, 28).

Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen waren demnach den beiden ersten
genannten Typen zuzuordnen, da das Aussehen von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen (also sichtbare Merkmale) sehr haufig einen wichtigen Aspekt
der Stigmatisierung darstellt und Eltern von So6hnen/Téchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen genau dadurch am meisten mit ihrer Lebenssituation
konfrontiert werden (ebd., 28). Goffman spricht in diesem Zusammenhang von
,Visibilitdt“. Dies beschreibt die Erkennbarkeit eines Stigmas aufgrund der
allgemeinen Wahrnehmbarkeit. Ab dem Zeitpunkt der Sichtbarkeit eines
abweichenden Merkmales einer Person setzt somit eine soziale Diskreditierung
ein (vgl. Speck 2003, 223).

Durch die gesellschaftlichen Verhaltensweisen und Reaktionen der sozialen
Umgebung auf ihre Séhne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen erfahren

die Eltern automatisch, dass sowohl ihre S6hne/Td6chter als auch sie selbst nicht
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der gewiinschten Norm der Gesellschaft entsprechen. Deutlich wird diese
Einstellung gegeniiber stigmatisierten Menschen durch eine Nicht-Akzeptierung
sowie das vermisste Entgegenbringen von Respekt und Beachtung durch die
Gesellschaft (ebd., 223).

Die Autorin Kriegl (1993, 55) spricht von einem gewissen sozialen Druck,
zumindest eine ,,offizielle Wertschitzung gegeniiber Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen und deren Familien zu zeigen, was aber nicht als ,,normale*
Beachtung angesehen werden kann. Die haufig irritierenden und schockierenden
Geflihle gegenuber den Sohnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen
werden auch auf die Familien Ubertragen, was aber durchaus als sehr
unterschiedlich wahrgenommen und erlebt wird.

Das Ausmal einer Stigmatisierung, so Wagner Lenzin (2007, 29), kann sehr
unterschiedlich sein und sich individuell auf die Familien auswirken. Emotionen
wie Scham, Minderwertigkeitsgefuhl, Angst oder Eifersucht konnen durch solche
Zuschreibungen ausgeldst werden.

Cloerkes (1997, 149) beschreibt in diesem Zusammenhang die von Hohmeier
(1975) begriindete Funktion von Stigmatisierungen. Hohmeier unterscheidet auf
der Makroebene (Gesellschaft) folgende Faktoren: , Systemstabilisierung,
Kanalisierung von Aggressionen, Verstarkung der Normkonformitat und die

Herrschaftsfunktion “.

Zusétzlich ist es fur die Familien h&ufig schwer, vorhandene Stigmatisierungen
rickgéngig zu machen (ebd., 149). Aus diesem Grunde sieht Wagner Lenzin
(2007, 29) in der Elternberatung eine wichtige Schnittstelle zwischen
Konfrontation mit der umgebenden Welt und der Integration des Erlebten in die
Psyche. Die Autorin geht davon aus, dass die Integration von solchen erlebten
Stigmatisierungen durch Beratungstatigkeiten verbessert wird und somit vor allem
den Eltern Unterstiitzung bieten kann. Ahnlich argumentiert auch Kriegl (1993,
58), indem sie in der Elternberatung und Elternstarkung einen wichtigen
Ansatzpunkt bezuglich gesellschaftlicher Erwartungen und der Entstehung von
Stigmatisierungen wahrnimmt.

Trotz allem erscheint die aulerfamilidre Lebenssituation im Fokus von
Gesellschaft und Stigmatisierung duf3erst ambivalent, da sich die Eltern zwischen

gesellschaftlichen Erwartungen, Haltungen, Normen und ihrem ,,anders-Sein “ als
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Familie mit S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen bewegen (ebd.,
57).

Diese zwiespaltige Situation zwischen Makrosystem und Mikrosystem kann aber
durch vorhandene positive soziale Netzwerke, welche unterstiitzend auf das

famili&re System wirken, ausgeglichen werden (vgl. Wagner Lenzin 2007, 29).

5.3 Die Bedeutung sozialer Netzwerke

In enger Verbindung mit der sozialen Umgebung, welche in Kapitel (5.2) néher
beschrieben wurde, stehen auch die sozialen Netzwerke einer Familie. Unter
einem sozialen Netzwerk versteht Wagner Lenzin das Beziehungsgefiige mit allen
Personen, welche auf Familien von So6hnen/TOchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen unterstiitzend einwirken. Dazu zahlen Familie, Verwandte,
Freunde,  Arbeitskolleginnen,  Nachbarn, aber auch  professionelle
Dienstleistungsanbieter (vgl. Wagner Lenzin 2007, 29; Schultz 2010, 33). Die
Hauptfunktion dieser sozialen Netzwerke sieht die Autorin vor allem in der
Chance die Familien zu unterstitzen und dem positiven Einfluss auf das
vorherrschende Familiensystem (vgl. Wagner Lenzin 2007, 30).

Kallenbach (1999, 62) verweist diesbezlglich auf eine moglichst grof3e
Netzwerkdichte, da den Familien mit So6hnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen mehr Ressourcen zur Verfligung stehen wirden. Allerdings,
so Heckmann (2004, 40), darf aber nicht Ubersehen werden, dass vor allem in
diesen Familien die sozialen Netzwerke weniger groR sind als in Familien mit
Sohnen/Tdchtern ohne Beeintréchtigungen.

Im Gegensatz zu Kallenbach sieht aber Wagner Lenzin die Debatte um die
sozialen Netzwerke eher Kkritisch. Sie geht davon aus, dass die Devise, je
umfangreicher die sozialen Netzwerke sind, desto besser wirden es den Familien
gehen, nicht gehalten werden kann. Denn zu viele Einflusse konnen die Familien
auch schwéchen, da zur Aufrechterhaltung dieser sozialen Netzwerke ein enormer
Energieaufwand nétig ist (vgl. Wagner Lenzin 2007, 30; Heckmann 2004, 41).
AuBerdem gilt es bei der Gestaltung sozialer Netzwerke immer auf die Anzahl der
Menschen und deren Koordination sowie die sich verdndernden Lebenslagen der
Familien zu achten (vgl. Wagner Lenzin 2007, 30).
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Dementsprechend lehnt sich Rosenkranz (1998, 79) in ihren Ausfiihrungen an das
Verstdndnis von Schumann et.al (1989) und Ferber an und erachtet folgende
Leistungen und Funktionen von sozialen Netzwerken fir die Familien als tragend:

e Emotionale Unterstltzung: Soziale Netzwerke kdnnen Familien begleiten
und stabilisieren, z.B. Starkung des Selbstwertgefihls, akzeptierende
Haltung  gegeniiber  den  Sohnen/Tochtern  mit  schwersten
Beeintrachtigungen etc.

e Angebotsorientierte Unterstiitzung: Diese Unterstiitzung umfasst die
Bereitstellung von praktischen Hilfen, welche die Familien in ihrem Alltag
entlasten kdnnen.

e Informelle Unterstitzung: Darunter fallen alle Vermittlungen von
Informationen fir die Familien Uber Férdermdglichkeiten, Therapien, aber
auch ber rechtliche und materielle Anspriiche etc.

e Unterstltzung der sozialen Identitat: Diese Unterstiitzung impliziert die
Aufrechterhaltung bzw. Weiterentwicklung der Identitat durch die
Zugehdrigkeit zu verschiedenen Gruppen (z.B. Selbsthilfegruppen).

e Unterstlitzung bei der Vermittlung von sozialen Kontakten: Soziale
Netzwerke konnen bestehende soziale Kontakte ausweiten und gegen
isolierende Tendenzen vorbeugen sowie integrative Aspekte fordern (ebd.,
79f).

Fasst man nun die beschriebenen fiinf moglichen Leistungen von sozialen
Netzwerken  fur  Familien mit  Sohnen/Toéchtern  mit  schwersten
Beeintrachtigungen zusammen, so kann festgestellt werden, dass die Funktion vor
allem in der emotionalen und instrumentellen Unterstlitzung der Familien in den
unterschiedlichen Lebenslagen liegt (vgl. Schultz 2010, 33). Ferner hdngen die
Netzwerkbeziehungen stark vom Ausmal3 der Intensitdt der Inanspruchnahme und
der Qualitat der jeweiligen Beziehungen ab und beeinflussen sich wechselseitig.
Folglich kann nicht automatisch davon ausgegangen werden, dass, wenn alle finf
Leistungen vorhanden sind, diese sich auch positiv fiir die Familien auswirken.

Grundsétzlich ist aber zu erwéhnen, dass soziale Netzwerke fir Familien mit
Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrdchtigungen sehr wichtig sind, da die

Beeintrachtigung eines Familienmitgliedes nicht die Folge eines defizienten
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Netzwerkes sein kann, sondern die Beeintrachtigung muss immer als konstitutive
Bedingung fiur das soziale Netzwerk gesehen werden. Jeltsch-Schudel spricht
diesbeziiglich auch wvon einer Orientierungshilfe zur Mobilisierung von

Unterstutzungsleistungen fiir die Familien. (vgl. Jeltsch-Schudel 1988, 24).

Aus diesem Grund wird in der Fachliteratur ein dreigliedriges Netzwerkmodell
(5.3.1) in Bezug auf Familien mit Séhnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen unterschieden. Mit dem Ziel, die Gesamtheit aller sozialen
Netzwerke von Familien aufzuzeigen, um folglich die soziale Unterstltzung als

Ressource fur die Familien wahrnehmen zu kénnen (vgl. Schultz 2010, 33).

5.3.1 Primare, sekundare, tertiare Netzwerke

Wie in Kapitel (5.3) erortert, spielen soziale Netzwerke in Familien mit
Soéhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen eine bedeutende Rolle. Aus
diesem Grund wurde in der Fachliteratur ein dreigliedriges Modell entworfen,
welches alle sozialen Netzwerke typologisiert und aufzeigt. Es wird von
sogenannten primaren, sekundaren und tertidren Netzwerken gesprochen, die zur
Aufrechterhaltung der sozialen Identitat der Familien notwendig und bedeutend
sind (vgl. Kallenbach 1999, 62).

Primiire Netzwerke Sekundire Netzwerke Tertiiire Netzwerke
-familiare Unterstutzung ~aullerfamiliire Unterstitzung | -Professionelle Unterstiitzung
Familie Freunde Therapeuten
Verwandte Bekanntein der Beratungsstellen
Nachbarschaft, in der Familienunterstiitzende
Schule, am Arbeitsplatz Dienste
Institutionelle Dienste

Tabelle 1: Typologisierung sozialer Netzwerke (in Anlehnung an Schultz 2010, 33; Wagner
Lenzin 2007, 29f)

Diese Einteilung wird in der Literatur durch die ressourcenorientierte Betrachtung

der Familien vermehrt herangezogen. Jedoch werden, je nach Autorinnen,
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innerhalb der genannten Typologisierungen dieser sozialen Netzwerke
Unterschiede vorgenommen. So impliziert die Autorin Schultz (2010, 33), im
Vergleich zum obigen Modell, bereits in den sekundaren Netzwerken
Selbsthilfegruppen, Freizeitgruppen etc., was in vorliegender Arbeit aber erst zu

den tertidren Netzwerken zéhlt.

Unter einem primaren Netzwerk wird in vorliegender Diplomarbeit die soziale
Unterstitzung durch die engste Familie verstanden. Kallenbach (1999, 62) zahlt
hierzu das gesamte innerfamilidre Netzwerk, welches vor allem aus dem engsten
Familienkreis (GroReltern, Verwandte) besteht. Die Grofeltern nehmen in den
meisten Familien einen hohen Stellenwert in der Betreuung der S6hne/Tdchter mit
schwersten Beeintrachtigungen ein. Dementsprechend hoch ist auch die
Kontaktkonstanz und Qualitat dieser primaren Netzwerke (ebd., 62). Doch darf
nicht auler Acht gelassen werden, dass die GroReltern nicht junger werden und so
mit zunehmendem Alter auch noch anderen Belastungen ausgesetzt sind. Somit
nehmen die Unterstiitzungsleistungen durch die GroReltern ab (vgl. Rosenkranz
1998, 88).

Die Kontakte zu Freunden, Nachbarn und Bekannten sowie anderen
auBerfamilidren Personen werden unter den sekundéren Netzwerken
zusammengefasst. Diese Kontakte sind in den meisten Fallen nicht so
selbstverstandlich wie die verwandtschaftlichen Beziehungen, was sich auch auf
die Betreuungs- und Unterstutzungsleistung in Bezug auf die Soéhne/T6chter
auswirkt (vgl. Kallenbach 1999, 62). Rosenkranz argumentiert &hnlich, sie geht
davon aus, dass die auRerfamilidren Netzwerke meistens nur sporadisch und nur
in besonderen Situationen geniitzt werden (vgl. Rosenkranz 1998, 88). Kallenbach
(1999, 62) erwahnt in diesem Zusammenhang, dass der Freundes- und
Bekanntenkreis oftmals auch sehr verunsichert ist und vermehrt emotionale und
kognitive als praktische Unterstiitzung gewahrt.

Die Beziehungen zum professionellen System werden in vorliegender Arbeit als
tertidre Netzwerke beschrieben. Diese Netzwerke umfassen die Kontakte der
Familien mit Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen zu anderen
unterschiedlichen Fachleuten und Institutionen (vgl. Eckert 2007, 45). Es geht

also um die Inanspruchnahme professioneller Unterstiitzung der Familien, die sich
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durchwegs automatisch durch die Bedarfslage der Sohne/Tochter mit schwersten
Beeintrachtigungen ergibt.

Eckert sieht besonders im tertidren Netzwerk die Chance, Familien bei der
Gestaltung ihrer primaren Netzwerke als auch der sekundaren Netzwerke durch
Beratungsleistungen zu unterstiitzen (ebd., 45). Diesem Argument fugt Heckmann
(2004, 43) einen sehr kritischen Aspekt hinzu, ndmlich die Tatsache, dass viele
Familien Probleme bei der Etablierung von Kontakten zu professionellen
Unterstitzungen aufweisen. Dementsprechend kann das tertidre soziale Netzwerk
nicht als Hilfe fir alle Familien angesehen werden. Denn obwohl diese zwar
soziale Unterstutzung brauchten, verfigen sie nicht Uber ausreichende

Unterstutzungspotenziale.

Immer mehr ricken diesbeziiglich Forschungen in den Mittelpunkt, die die
Relation zwischen professionellen Angeboten und familiarem
Unterstutzungsbedarf ~ beleuchten. Es geht vor allem um eine
Bedarfsdeckungsanalyse,  verbunden  mit  der Passung und den
Inanspruchnahmeproblemen von Angeboten sowie um den Kooperationsprozess
zwischen Eltern und Fachleuten (vgl. Eckert 2007, 50; Helfer/Fries 2010, 298).
Schultz (2010, 34) postuliert in diesem Zusammenhang Stamms (2009)
Gedanken, sich vermehrt der Bedeutung hinsichtlich der Beratung von den
Hauptbetreuungspersonen  von erwachsenen Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen hinzuwenden sowie der Notwendigkeit einer Aufklarung uber
das vorherrschende Angebot von familienunterstiitzenden Diensten und
Angeboten. Eckert (2007, 50) sowie Thimm und Wachtel (2002) postulieren
folgende Aspekte der Inanspruchnahmeproblematik von professionellen
Angeboten:
e Die Komplexitat bzw. Unuberschaubarkeit zahlreicher Bereiche
professioneller Angebote schafft Orientierungsprobleme und erschwert
Eltern von So6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen die
Inanspruchnahme tertidarer Hilfen (vgl. Eckert 2007, 50).
e Es zeigen sich Licken im vorhandenen  Angebot (z.B.
Kurzzeitunterbringungsplatze, Urlaubsaktionen, spontane Betreuungszeiten
etc.) (vgl. Eckert 2007, 50). Thimm und Wachtel (2002, 184) sprechen
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davon, dass 50% aller Eltern in ihrer Untersuchung nicht ausreichend tber
professionelle Netzwerke informiert sind.

e Weiters sehen Thimm und Wachtel (2002, 186) eine hohe Hemmschwelle
tertidare Angebote anzunehmen. Die beiden Autorinnen verweisen auf die
Chance von einer begleitenden Vermittlung der Institutionen, mit denen
die Eltern von So6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen

bereits in Kontakt sind.

Insgesamt zeigt sich aber, dass oftmals sowohl eine mangelnde Kooperation
zwischen Eltern und Fachleuten als auch ein unzureichendes Angebot von
Unterstutzungsleistungen fir die Familien vorhanden ist. Vor allem die
unzureichende Informationslage wird in der wissenschaftlichen Literatur als
problematisch wahrgenommen (vgl. Schultz 2010, 36).

Bezugnehmend auf die Gesamtheit aller sozialen Netzwerke von Familien mit
Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen kann gesagt werden, dass
durch die Betrachtung der sozialen Netzwerke erkennbar wird, wie Familien in
ihrer sozialen Umgebung eingebettet sind. Die Typologisierung der Netzwerke
soll dazu dienen, eine Verbindung der Familien zwischen familidren (primaren),
auBerfamilidren (sekundaren) sowie professionellen (tertiaren) Unterstlitzungen
herzustellen (vgl. Schultz 2010, 33).

Fakt ist, dass Familien mit Séhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen
vorwiegend das primare Netzwerk nutzen und erst, wie Stamm (2009, 256)
schreibt, nach der Ausschopfung und Erschopfung der innerfamilidren Ressourcen
auf alternative Betreuungskonzepte zuriickgreifen.

Aus diesem Grund sieht die wissenschaftliche Landschaft einen Nachholbedarf in
der Verbesserung der Passung zwischen professionellen und innerfamilidren
Bedirfnissen. Dies soll dazu flihren, dass Familien vermehrt auBerfamilidre, also
tertidre Netzwerke in Anspruch nehmen (vgl. Schultz 2010, 36). Stamm (2009,
256) verweist in diesem Zusammenhang nochmals auf die jeweiligen
Unterstutzungssysteme fiir alle Beteiligten, welche die Grundlage fiir eine an
Normalisierung und Selbstbestimmung orientierte gesellschaftliche Teilhabe
bilden.
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5.4 Wirksamkeit sozialer Unterstliitzung

Neben den sozialen Netzwerken (5.3) geht es im folgenden Abschnitt um die
Wirksamkeit von sozialen Unterstlitzungen. Aus diesem Grunde muss vorweg
eine genaue Definition getroffen werden, was fir die vorliegende Arbeit unter
diesem Begriff verstanden wird. Als theoretischen Bezugsrahmen wird
Heckmanns Verstandnis in Anlehnung an Schiller (1987) herangezogen.

Dieser verstent unter sozialer Unterstiitzung den Grad jener sozialen
Bedurfnisbefriedigung eines Individuums, welche durch andere soziale Netzwerke
erfullt werden kann (vgl. Heckmann 2004, 60). Somit kann eine soziale
Unterstitzung als die Summe aller sozialen Netzwerke beschrieben werden,
welche wiederum einem sozialen Unterstiitzungssystem (Staat) unterliegen.
Netzwerkstrukturen  bilden demnach die Konstitution von sozialen
Unterstitzungen. Zum Beispiel hangt es von den jeweiligen finanziellen Mitteln
ab, inwiefern Beratungsstellen und familienunterstiitzende Dienste fiir Eltern und
ihre S6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen angeboten werden kénnen,
um Netzwerke aufrechterhalten zu konnen. Diesbeziglich figt Heckmann hinzu,
dass erst durch die Interaktion zwischen den sozialen Netzwerken, das heil3t von
der angebotenen Unterstitzung bis zur Inanspruchnahme dieser, die soziale
Unterstiutzung und Wirksamkeit flr den Empfanger (Familien) realisiert werden
kann (ebd., 60).

Insgesamt lassen sich zwei soziale Wirkungsweisen in Bezug auf soziale
Unterstitzungen ableiten, wobei eine davon vor allem auf Familien mit
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen zutrifft. Einerseits gibt es
die direkt forderlichen Wirkungen (direkte Effekte) von sozialen Unterstiitzungen
und andererseits die bei bereits vorhandenen Belastungen abpuffernden
Wirkungen (Puffereffekt). Letztgenannte Wirkung trifft auf den untersuchten
Personenkreis zu und versucht bei Krisen und Belastungen Kkurativ und
rehabilitativ fur die Familien tatig zu sein. Es wird auch von der sogenannten
,,Puffereffektthese “ gesprochen. Dieser Ansatz stellt die Relevanz von sozialer
Unterstitzung nach dem Auftreten eines schwierigen Ereignisses in den
Vordergrund. Puffereffekte werden demnach meistens dann erst interessant, wenn

ein Stressereignis eingetreten ist (ebd., 64).
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Ubertragen auf den genannten Personenkreis kommt die soziale Unterstiitzung
erst nach dem Ereignis (Auftreten der Beeintrachtigungen) und den damit
verbundenen Herausforderungen zum Tragen. Dies hat wiederum zur Folge, dass
die unterstiitzenden Leistungsstrukturen des sozialen Unterstiitzungssystems
starker an die Situationen und Belastungen der Familien angepasst sein mussen.
Unter anderem sieht Eckert (2008) auch eine langfristige VVorbereitung der Eltern,
z.B. auf den Abldsungsprozess, als einen wichtigen Parameter an (vgl. Schultz
2010, 151).

Folgende von Schultz (2010) postulierten Aspekte sollen beschreiben, welche
nachhaltigen Faktoren wichtig sind, um die Wirksamkeit sozialer Unterstiitzung
von Familien mit Soéhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen zu
erweitern und zu festigen:

e Eine umfassende und reflektierte Auseinandersetzung mit den speziellen
Lebenswelten von Familien als Grundlage fir ein familienorientiertes
Arbeiten.

e Eine gezielte ressourcen- und bedurfnisorientierte Herangehensweise ist
anzustreben.

e Die Begleitung der Familien mit Sohnen/Tdchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen im Hinblick auf das Jugendalter, den Trennungs- und
Ablésungsprozess.

e Die Erweiterung von Informations- und Beratungsangeboten spielt eine
wichtige Rolle und kann die Wirksamkeit sozialer Unterstiitzungen
bereichern und auch intensivieren.

e Die Forderung der verschiedenen sozialen Netzwerke als Uberwindung
von Isolierungstendenzen der Familien.

¢ Die Bewusstmachung elterlicher als auch kindlicher Bedurfnisse sowie das
Initiieren von Entwicklungsmdoglichkeiten auf beiden Seiten.

o Die Wirksamkeit sozialer Unterstiitzung hangt maRRgeblich von materiellen
und angebotsbezogenen Unterstiitzungen ab. Das heif3t, die Ausweitung
von familienunterstiitzenden Diensten sowie Beratungsmoglichkeiten ist

wesentlich.
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e Durch integrative Angebote kdnnen vorhandene Denkmuster gegenuber
Menschen mit und ohne Beeintréchtigungen zu veranderten Sichtweisen
fuhren und sich somit auf die Relevanz sozialer Unterstltzungen
auswirken.

e Soziale Unterstiitzung kann nur dann wirksam sein, wenn sie sich direkt an
die NutzerInnen richtet (vgl. Schultz 2010, 152; Heckmann 2004, 183f).

Alle genannten Punkte verdeutlichen, dass soziale Unterstiitzungen fir Familien
mit Sohnen/TAchtern mit schwersten Beeintrachtigungen nur dann wirksam sein
kdnnen, wenn die beschriebenen Aspekte fir familienorientierte Arbeits- und
Denkansétze beriicksichtigt werden (vgl. Schultz 2010, 151).

Insgesamt lasst sich aus vorhandener Literatur rezipieren (Eckert 2007; Schultz
2010; Heckmann 2004; Engelbert 1994) ist es notwendig die Familienorientierung
im Hinblick auf soziale Unterstitzungen, weg von einer sehr einseitigen
kindzentrierten, innerfamiliaren Betreuungsleistung hin zu einer Offnung und
vermehrten Annahme von professionellen Angeboten, zu lenken (vgl. Schultz
2010, 151)

Fasst man das Kapitel um die auBerfamilidare Lebenssituation von Familien mit
ihren S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen zusammen, so lasst
sich erkennen, dass die Bedeutung der sozialen Umgebung sowie die Einbettung
der Familie in soziale Netzwerke einen wichtigen Stellenwert einnehmen. Doch
kann davon ausgegangen werden, dass nicht generell gesagt werden kann, dass in
Familien mit Sohnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen die
Netzwerkbeziehungen beeintréchtigt sind.

Vor allem materielle, zeitliche und kognitive Voraussetzungen der Familien
spielen bei der Aufrechterhaltung sozialer Netzwerke eine wichtige Rolle.
Heckmann verweist darauf, dass in zukinftigen Forschungen vorzugsweise nicht
nur behinderungsspezifische Aspekte von Bedeutung sein sollten, sondern
besonders das Geschlecht der Eltern, die soziale Schicht sowie die
Bewaltigungsaktivitaten der Eltern als erklarende Merkmale fir die soziale
Umgebung von  Familien mit  Sohnen/Téchtern  mit  schwersten

Beeintrachtigungen herangezogen werden missen (vgl. Heckmann 2004, 41).
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6  Allgemeine Aspekte familienunterstitzender Dienste

in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen
(Petra Oswald und Sabine Wagner)

Die Bedeutsamkeit der Auseinandersetzung mit den personalen und sozialen
Ressourcen (vgl. Kapitel 3.5) im Leben von Familien mit ihren S6hnen/T6chtern
mit schwersten Beeintrachtigungen ist in den letzten Jahrzehnten vermehrt zum
Inhalt heilpddagogisch-wissenschaftlicher Arbeiten geworden (vgl. Eckert 2008,
137). Dies fuhrte dazu, dass die Lebenssituation dieser Familien aus
unterschiedlichen Perspektiven sowohl theoriegeleitet als auch empirisch
untersucht wurde. Als aktuelle Schwerpunktbereiche, so Eckert (2007, 2), werden
vorrangig die Belastungs- und Bewaltigungsprozesse im Leben mit Kindern mit
Beeintrachtigungen gesehen sowie die Beleuchtung vorhandener Angebote im
Zusammenspiel ~ von  professionellen  Hilfen und der  familidren
Lebenswirklichkeit. Letztgenanntes scheint in diesem Zusammenhang immer

mehr an Bedeutung zu gewinnen und wird von Eckert wie folgt dargestellt:

,, Eine ressourcenorientierte Betrachtungsweise besagt, dass Ressourcen fiir
die Bewaltigung alltaglicher und besonderer Anforderungen bzw.
Lebensaufgaben von zentraler Bedeutung sind und somit letztlich unsere
psychische und physische Gesundheit sowie unser Wohlbefinden von ihrer
Verfiigharkeit und ihrem Einsatz abhdngig sind“ (Willutzki 2003, 91 zitiert
nach Eckert 2008, 138).

Dieses Zitat besagt, dass der Blick auf vorhandene und benétigte Ressourcen von
Familien mit Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen geriickt
werden muss, da dies einerseits eine individuelle Auseinandersetzung mit dem
Umgang auftretender Probleme und Belastungen im Einzelfall ermdglicht sowie
einen Ansatzpunkt fiir mogliche Hilfestellungen bietet (vgl. Eckert 2007, 8).

Thimm und Wachtel (2002, 32) unterstreichen diese Position Eckerts und
verweisen auf die Notwendigkeit von unterstitzenden und ambulanten Angeboten

fur die Familien.
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Vor allem in Deutschland ist die Forderung nach einem eigenstandigen
,,Familienunterstiitzenden Dienst bzw. Familienentlastenden Dienst™ aktuell und
in einigen deutschen Landkreisen bereits vorhanden. Dieser ,,Familienentlastende
Dienst* will durch flexible und bediirfnisorientierte Hilfen dazu beitragen, dass
die h&usliche Pflege von Menschen mit schwersten Beeintréchtigungen, welche
fur die Angehorigen eine faire Alternative zu aullerh&uslichen Unterbringungen
ist, moglich ist (vgl. Becker et al. 1996, 12). In Osterreich, so Rosenkranz (1998,
115), gibt es kein Verzeichnis ber die Existenz von einem solchen
,Familienentlastenden Dienst“, es kann aber davon ausgegangen werden, dass es
einige wenige Projekte (z.B. Steiermark) gibt. In Vorarlberg ist auch die Rede von
einem ,,Familienservice”, welches verschiedene familienentlastende Mallnahmen

impliziert (ebd., 116).

Von der Forderung, einen ,Familienentlastenden Dienst® oder ein
»Familienservice zu installieren, wird aber Abstand genommen, da in
vorliegender Arbeit unter familienunterstiitzenden Angeboten oder Diensten die
Fulle an Angeboten verstanden wird, welche fir Familien mit S6hnen/T6chtern
mit schwersten Beeintrachtigungen in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen
in Wien zur Verfugung stehen. Das heifdt, es wird von keinem eigenstandigen
Dienst diesbeziglich ausgegangen, sondern alle Angebote kdnnen unter dem
Begriff familienunterstiitzende Dienste zusammengefasst werden. Diese Dienste
haben zum Ziel, die Besonderheit individueller Bedurfnisse und spezielle
Problemlagen solcher Familien zu beriicksichtigen. (vgl. Klicpera 1997, 11f).

Deshalb stehen in vorliegender Arbeit die unterstiitzenden Angebote, die den
Familien supportiv zur Seite stehen, im Vordergrund. Angefangen von
Tagesstrukturen fir die S6hne/Tochter Gber Urlaubs- und Freizeitangebote und
die verschiedensten Wohnangebote soll herausgearbeitet werden, wie das
Angebot speziell fur junge erwachsene Menschen mit schwersten

Beeintrachtigungen in Wien ausgerichtet ist.
Im folgenden Kapitel soll nun kurz die Entwicklung und Entstehung von

familienunterstiitzenden Angeboten erortert werden, um dann auf die Bedeutung

und Notwendigkeit fir die Eltern als auch die S6hne/T6chter eingehen zu kdnnen.
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Des Weiteren wird versucht, ansatzweise das vorhandene Angebot in Wien

darzustellen, kritisch zu beleuchten und mogliche Lucken aufzuzeigen.

6.1 Entwicklung familienunterstitzender Dienste und Angebote

Wie in Kapitel (2.3) beschrieben, hatten die in den 1970er Jahren angestrebten
Verdnderungen in Bezug auf die Deinstitutionalisierung von Menschen mit
Beeintrachtigungen in Wien nicht nur Auswirkungen fiir die betroffenen
Menschen in den Institutionen, sondern auch gesellschaftspolitisch einen grof3en
Wandel mit sich gebracht. Sukzessive wurde das fehlende Angebot an
familienunterstitzenden und ambulanten Diensten in den Bereichen Arbeit,
Freizeit und  Wohnen (z.B. gemeindenahe = Wohnformen  sowie
Beschaftigungsmdglichkeiten und Urlaubsangebote) geschaffen, um den
Forderungen des Normalisierungsprinzips gerecht zu werden (vgl. Hoffmann
1998, 115; Schultschik 2008, 12). Autonomie, Unabhangigkeit und
Selbstbestimmung waren in dieser Zeit die zentralen Schlagworter, welche fir
eine Verbesserung der Lebensqualitdt fir Menschen mit Beeintrachtigungen

standen.

Diese Entwicklung kann nach der Bundesvereinigung Lebenshilfe flir Menschen
mit geistiger Behinderung (1996) einerseits auf eine veranderte gesellschaftliche
Einstellung und andererseits auf ein erweitertes Hilfsangebot zurlickgefiihrt
werden (vgl. Becker et al. 1996, 12).

Bezugnehmend auf die Situation in Wien (vgl. Kapitel 2.2 und 2.3) wurde 1979
durch den Gemeinderat der Zielplan ,, Psychiatrische und psychosoziale
Versorgung in Wien* beschlossen. Man leitete so die ersten Reformanséatze fir
Menschen mit Beeintrachtigungen in Psychiatrien ein. Dieser Zielplan umfasste
die Dezentralisierung von Einrichtungen, die Erweiterung von ambulanten
Diensten sowie die Umsetzung der Lebensbedingungen nach dem
Normalisierungsprinzip von Nirje (1970) (vgl. Theunissen 1999, 15). Vorerst
einmal  konnte der Personenkreis um Menschen mit schwersten

Beeintrachtigungen nicht profitieren, es brauchte dazu erst einen
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Grundsatzbeschluss des Gemeinderates 1986, welcher die Schaffung von
Wohnplatzen fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen inkludierte. Der
Prozess der ,,Deinstitutionalisierung “, so Berger (2006a, 2), konnte in Wien somit
eingeleitet werden. Als ein weiterer Meilenstein fur die Psychiatriereform in
Osterreich kann aber auch das 1991 beschlossene Unterbringungsgesetz
bezeichnet werden, durch welches Deinstiutionaliserungsprozesse erst richtig
beschleunigt wurden.

Schlussendlich konnte dann im Jahre 2001 die Phase der ,,Deinstitutionalisierung®
in Wien unter Bezugnahme des ,,Normalisierungsprinzips® als abgeschlossen
angesehen werden (vgl. Berger 20064, 1).

Aus diesen Reformbestrebungen, beginnend in den 70er Jahren, konnte ein
radikaler Perspektivenwechsel im Umgang mit Menschen mit Beeintrachtigungen
vollzogen werden, sodass unterstitzende Angebote in den Bereichen Arbeit,
Freizeit und Wohnen geschaffen werden mussten.

So war es moglich, eine Wende in der Betreuung und Begleitung von Menschen
mit Beeintrachtigungen zu erreichen. Fernab dieses Perspektivenwechsels muss
aber noch erwéhnt werden, dass vor allem die in dieser Zeit prekdre Finanzlage
mafgeblich daran beteiligt war, familienunterstiitzende Dienste und Angebote fir

Menschen zu installieren:

,, Wenn ich von Chancen der prekaren Finanzlage spreche, dann schlieRe
ich mich dem Vorschlag von K. DORNER (1994) an: “aus leeren Kassen
Kapital schlagen” und meine die Chance, die in dem Nachweis liegt, dal
., Grofjeinrichtungen — abgesehen von ihren “totalitaren Effekte” auf die
Klientlnnen aufgrund der birokratischen und eigendynamischen
Selbsterhaltungskosten — im Endeffekt teurer sind als dezentralisierte
autonome, kleine klientenndhere Einrichtungen, kombiniert mit ambulanten
und familienunterstitzenden und entlastenden Angebote“ (McManama
1995, 9 zitiert nach Kuppe 1998, 21f).

Die  Auflosung  psychiatrischer ~ Unterbringung  fur ~ Menschen  mit
Beeintrachtigungen brachte somit die Errichtung gemeinwesenorientierter
Strukturen mit sich, was dazu fiihrte, dass genannter Personenkreis vermehrt in

den Ursprungsfamilien verbleiben konnte. Forciert mussten dadurch aber neue
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und umfassendere familienunterstiitzende Dienste in den Bereichen Arbeit,
Freizeit und Wohnen werden, um die Betreuung in den Familien gewahrleisten zu
konnen.

Diese drei Lebensbereiche sollten und sollen (noch immer) dazu beitragen,
sowohl dem Menschen mit Beeintrdchtigung als auch seiner Familie
Entwicklungschancen zu bieten - mit dem Ziel anndhernd ein Leben fiihren zu
kdnnen, welches dem anderer Mitglieder einer Gesellschaft so weit wie mdglich
gleicht (vgl. Schmidt 1993, 31).

Die Entwicklung von familienunterstiitzenden Angeboten sowie Dienstleistungen
lasst sich somit auf die in den 1970er Jahren durchgeflhrten
Deinstitutionalisierungsprozesse zurlckfuhren, die aufgrund von
gesellschaftlichen und politischen Verénderungen in Bezug auf Menschen mit
Beeintrachtigungen, Einzug hielten. Neben der Schaffung von geeigneten
Wohnplédtzen bedurfte es eines immensen Ausbaus von neuen integrativen
Bildungs-, Arbeits- und Freizeitangeboten (vgl. Theunissen 1990, 125). In Bezug
auf den Arbeitsbereich konnten verschiedenste Formen von Tages-, Werkstétten
errichtet werden, die es fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen moglich
machten, arbeiten zu gehen.

Der Freizeitbereich gestaltet sich hingegen schwieriger, so merkt Erds (1991, 46f)
diesbeziiglich an, dass vor allem im Freizeitbereich fir Menschen mit
Beeintrachtigungen ein hoher Nachholbedarf besteht, da es fur genannten
Personenkreis noch lange nicht moglich ist, an Freizeitangeboten der ,,normalen
Gesellschaft ~ teilzuhaben.  Insbesondere ~ Menschen  mit  schwersten
Beeintrachtigungen finden diesbeziiglich kaum Zugang beziehungsweise scheint
es so, als ob Freizeit fir diese Menschen kein nennenswerter Stellenwert
zugesprochen wird (ebd., 46f). Klicpera (1997, 235f) argumentiert &hnlich, indem
er nicht zu Unrecht darauf verweist, dass der Freizeitbereich neben dem Ausbau

von Beschaftigungs- und Wohneinrichtungen vernachléssigt wurde und wird.

Bezugnehmend auf die gesamte Entwicklung von familienunterstiitzenden
Diensten sprechen Thimm und Wachtel (2002, 16) davon, dass eine
alltagsorientierte Ausrichtung von unterstiitzenden Angeboten in den Bereichen

Arbeit, Freizeit und Wohnen vorhanden sein muss, um den Familien und ihren
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Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen eine annéhernde individuelle

Lebensplanung zu ermdglichen.

6.2 Die Bedeutung familienunterstttzender Dienste

Hinsichtlich der Tatsache, dass die meisten Sohne/Tochter mit schwersten
Beeintrachtigungen (auch im Erwachsenenalter) heute in ihren Familien
aufwachsen, l&sst die Notwendigkeit familienunterstiitzender Dienste in den
Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen enorm steigen (vgl. Becker et.al 1996, 12;
Pochobradsky 2005, 1; Stamm 2009, 255).

In der Forschungslandschaft wird vorwiegend davon ausgegangen, dass sich diese
unterstitzenden Dienste besonders positiv auf die Lebenswelten der Familien
auswirken (vgl. Rosenkranz 1998, 114). Als Ziele und Aufgaben solcher
unterstitzender Angebote werden vor allem die Schaffung von Freirdumen zur
Erholung und eine vermehrte Teilhabe am gesellschaftlichen und politischen
Leben angesprochen. Gleichzeitig tauchen neben der gewiinschten Unterstiitzung
der Eltern aber auch Forderungen auf, welche sich konkret auf die Séhne/T6chter
mit schwersten Beeintrachtigungen beziehen. Besonders die gesetzten
Entwicklungsimpulse auBerhalb des Elternhauses werden hierzu angesprochen
(vgl. Beckert et.al 1996, 12; Wininger 2006, 34).

Jedoch ist anzumerken, dass die Situation der Séhne/T6chter oftmals zu wenig
diskutiert wird, da der Fokus der Forschungslandschaft vorwiegend auf den
Bedurfnissen der Eltern liegt. Diesbezlglich waére eine differenziertere

Darstellung der Lebenssituation von den Séhnen/T6chtern wiinschenswert.

Der beschriebenen Annahme, dass sich familienunterstiitzende Dienste positiv auf
die Familien auswirken, steht Heckmann (2004, 31) eher kritisch gegenuber. Er
argumentiert damit, indem er die Bedeutung solcher familienunterstiitzender
Dienste nicht immer als forderlich fiir die Familien wahrnimmt. Als einen Grund
hierfur nennt Heckmann die in den letzten Jahren ausgeweiteten und
ausdifferenzierten Unterstltzungsangebote, welche Eltern sozusagen verpflichten,

dieses Angebot fir ihre Sohne/Tochter verstdrkt zu nitzen. Diese oft
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vorherrschende Fulle an Angeboten wiederum konnte sich stressgenerierend auf
die jeweiligen Familien auswirken.

AuRerdem, so Heckmann, herrsche eine mangelnde Ubereinstimmung zwischen
den Strukturen und Intentionen der professionellen Unterstiitzungsinstitutionen
auf der einen Seite und den Strukturen und dem Bedarf der Familien auf der
anderen Seite (vgl. Heckmann 2004, 32; Eckert 2007, 45). Der Autor fordert eine
gute Zusammenarbeit zwischen Eltern und Fachleuten, welche solche
unterstiitzenden Dienste anbieten, um hier eine héhere Passung von Angebot und

Nachfrage zu erreichen.

Engelbert (1999, 55ff) spricht von emotionalen Belastungen der Eltern, die sich
im Prozess der Nutzung von Unterstiitzungsangeboten ableiten lassen. Hierzu
zahlt die Autorin den emotionalen Druck, welchem die Eltern ausgesetzt sind.
Besonders die durch die Inanspruchnahme von speziellen Angeboten immer
wieder einhergehende Konfrontation mit der Beeintrachtigung der S6hne/Tdchter.
Um dieser Auseinandersetzung auszuweichen, forcieren die Eltern alles
innerfamiliar zu regeln. Ein weiteres Problem, welches an dieser Stelle erwéhnt
werden muss ist die Tatsache, dass eine Nutzung von unterstiitzenden Diensten
dazu fuhren kann, dass sich Eltern gegenlber Experten und professionellen
Angeboten nicht akzeptiert fiihlen und demnach kein Angebot annehmen wollen
(ebd., 55). Heckmanns Kritik gegenuber der Bedeutung von
familienunterstitzenden Diensten fur die Familien soll deutlich machen, dass
nicht generell gesagt werden kann, dass das Angebot solcher Dienste sich als

forderlich darstellen muss.

Neben der Position Heckmanns kann aber aus vielen Untersuchungen
(Thimm/Wachtel 2002; Eckert 2007; Stamm 2009; Rosenkranz 1998) rezipiert
werden, dass familienunterstutzende Dienste sowohl fir die Eltern als auch die
Sohne/Tochter dringend erforderlich sind, um neue Perspektiven und
Entwicklungen auf beiden Seiten anzuregen. Schadler (2007,4) verweist
diesbeziiglich darauf, dass unterstiitzende Angebote in den Bereichen Arbeit,
Freizeit und Wohnen Entwicklungsprozesse begunstigen und dazu verhelfen, dass
sowohl den Eltern als auch den S6hnen/Tdchtern eine autonomere Lebensplanung

moglich wird.
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6.2.1 Bedeutung fur die S6hne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen

In der Forschungslandschaft werden vorwiegend die belastenden Situationen mit
der Betreuung der Sohne/Tochter und die damit einhergehenden
Unterstutzungsleistungen flr die Eltern erdrtert. Hingegen gibt es sehr wenige
Forschungsberichte tiber die Auswirkungen von unterstiitzenden Diensten fir die
Sohne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen.

An dieser Stelle sei die Theorie Maslows (1977) zu erwéhnen, geht doch dieser
davon aus, dass jeder Mensch das Bedurfnis nach menschlicher Achtung hat.
Dazu gehoren neben den Bedirfnissen nach Stérke, Leistung, Bewaltigung und
Kompetenz auch das Ziel nach Selbstbestimmung und Freiheit (vgl. Seifert
1997b, 121). Seifert schreibt dazu, dass diese letztgenannten Bedurfnisse des
Menschen im Umgang mit Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen oftmals
unzureichend wahrgenommen werden. Die Autorin spricht die Forderung aus,
dass die Umgebung lernen misse, Willensbekundungen zu erkennen und sie zu
selbstbestimmten Handeln anzuregen. Vor allem durch auenstehende Personen
und familienunterstiitzende Dienste konnen beschriebene Bedurfnisse gestillt
werden, kommt es doch allzu oft vor, dass in Familien mit Séhnen/Tochtern mit
schwersten Beeintrachtigungen wichtige Lebensbedingungen (Freizeitangebote;

Urlaubsangebote, Privatsphare etc.) fehlen (vgl. Berger 1994, 6).

Thimm und Wachtel (2002, 33) sehen in den familienunterstiitzenden Diensten in
den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen wichtige Funktionen, die vor allem
flr das Leben der S6hne/Tdchter eine tragende Rolle spielen. Folgende Faktoren
kdnnen durch unterstiitzende Angebote auf Seiten der Séhne/Tochter begunstigt
werden:

e Aufbau lebenspraktischer Fertigkeiten

e Forderung der Selbstbestimmung

e Bestmogliche Integration in die Gemeinschaft

e Vermeiden teurer Heimaufenthalte

e Ablésung der Sohne/Tochter von der Ursprungsfamilie durch

Kurzzeitunterbringungsplatze
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e Freizeitangebote sowohl flr Eltern als auch S6hne/Tochter als Auszeiten
von der Familiensituation

e Leben in Anlehnung an das Normalisierungsprinzip (Arbeit, Freizeit und
Wohnen) (ebd., 33) (vgl. Becker et.al 1996, 12).

e Vermeiden von sozialen Isolationstendenzen (vgl. Heckmann 2004, 41)

e Aufbrechen von verstrickten Beziehungsgeflechten (vgl. Schadler 2007, 4)

Jene Aspekte erfillen nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit, sondern sollen
aufzeigen, inwieweit familienunterstutzende Dienste dazu beitragen konnen,
Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen in ihrer Entwicklung zu
unterstitzen. Stamm (2009, 255) verweist in diesem Zusammenhang darauf, dass
die Inanspruchnahme von familienunterstitzenden Angeboten fur die gesamte
Familie als positiv gesehen werden kann, denn auf der einen Seite haben die
Séhne/Tochter Kontakte auBerhalb der Familie und auf der anderen Seite kdnnen
die Eltern in dieser Zeit Kraft und Energie tanken.

Die Angebote mussen jedoch an den Bedirfnissen der Nutzerlnnen orientiert sein,
damit sie auch zum Tragen kommen und genditzt werden. Der Autor sieht dies als
Basis fur eine an Normalisierung orientierte gesellschaftliche Teilhabe (ebd.,
255). Auch Becker et. al (1996, 12) beschreiben einen weiteren wichtigen Faktor
in Bezug auf die Bedeutung von familienunterstiitzenden Diensten, ndmlich die
folgende Tatsache: je schwerer die Beeintrachtigung der S6hne/T6chter ist, desto
enger gestalten sich die innerfamilidren Beziehungsgeflechte. Fiir beide Seiten
(Eltern und Sohne/Tdchter) ist es aber, so die Autorlnnen, eine wichtige
Erfahrung, auch andere auf3erfamilidre Personen zu haben, die die Betreuung und
Pflege tibernehmen koénnen (ebd., 12).

Diesbezuglich lasst sich aber eine ambivalente Perspektive beobachten. So wird
einerseits auf die Notwendigkeit dieser Angebote verwiesen und anderseits lassen
sich kaum passende Angebote fir die So6hne/Tochter, vor allem im
Erwachsenenalter finden. Hier wird bewusst auf das Erwachsenenalter Bezug

genommen, da sich folgende Situation darstellt:

., In keinem der grofien Lebensabschnitte (Jugend, Erwachsenenalter, Alter)

ist die altersmé&fRige und funktionelle Parzellierung und Differenzierung von
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Einrichtungen, Dienstleistungen und Berufen so ausgepragt wie in der
Kindheit.[...] Je jlinger das Kind ist, desto altersspezifischer sind
Einrichtungen und Betreuung und desto kiirzer sind die Altersspannen, auf
die sich Einrichtung und Betreuung eingerichtet haben “(Berz/Widder 1981,
114-115 zitiert nach Jeltsch-Schudel 1988, 62).

Mit diesem Zitat soll verdeutlicht werden, dass sich das Angebot an
familienunterstitzenden Diensten vor allem im Kindesalter noch sehr differenziert
und ausgeprégt darstellt, jedoch mit zunehmendem Alter der Menschen abnimmt.
Dies lasst keine logische Schlussfolgerung zu, kann doch davon ausgegangen
werden, dass untersuchter Personenkreis genau dieselben Bedirfnisse nach
Betreuung, Pflege etc. hat, wie im Kindesalter nur in einer anderen
altersadaquateren Form. Das heil3t, die Bedeutung dieser Dienste misste sich mit
zunehmendem Alter der Sohne/Tochter erhohen, da in den Familien

Betreuungsleistungen durch die erschwerte korperliche Belastung zunehmen.

6.2.2 Bedeutung fir die Eltern

Neben der Bedeutung von familienunterstitzenden Diensten fur die
Soéhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen, kénnen diese auch fur die
Eltern von hohem Stellenwert sein. Schadler (2007, 4) schreibt, dass sowohl fur
die Sohne/Tdchter als auch die Eltern Entwicklungsimpulse durch unterstutzende
Angebote initiiert werden kénnen.
Durch adaquate Angebote und die Inanspruchnahme dieser kénnen die Eltern
ihren Bedrfnissen nachgehen und die Zeit fiir sich nutzen (vgl. Rosenkranz 1998,
114). Folgende  Aspekte konnen auf Seiten der Eltern durch
familienunterstltzende Dienste begunstigt werden:

e Kiraft und Energie tanken

e Unterstiitzung und Entlastung in der Betreuung der S6hne/Tochter

o Berufstatigkeit austiben (vgl. Rosenkranz 1998, 114)

o Erste Erfahrungen mit fremden, auflerfamilidren Personen (vgl. Stamm

2009, 256).
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e Ermutigung durch familienunterstiitzende Dienste, getrennt etwas
unternehmen zu kénnen (vgl. Stamm 2009, 256)

e Erlangen einer anderen Perspektive durch die Betreuung auf3erfamiliérer
Personen (erwachsenwerden der Sohne/Tochter) (vgl. Eckert 2007, 45).

e Abl6sungsprozess wird angebahnt (erste Trennungserfahrungen) (vgl.
Thimm/Wachtel 2002, 33)

e Entgegenwirken von Isolationstendenzen (vgl. Heckmann 2004, 41)

e Aufbrechen von verstrickten symbiotischen Beziehungsgeflechten (vgl.
Heckmann 2004, 37)

Die Schwierigkeit der Eltern im Zusammenhang mit familienunterstitzenden
Diensten besteht, so Stamm (2009, 256), aber auch darin, dass die Furcht ihrem
Kind konne etwas passieren oftmals Uberwiegt und aus diesem Grunde keine
Hilfen in Anspruch genommen werden.

Diese besondere Form der lebenslangen Elternschaft kann somit zu einer grof3en
Belastung fir beide Seiten werden und Entwicklungsimpulse hemmen (ebd., 256).
Vorwiegend geht es aber um die Frage, inwiefern Eltern tberhaupt in der Lage
sind, unterstutzende Dienste anzunehmen. Denn es kann durchaus davon
ausgegangen werden, dass die Inanspruchnahme durch eine gréRere Anzahl an
unterstiitzenden Diensten nicht ansteigen wirde. Es kommt vielmehr darauf an,

wie das Angebot dargestellt und den Eltern vertraut gemacht wird.

Resumierend kann festgehalten werden, dass wenn (ber die Bedeutung von
familienunterstltzenden Diensten fir die Eltern und ihre So6hne/Tochter mit
schwersten Beeintrachtigungen gesprochen wird, nicht aufer Acht gelassen
werden darf, dass vorwiegend nicht die rationale Befindlichkeiten wie das Kraft
und Energie tanken im Vordergrund stehen, sondern vielmehr die emotionalen
Befindlichkeiten der Eltern Uber die Nutzung des jeweiligen Angebotes
entscheiden (vgl. Stamm 2009, 256).
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6.3 Familienunterstiitzende Dienste im Bereich ,,Arbeit

(Petra Oswald)

Ein wesentlicher Leitgedanke des Normalisierungsprinzips stellt die Trennung der
Lebensbereiche Arbeit, Freizeit und Wohnen fiur Menschen mit schwersten
Beeintréachtigungen dar. Es ist die Rede von regelmaRigem Milieuwechsel, einem
strukturierten Alltag, welcher sowohl neue soziale Kontakte als auch vielféltige
Umwelterfahrungen ermdglicht und die Entwicklung fordert (vgl. Seifert 19973,
124).

Vor allem der Bereich Arbeit umfasst oben genannte Normalisierungsaspekte.
Senckel (2000, 108) spricht in diesem Zusammenhang ahnlich wie Seifert (1997a)
davon, dass durch den Bereich Arbeit Menschen mit Beeintrdchtigungen eine
Strukturierung und Rhythmisierung des Alltags und dadurch Sicherheit erlangen.

Durch die unterschiedlichen Tétigkeitsbereiche kénnen Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen Anerkennung tber ihre eigenen Fahigkeiten und Fertigkeiten
erfahren. Dies wiederum wirkt sich auf das Selbstvertrauen und auf die
Gesamtpersonlichkeit des Menschen aus (vgl. Seifert 1997b, 185f). Fornefeld
(2002, 124) erganzt Seiferts Ausfiihrungen, indem sie in der Arbeit die
Madglichkeit zur Selbstbestatigung, zu sozialer Anerkennung und zum Leben in
der Gemeinschaft beschreibt. Arbeit stellt nach der Autorin mehr als die bloRe
Beschaftigung, finanzielle Absicherung und wirtschaftliche Sicherheit dar. Arbeit
ist demnach personlichkeitsbildend und -pragend sowie fiir den Menschen von
existenzieller Bedeutung und somit ein Grundbedurfnis.

Diese Parameter der Arbeit gelten insbesondere auch fir Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen und diirfen ihnen nicht vorenthalten werden (ebd.,
124). Die Lebenshilfe Osterreich unterstreichnt im folgenden Zitat die
Ausfiihrungen der Autorinnen Seifert und Fornefeld, indem sie die Wichtigkeit

und Sinnhaftigkeit von Arbeit betonen:
,,Unabhdingig von der Art der Beschdftigung und der Form des

Arbeitsplatzes, mul? Arbeit die Moglichkeit bieten, personliche Fahigkeiten

zu entfalten; Geld zu verdienen, um personliche Bedurfnisse befriedigen zu
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konnen; eine Leistung fur die anderen zu erbringen und dabei zu erleben,

dafs man gebraucht wird; eine aktive Gestaltung der Welt” (Lebenshilfe
Osterreich 1994, 28).

AuRerdem verweist die Lebenshilfe Osterreich darauf, dass fir Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen diese im Zitat genannten Grundsétze gelten
miussen. Vor allem aber ist fur genannten Personenkreis wichtig, sich aktiv und

handelnd mit seiner Umwelt auseinanderzusetzen (vgl. Lebenshilfe 1994, 28).

Fiir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen gibt es jedoch nicht ,die*
»Arbeit”, sondern diese muss immer wieder an die Bediirfnisse und Fahigkeiten
dieser Personen angepasst werden (vgl. Verband Evangelischer Einrichtungen
1989, 39). Aus diesem Grund gibt es fir Menschen, die aufgrund ihrer
Beeintrachtigung nicht in den ,,normalen* Arbeits- bzw. Werkstéttenbereich
integriert werden konnen, eigens geschaffene Beschaftigungsstatten, welche auch
Tagesforderstatten genannt werden. Ihre Schwerpunkte liegen ganz klar in der
heilpadagogisch- andragogischen Disziplin (vgl. Fornefeld 2002, 126). Als
oberstes Ziel dieser Tagesstrukturen wird die Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben gesehen.

Es geht vor allem darum, einen Lebensort fir Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen zu schaffen, welcher genligend Raum flr soziale Kontakte
und Lernerfahrungen ermdglicht. Gerade fur genannten Personenkreis spielt der
Bereich  Arbeit oftmals eine zentrale Rolle, da vorherrschenden
Isolationstendenzen entgegenwirkt werden kann (ebd., 132).

Speck (1999, 345) bringt bereits beschriebene Ausflihrungen Uber die Wichtigkeit
von Arbeit fur Menschen mit Beeintrdchtigungen folgendermalien auf den Punkt:

, Die in einer Werkstatt Titigen sind nicht , Arbeitskrdfte schlechthin,
sondern Menschen, Personen. Die Werkstatt muss ein Ort sein, an dem der
Mensch mit einer geistigen Behinderung sich in seinem Personenwert
bestatigt findet, indem er erlebt, dass seine Bedirfnisse Beachtung finden,
dass auch seinen Urteilen und Entscheidungen Rechnung getragen wird,
dass er nicht als lediglich abhangiges Rollenobjekt behandelt wird, dass

ihm vielmehr auch Autonomie zugesprochen wird“ (Speck 1999, 345).
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Speck schreibt hier von Menschen mit ,,geistiger Behinderung®, jedoch kann sein
Gedankengang auch auf Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen tbertragen
werden. Es kann davon ausgegangen werden, dass Specks Ausfiihrungen gerade
fir Menschen, welche aufgrund ihrer schweren Beeintrachtigung vermehrt auf

Unterstitzung angewiesen sind, zutreffend sind.

In der Literatur taucht im Zusammenhang mit der Arbeit von Menschen mit
schwersten Beeintréachtigungen auch immer wieder der wirtschaftliche und
okonomische Wert auf. Senckel (2000, 109) spricht von ,keinerlei wirtschaftlich
verwertbarer Leistung von genanntem Personenkreis.

Doch merkt Fornefeld diesbeziiglich kritisch an, dass der Bereich Arbeit zu den
Grundbedirfnissen eines jeden Menschen zéhlt, ob diese Arbeit nun
6konomischen Wert hat oder nicht, sei zweitrangig (vgl. Fornefeld 2002, 132).

Es gehe, so Senckel (2000, 109), im Bereich Arbeit vor allem um
Identitatsbildung und Sinnerfullung ihrer Existenz durch selbstbestimmte

Handlungen und durch die aktive Auseinandersetzung mit ihrer Umwelt.

6.3.1 Ziele und Aufgaben des Arbeitsbereiches

Nach Fornefeld (2002, 131) steht die soziale Eingliederung in den
Tagesforderstatten bzw. Tagesstrukturen/Werkstatten flr Menschen  mit
schwersten Beeintrachtigungen im Vordergrund. Um dieses Ziel erreichen zu
kdnnen, werden verschiedene péadagogisch-therapeutische Konzepte als auch
pflegerische Fertigkeiten herangezogen. Letztgenanntes wird auch unter dem

Konzept Forderpflege bezeichnet.

Folgende Aspekte sind Ziele und Aufgaben des Arbeitsbereiches fir Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen:
e FoOrderung lebenspraktischer Fahigkeiten und Fertigkeiten, um so
selbststandig wie moglich den Alltag verrichten zu kdnnen
o Arbeitsverldufe kennenlernen und Beschaftigung ermdéglichen

e Soziale Teilhabe
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e Lebensort fir neue Erfahrungen und Entwicklungen

e Soziale Kontakte — Beziehungsarbeit (vgl. Fornefeld 2002, 131)

e Forderung der Wahrnehmungs-, Interaktions- und
Kommunikationsfahigkeit durch Methoden der basalen Stimulation und
des  Snozelens  unter  Bertcksichtigung  des individuellen
Entwicklungstempos

e Aufbau differenzierter Handlungskompetenzen

e Erlebnispadagogische Anregungen aulerhalb der Tagesstruktur, um
soziale Teilhabe zu ermdglichen

e Aufbrechen von isolierenden Faktoren (vgl. GIN-Online)

e Korpernahe Kommunikation, um sich mitteilen zu kénnen

e Verschiedenste Methoden der Unterstitzten Kommunikation (vgl.
HABIT-Online)

Diese Liste konnte noch differenzierter gefuhrt werden, jedoch wurde versucht,
die wichtigsten Schwerpunktarbeiten von Tagesstrukturstatten fir Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen herauszuarbeiten, um annéhernd zu wissen,
welche Ziele diese verfolgen. Es geht vorwiegend um eine ganzheitliche

Betreuung und Begleitung dieser Menschen.

6.3.2 Organisation in Wien

Im Bereich Arbeit werden in Wien fur Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen sogenannte Erlebniswerkstatten (vgl. GIN-Online) bzw.
Basale Tageszentren (vgl. HABIT-Online) oder Tageszentren (vgl. CARITAS-
Online) angeboten. Durchwegs kann allgemein beobachtet werden, dass sich alle
Vereine, die den genannten Personenkreis betreuen und begleiten von denselben
padagogischen Zielvorstellungen ausgehen. Die verschiedenen Tagesstrukturen
ermoglichen den S6hnen/Tochtern einen normalen Tagesablauf und verhelfen
somit beiden (sowohl Eltern als auch den S6hnen/Tdchtern) ein so weit wie

moglich ,,normales* Leben fiithren zu konnen.
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Die Offnungszeiten solcher Tagesstatten/Werkstatten erstrecken sich von Montag-
Freitag etwa im Durchschnitt von acht und fiinfzehn Uhr. Die Betreuung und
Begleitung findet vor allem durch ein multiprofessionelles Team statt. Im
Betreuungsschlussel lassen sich leichte Abweichungen finden, so schwankt es
zwischen durchschnittlich 4:2 (vgl. HABIT-Online) und 5:2 (vgl. GIN-Online).

6.3.3 Regionale Angebotsstrukturen/Tragerorganisationen

Die vorliegende Darstellung tber die Angebotsstrukturen im Bereich Arbeit in
Wien soll einen Uberblick lber das bestehende Unterstiitzungssystem geben.
Betont wird jedoch, dass ,,nur“ Tagesstrukturen aufgelistet werden, welche
Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen betreuen. Es sei auf keine
Vollstandigkeit diesbezlglich zu verweisen, jedoch werden jene Vereine und
Institutionen aufgezahlt, welche ihn Wien eine bedeutende Rolle fiir genannten

Personenkreis einnehmen:

e Verein GIN: Erlebniswerkstétten

e HABIT: Basale Tageszentren

e CARITAS: Tageszentren

e JUGEND am WERK: Intensivgruppen

e LEBENSHILFE: Basale Gruppe

e KOMIT: Konduktive Tagesstruktur (Erweiterung von Keil Institut)
e OHTB: Intensivgruppen

Jene Vereine und Institutionen ermdglichen durch ihre Angebote fir Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen im Bereich Arbeit eine bedeutsame Form der
(Arbeits-) Eingliederung bzw. sozialen Eingliederung in die Gesellschaft und
stellen fiir viele Menschen einen wichtigen Lebens- und Lernort dar. Es geht in
diesen Tagesstrukturen vor allem darum, Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen in ihrer gesamten Entwicklung zu unterstiitzen und zu

begleiten.
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Theunissen (1998, 19) bringt die Bedeutsamkeit der Tagesstrukturen fir
Menschen mit Beeintrachtigungen abschlieBend auf den Punkt, indem er den
Fokus weg von einer ,defektorientierten Arbeitstherapie zugunsten einer

sinngebenden Tétigkeit bzw. Arbeit als oberste Prioritat ansieht.
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6.4 Familienunterstiitzende Dienste im Bereich ,,Freizeit«

(Petra Oswald und Sabine Wagner)

. Eine logische Folge der Grundannahme, daf3 Menschen mit geistiger
Behinderung die gleichen Rechte und die gleichen Bedirfnisse haben wie
andere Menschen, ist die selbstverstandliche Teilnahme am allgemeinen
Leben. Durch die Teilnahme am Leben der Gemeinschaft wird das enge
Erfahrungsfeld innerhalb von Institutionen erweitert. Dies verschafft mehr
Lebensqualitdt ™ (Seifert 1997a, 192).

Mit diesem Zitat soll der Bereich Freizeit fir Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen eingeleitet werden. Es soll damit auch deutlich gemacht
werden, dass dieser gleich bedeutend sein sollte wie der Bereich Arbeit. Wird dem
oben beschriebenen Bereich Arbeit mittlerweile viel Bedeutung zugemessen,
gestaltet sich das Gebiet um die Freizeit fir Menschen mit schwersten

Beeintrachtigungen noch schwieriger.

In vorliegender Arbeit wird unter Freizeit jener Teil des Lebensbereiches
verstanden, welcher weder den direkten Anforderungen von Arbeit noch den
gesellschaftlich organisierten Tétigkeiten im Leben unterliegt. Freizeit meint
damit jene Zeit, welche ein Mensch nutzt, um seinen ,,wahren* Bediirfnissen
nachzugehen, um seinen eigenen Handlungsspielraum bestimmen zu kdnnen.
Demnach kann Freizeit auch dazu dienen, sich von vorhandenen
Fremdbestimmungen zu distanzieren, was sich folglich auf die Emanzipation des
Menschen auswirkt (vgl. Cloerkes 1997, 270f).

Ahnliche Definitionsversuche (iber den Begriff Freizeit sind in der Literatur zu
finden (vgl. Nahrstedt 1979; Opaschowski 1990) und sollten in ihrem Inhalt fur
alle Menschen gelten. Demnach gehéren Freizeitaktivitdten zu einem normalen
Dasein, was auch flir Menschen mit schwersten Beeintréchtigungen gelten muss.
Fir die Heil- und Integrative P&dagogik pragte Theunissen (1995) das
Freizeitverstandnis. Dieses impliziert fir ihn die Zeit, die dem Menschen alleine
fir sich selbst zur Verfligung steht und wesentlich durch ,Subjektivitat,
Spontanitat, Zufall, Erholung, Unterhaltung, Intimitat, Privatheit, Spiel,
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Geselligkeit, Hobby, Kulturbetatigung, Lebensfreude und Freiheit* bestimmt ist
(ebd., 273).

Jene Parameter, welche fiir Theunissen den Bereich Freizeit bilden, scheinen,
ohne gleich einen expliziten Blick auf die Situation von Menschen mit

Beeintrachtigungen zu richten, nicht der Realitat zu entsprechen.

Folgende Tabelle, dargestellt von Opaschwoski, soll verdeutlichen, worin die

Problematik bei Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen im Freizeitbereich

liegt:

Bediirfnisse

Bediirfnis nach...

Benachteiligungen fiir
Menschen mit Behinderungen

1. Rekreation

Erholung, Ruhe, Wohibefin-
den, angenehmem Korper-
gefiihl und sexueller Befrie-
digung

@ Abhangigkeit von anderen Menschen (Bsp.:
Ruckzugsmoglichkeiten, Lageveranderung,
Zeiteinteilung, Korperpfiege etc.)

(% Ausleben sexueller Bedurfnisse

2. Kompensation

Ausgleich, Ablenkung und
Vergnagen

({% mangelnde Mobilitat durch nicht behinderten-
gerechte Umwelt

% ungeniugende Freizeitangebote

3. Edukation

Kenneniernen, Weiter- und
Umlernen in verschiedenen
sachlichen und sozialen
Handlungsebenen

@ geringe Auswahl an Bildungseinrichtungen

% eingeschrankte Berufswahl

4. Kontemplation

Selbsterfahrung und Selbst-
findung

@ Abhangigkeit von oft zugeteilten
Pfiegepersonen, Bevormundung

(? Isolation von Menschen mit Behinderungen
unter ,ihresgleichen”

5. Kommunikation

Mitteilung, vielfaltigen
sozialen Beziehungen,
Geselligkeit

Q Rickgang des Kommunikationsbedurfnisses
durch Frustration und unverstanden fuhlen"

@ eingeschrankte Erreichbarkeit und Auswahl
von Kommunikationspartnern

6. Integration

Zusammensein, Gemein-
schaftsbezug und sozialer
Stabilitat

@ Wechsel der Bezugspersonen oder Bezugs-
gruppen ohne Berlicksichtigung der
personlichen Interessen

@ Diskriminierung und Isolierung in der
Gesellschaft

7. Partizipation

Beteiligung, Mitbestimmung
und Engagement

Fremdbestimmung durch andere Personen
und Institutionen

Entscheidungen werden von Stellvertretern
getroffen

%8 <9

8. Enkulturation

kreativer Entfaitung,
produktiver Betatigung und
Teilnahme am kuiturelien
Leben

Moglichkeiten kreativer und produktiver
Freizeitgestaltung mussen erst geschaffen
werden

“8 =

Kulturelle Angebote sind haufig nicht
behindertengerecht und nur schwer
erreichbar

Abbildung 2: Freizeit und Bedirfnisse (Cloerkes 1997, 274)
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Aus obiger Tabelle lassen sich auf einen Blick die Probleme, vor allem von
Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen, im Freizeitbereich darstellen.
Sowohl die Fremdbestimmung als auch der Mangel an adaquaten
Freizeitangeboten stellen massive Einschrankungen fir die jeweilige
Personengruppe dar.

Mann (2006, 5) merkt an, dass auch die Freizeitgestaltung maRgeblich vom
Lebensstil und von den Lebensgewohnheiten der Eltern geprégt ist. Fir Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen bedeutet dies, dass die Freizeitgestaltung
weitgehend durch die elterlichen Ressourcen, deren Motivation, Geschmack
sowie deren Organisationstalent geformt ist (ebd., 5). Anzumerken sei hierbei
noch, dass auch die Inanspruchnahme des vorhandenen Angebots fiur die
Soéhne/Tdchter von den Eltern abhéngt.

AuRerdem, so Cloerkes (1997, 275), kommt es nicht selten vor, dass genanntem
Personenkreis das Recht auf Freizeit nicht zugestanden bzw. zugebilligt wird, da
sie in vielen Fallen ihre Bedurfnisse nicht direkt duBern und einfordern kdnnen
(vgl. Cloerkes 1997, 275).

Weiters ist aus der Abbildung zu entnehmen, dass die Aufgabe des
Freizeitbereiches fur Menschen mit Beeintrachtigungen darin liegt, einerseits die
individuellen Bedirfnisse zu erkennen und andererseits die gesellschaftlichen
Bedurfnisse wahrzunehmen und sich danach zu richten (vgl. Cloerkes 1997, 275).
Seifert (1998, 192) spricht in diesem Zusammenhang auch von einer
selbstverstandlichen Teilnahme am gesellschaftlichen Leben, welche vor allem
durch Freizeitaktivitaten initiiert werden kann.

Da Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen oftmals in Tagesstrukturen
betreut und begleitet werden und genannter Personenkreis oftmals ,,unter ihres
Gleichen® bleibt, spielt der Freizeitbereich eine wichtige Rolle. Dieser kann die
Maoglichkeit fiir eine gesellschaftliche Teilhabe bieten und sowohl fir Menschen

mit und ohne schwersten Beeintrachtigungen eine Bereicherung darstellen.

Bezugnehmend auf die vorhandene Forschungsarbeit wurde neben der
allgemeinen Definition und Bedeutung Uber Freizeit zwischen ,,geplanter und
»spontaner” Freizeit unterschieden. Dies ermoglicht eine Differenzierung
bezlglich des Angebotes. Werden vor allem in der geplanten Freizeit

Urlaubsaktionen bzw. langerfristig geplante Aktivitdten verstanden, wird im
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spontanen Freizeitbereich von kurzfristig durchgefuhrten Freizeitaktivitaten
ausgegangen (z.B. Besuchsdienst; betreute Nachmittage etc.).

An dieser Stelle ist auf das Konzept der Personlichen Assistenz als
Unterstutzungssystem zu verwiesen, von welchem aber in vorliegender Arbeit
Abstand genommen wird, da flir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
diese Dienstleistung nicht in Frage kommt. Durch das oftmals geringe Mal} an
Selbstbestimmung und Selbstverantwortung ist dieses Konzept nicht umsetzbar,
setzt doch die Personliche Assistenz eine gewisse Geschéftsfahigkeit ihrer
Klientinnen voraus (vgl. Blinting 1996, 1049).

Auch fir den Freizeitbereich sollte aber vorrangiges Ziel aller Bestrebungen sein,
dass Freizeit bzw. Freizeitgestaltung und Beschéftigung fur Menschen mit
Beeintrachtigungen irgendwann einmal zur Selbstverstandlichkeit werden (vgl.
Bank-Mikkelsen 2005, 57).

6.4.1 Ziele und Aufgaben des Freizeitbereiches

Grundsatzlich muss davon ausgegangen werden, dass Menschen mit und ohne
Beeintrachtigungen dieselben Bedurfnisse und somit, abgesehen von der
Beeintrachtigung, sowohl ein Bedirfnis nach Freizeit als auch ein Recht auf
Freizeit haben (vgl. Cloerkes 1997, 275). Unterstiitzung und Begleitung sowie das
Angebot an Freizeitaktivitdten spielen hierbei eine wichtige Rolle, um den
Anliegen der Menschen gerecht werden zu konnen. Entgegen der oftmals
haufigen Alltagsmeinung, Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen hatten
nicht das Bedirfnis nach Freizeit (ebd., 275) sollen folgende Aspekte begriinden,
warum der Freizeitbereich dennoch wichtig ist und welche Ziele und Aufgaben
damit verfolgt werden kdnnen:

e Aufrechterhaltung von Kontakten zu Personen auf3erhalb der Familie

e Teilnahme am kulturellen Leben

e Weiterentwicklung der Interessen und Fahigkeiten kann initiiert werden

e Zusétzlich Anregungen neben der Tagesstruktur

e Sammeln neuer Eindriicke (vgl. Klicperal997, 235f)

e Vereinsamung entgegenzuwirken
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e Personlichkeitsentfaltung

e Stérkung von Selbstvertrauen und Selbstwertgefiihl (vgl. Spudich 1994, 29)
e Erholung und Entspannung

e Ermdglichung eines Ortswechsels

e Vergnigen und Unterhaltung (vgl. Erds 1991, 46)

Um diese angefiihrten Ziele fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen im
Freizeitbereich erlangen zu koénnen, bedarf es einer vermehrten Unterstiitzung
durch auRerfamilidare bzw. professionelle Angebote.

Ohne solche speziellen Leistungen ist demnach das Freizeitverhalten, so Klicpera
(1997, 236), gekennzeichnet durch Passivitit. Um diesem Prozess
entgegenzuwirken, missen fir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
adaquate Angebote zur Verfligung stehen.

Speck (2000, 408) verweist aus diesem Grund auf die Wichtigkeit des
Freizeitbereiches, denn dieser kann Teilsysteme der Gesellschaft fur Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen 6ffnen. Des Weiteren betrachtet der Autor die
soziale Integration durch den Freizeitbereich als bedeutsamstes padagogisch-

soziales Grundprinzip.

6.4.2 Organisation in Wien

Aktivitdten beziiglich der Freizeitgestaltung gehen in Wien vor allem von
sogenannten Behinderteneinrichtungen aus. Verschiedenste Vereine und
Institutionen haben versucht, durch Zentren und fixe Treffpunkte ein Angebot flr
Menschen mit Beeintrachtigungen zu gestalten. Aus intensiven Recherchearbeiten
lasst sich aber schnell beobachten, dass das Freizeitangebot vor allem fur
Menschen mit intellektueller oder ,,nur* kérperlicher Beeintrdachtigung vorhanden
ist und fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen nur marginal adaquate
Aktivitaten zur Verfligung stehen.

Aullerdem lasst sich die Tendenz ableiten, dass ein massiver Unterschied
zwischen dem Kindes-, dem Jugend- und dem Erwachsenenalter vorherrscht.

Konnen im Kindesalter noch vielerlei Freizeitangebote rezipiert werden, lassen
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diese im Erwachsenenalter stark nach. Vor allem die Tatsache, dass genannter
Personenkreis speziellere Freizeitangebote bendtigen wirde, in welchem auch
PflegemaRnahmen durchgefiihrt werden kdnnen, stoRen anscheinend bei vielen
Anbietern auf Grenzen (vgl. Wick 2010; Glaser 2010).

Prinzipiell ist aber festzuhalten, dass die Organisation in Wien in Hinblick auf den
Freizeitbereich vor allem gekennzeichnet ist durch Urlaubsaktionen im geplanten
und Besuchsdienste im spontanen Freizeitbereich. Folgende Auflistungen
beziglich  der  Freizeitgestaltung von  Menschen  mit  schwersten

Beeintrachtigungen konnten gefunden werden:

6.4.3 Regionale Angebotsstrukturen/Tragerorganisationen

Die vorliegende Darstellung uber Angebotsstrukturen im Bereich Freizeit (geplant
und spontan) in  Wien soll einen Uberblick Uber das bestehende
Unterstutzungssystem fir Eltern und ihre Séhne/Tochter geben. Betont wird
jedoch, dass ,,nur“ Angebote aufgelistet werden, welche explizit Menschen mit
schwersten Beeintréchtigungen im Freizeitbereich betreuen.

Es sei auf keine Vollstdndigkeit diesbezliglich zu verweisen, jedoch werden jene
Vereine und Institutionen aufgezéhlt, welche ihn Wien eine bedeutende Rolle fiir

genannten Personenkreis einnehmen:
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»Geplanter Freizeitbereich“ (Sabine Wagner)

e Verein GIN: Urlaubsaktionen fur Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen, welche in GIN- Wohngemeinschaften betreut werden.
Fur Sohne/Tochter, die noch bei ihren Eltern wohnen, kann dieses
Angebot nicht genditzt werden (vgl. GIN-Online).

e HABIT: Urlaubsaktionen von den basalen Tageszentren aus. \Von
Personen, die nicht bei HABIT ,,arbeiten®, konnen diese Urlaubsaktionen
nicht genditzt werden.

e CARITAS: Urlaubsaktionen von den Tagesstrukturen aus, welche
wiederum nur von den Personen geniitzt werden kdnnen, die dort arbeiten.

e LEBENSHILFE: Urlaubsaktionen von den Wohngemeinschaften aus,
wiederum personenintern.

e Verein MIR IS” FAAD: Urlaubsaktionen fir Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen. Verein ist fokussiert auf Freizeitgestaltung und
Planung (vgl. MIR IS® FAAD-Online)

Somit ergibt sich flr Eltern, deren S6hne/Tochter noch zu Hause leben, ein etwas
ambivalentes Angebot im geplanten Freizeitbereich. Einerseits gibt es die Vereine
HABIT; CARITAS; LEBENSHILFE, die Urlaubsaktionen (ca. einmal pro Jahr)
von den Tageszentren als auch von den Wohngemeinschaften aus anbieten, jedoch
ist nicht immer sicher, ob diese zustande kommen.

Im Gegensatz dazu bietet der Verein GIN seine Urlaubsaktionen vorrangig und
nur fur jene Menschen an, die auch in einer betreuten Wohngemeinschaft selbigen
Vereins untergebracht sind.

Kritisch sei an dieser Stelle von den Verfasserinnen dieser Arbeit anzumerken,
dass es keine Vernetzung zwischen den Vereinen in Bezug auf Urlaubsaktionen
gibt.
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»Spontaner Freizeitbereich* (Petra Oswald)

e Besuchsdienste von den verschiedenen Trégerorganisationen

e Verein MIR IS” FAAD: Freizeitgestaltung fur Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen (z.B. betreute Nachmittage; Ausflige)

e Theater Delphin: Inklusives Theaterprojekt

e WAT-Sportverein: Integration und Behindertensport (z.B. Integrative

Bewegungsangebote)

Vor allem im spontanen Freizeitbereich lassen sich kaum Anbieter finden, die
Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen Mdglichkeiten fiir  eine
Freizeitgestaltung anbieten. Es waren kaum Angebote im Erwachsenenalter zu
finden (wie zum Beispiel betreute Nachmittage). Hingegen gestaltet sich das
Angebot im Kindesalter (0-18 Jahren) vielféltiger und differenzierter (vgl. Glaser
2010).

Fasst man die Angebotsstrukturen sowohl im geplanten als auch im spontanen
Freizeitbereich zusammen, so lasst sich erkennen, dass der Stellenwert von
Freizeit fur Menschen mit schwersten Beeintrdchtigungen noch nicht die
Bedeutung einnimmt, wie etwa jener im Bereich der Arbeit oder im Bereich
Wohnen. Tatsache ist es aber, so Erés (1991, 46), dass sich auf dem Gebiet der
Freizeitgestaltung noch vieles weiterentwickeln muss, um Menschen mit
schwersten Beeintrichtigungen an den Freizeitangeboten der ,,normalen®
Gesellschaft teilhaben zu lassen.

AuRerdem sieht Klicpera die Notwenigkeit, spezielle Angebote, welche auf die
Bedirfnisse von Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen eingehen, zu
organisieren. Ohne solche Angebote wird es nicht mdglich sein, &hnlich wie bei
einem GroRteil der Bevolkerung einer sinnvollen Freizeitgestaltung nachgehen zu
konnen (vgl. Klicpera 1997, 236).
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6.5 Familienunterstiitzende Dienste im Bereich ,,Wohnen*

(Sabine Wagner)

Neben den Lebensbereichen Arbeit und Freizeit wird nun auf den Bereich
Wohnen eingegangen. In diesem sollen Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen Wohnformen geboten werden, welche es ermdglichen, ein
anndhernd ,,normales* Leben flhren zu kénnen (vgl. Klicpera 1997, 224).

Die Auswahl an verschiedenen Wohnformen ist fiir den genannten Personenkreis
sehr beschrénkt, kann dieser aufgrund der Beeintrachtigung ausschlieBlich in
vollbetreuten Wohngemeinschaften leben.

Dabei ist sowohl auf die Bedeutung des Normalisierungsprinzips als auch auf das
Prinzip der Gemeinwesenintegration zu verweisen, welche vor allem im Bereich
Wohnen von grol3er Bedeutung sind. Beide Prinzipien waren Leitgedanken fur die
in den 1970er Jahren in Osterreich durchgeflhrten
Deinstitutionalisierungsprozesse (vgl. Kapitel 2). Als Alternative fur die
Unterbringung in GroRanstalten wurden sukzessive gemeindenahe Wohnformen
errichtet, die eine stdrkere soziale Integration fiir Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen sowie die Beachtung des individuellen Lebensstils der
Menschen forderte.

Die angebotenen Wohnformen sollten demnach keinen Anstalten bzw.
Einrichtungscharakter mehr besitzen, sondern einen personlichen Wohnraum fiir
die Menschen darstellen (ebd., 226).

An dieser Stelle ist Speck zu nennen, welcher hier eine besondere Bedeutung im

Zusammenhang mit der Lebensqualitdt wahrnimmt.

., Wohnen ldsst sich konkret als Beheimatetsein verstehen, das in der
permanenten Spannung und Wechselwirkung von personlichem Behaustsein
und sozialer Teilhabe stehen* (Speck 1987,10 zitiert nach Béhning 1998,
187).

Wohnen stellt demzufolge ein menschliches Grundbedurfnis nach einem Raum

dar, indem der Mensch sein kann, wie er ist, den er gestalten und 6ffnen kann, wo

er alleine sein bzw. andere Menschen empfangen kann (vgl. Bohning 1998, 187).
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Wesentliche Komponenten diesbezuglich sind dabei das Streben nach Sicherheit,
Schutz und Geborgenheit, der Wunsch nach Bestandigkeit und vertrauter
Umgebung sowie die Suche nach Standorten, welche die Selbstverwirklichung
anregen und bei denen dem Bedurfnis nach Kommunikation nachgegangen
werden kann (vgl. Bundesministerium  fur  Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz 2009, 249).

Seifert (1997b, 9) spricht hier von folgenden Indikatoren, welche fir die Qualitat
im Bereich Wohnen ausschlaggebend sind:

e Ermdglichen von Wohlbefinden durch Berticksichtigung der individuellen
Bedurfnisse;

e Aufbau einer elementaren, d.h. an den Grundbedurfnissen des
Individuums ansetzenden Beziehung durch Kommunikation auf
unterschiedlichen vom Stand der individuellen Entwicklung bestimmten
Ebenen;

e Entwicklung von Selbststéandigkeit durch Forderung der Kompetenz in
gemeinsamer  Tatigkeit mit dem Ziel eines Zuwachses an
Realitatskontrolle in Bereichen, die fur den Alltag des Individuums
Bedeutung haben;

e Stéarkung der Autonomie des Individuums durch Abbau von Abhangigkeit.

Jene Indikatoren im Bereich Wohnen stehen vor allem fir Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen in einer standigen Wechselbeziehung zwischen
Betreuerlnnen und Klientlnnen und missen in enger Zusammenarbeit initiiert
werden.

Trotz allen Bemihungen geeignete Wohnmaglichkeiten zu schaffen, darf nicht
auller Acht gelassen werden, dass so Fornefeld (2000, 140), die meisten
Menschen mit Beeintrachtigungen mittlerweile von ihren Angehorigen betreut
werden und in ihren Ursprungsfamilien leben. Die Familie ist somit zu einer der
wichtigsten Wohnformen fur diesen Personenkreis geworden, was aber wiederum
neue Probleme verursachen kann.

Durch die langjdhrige Betreuung und Begleitung der Eltern finden
Abldsungsprozesse bzw. Auszige aus dem Elternhaus meistens nur unter

erschwerten Bedingungen statt. Berger (1994, 6) spricht auch von sogenannten
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Isolationssituationen und verstrickten symbiotischen Beziehungsstrukturen
innerhalb der Familie. Dies fuhrt in vielen Fallen dazu, dass erst durch
Krankheiten bzw. den Tod der Eltern ein aufRerfamilidrer Wohnplatz angedacht
wird, was wiederum zu massiven Belastungen auch flr die Séhne/T6chter fuhrt
(vgl. Fornefeld 2000, 140). Die Autorin verweist in diesem Zuge auf die
Bedeutung einer fruhzeitigen Auseinandersetzung mit dieser oft schwierigen
Ablosungssituation. Dies kénnte durch das Angebot an familienunterstiitzenden
Diensten im Freizeitbereich bzw. durch Kurzzeitunterbringungsplétze erreicht
werden (ebd., 140).

Die Moglichkeit der Kurzzeitunterbringung im Bereich Wohnen kann den Eltern
sowie den S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen erste Kontakte zu

vollbetreuten Wohngemeinschaften ermdglichen.

Thimm und Wachtel definieren Kurzzeitunterbringung folgendermaRen:

,, Kurzzeitunterbringung umfasst die voriibergehende Betreuung von
Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen, die ansonsten in ihren
Familien leben. Die Dauer der Betreuung kann von wenigen Tagen bis zu
einigen Wochen, in Ausnahmefallen wenigen Monaten reichen. Die
Betreuung findet aulerhalb des Elternhauses statt“ (Thimm/Wachtel 2002,
147).

Dieses Zitat unterstreicht eine unterstitzende Form fur Eltern und ihre
Séhne/Tdochter im  Bereich Wohnen. Neben den géangigen vollbetreuten
Wohngemeinschaften gibt es die Mdoglichkeit, die S6hne/Tdchter kurzzeitig
unterzubringen.

Ziel dieser Kurzzeitunterbringung soll, abgesehen von einer adaquaten
pflegerischen Versorgung, der Gedanke sein, Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen eine angenehme und ereignisreiche Zeit zu ermoglichen.
Aullerdem kann diese Zeit dazu dienen, neue Erfahrungen zu sammeln und
einhergehende Entwicklungsimpuls zu initiieren (ebd., 147).

Neben diesen positiven Attributen beziglich der Kurzzeitunterbringung ist aber
darauf zu verweisen, dass die Mdoglichkeit diese in Anspruch zu nehmen, nicht

immer einfach zu bewerkstelligen ist.
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Es gibt massive Informationsdefizite der Eltern in Bezug auf
Kurzzeitunterbringungsmaoglichkeiten. Auch ist ein eklatanter Unterschied
zwischen dem Angebot und der Nachfrage zu verzeichnen. Thimm und Wachtel
postulieren hierzu, dass Kurzzeitunterbringung nicht immer nur in Verbindung
mit der Entlastung der Eltern gesehen werden kann. Vor allem missen die Lern-
und Erfahrungschancen der Sohne/Tochter in den Mittelpunkt gertickt werden
(ebd., 148).

SchlieRlich ist die Aufgabe des Wohnbereichs jene Forderung des
Normalisierungsprinzips, die fur Menschen mit schwersten Beeintréachtigungen
am schwierigsten zu erfullen ist. Es hangt sehr stark davon ab, wie jemand wohnt,
mit wem und welche Mdglichkeiten der Selbstgestaltung vorhanden sind (vgl.
Eros 1991, 38).

Grundsatzlich, so Béhning (1998, 188), z&hlt der Bereich Wohnen neben Arbeit
und Freizeit zu den wichtigsten Prozessen im menschlichen Leben, da dieser
mafRgeblich die Lebensqualitat fir die Menschen bestimmt. Oder wie es die
Autorin abschlieBend auf den Punkt bringt: ,, Wohnen heifst zu Hause sein!* (ebd.,
181).

6.5.1 Ziele und Aufgaben des Wohnbereiches

Unter Beachtung der Grundbedurfnisse des Menschen missen differenzierte
Wohnangebote geschaffen werden, um diesen Bedurfnissen gerecht werden zu
konnen.
AuRerdem stellt der Wohnbereich ein zentrales Kriterium fur die Lebensqualitat
von Menschen dar, was die Notwendigkeit und Bedeutung in den Vordergrund
riicken l&sst.
Der Wohnbereich hat demnach folgende Ziele und Aufgaben fir Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen zu erftllen:

e Anbahnung von Entwicklungsmdglichkeiten

e Ermoglichen von Wohlbefinden

e Stérkung der Autonomie
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e Eigenstandiger, individueller Lebensort

e Autonomiefordernde Handlungen und die Teilnahme am allgemeinen
Leben kdnnen durch den Bereich Wohnen initiiert werden

e Beriicksichtigung behinderungsspezifischer Bedirfnisse (z.B. technische
Hilfsmittel etc.)

o Kommunikationsférdernde Ausstattung (vgl. Seifert 1997b, 10)

e Mitmenschliche Kontakte anbahnen

e Sich zuriickziehen kénnen (vgl. Erds 1991, 38).

e Achtung der einmaligen Personlichkeit des Menschen mit
Beeintrachtigung

e Beachtung der Prinzipien der Normalisierung und der Lern- und
Entwicklungsféahigkeiten jeder Person

e Mitspracherecht bzw. Willensbekundung fir jeden Menschen

e Assistierende  Hilfen bei der Forderung von Kompetenzen,
Selbstbestimmung, Selbststandigkeit und des sozialen Images

e Anbieten von verschiedenen Auswahlmadglichkeiten

e Aktive Bemuhungen um Einbeziehung von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen in das gesellschaftliche Leben der Gemeinde (vgl.
Bohning 1998, 180)

e Voranschreiten des Ablésungsprozesses vom Elternhaus

e Unabhéngigkeit vom Elternhaus gewahren

e Eigene Interessen und Féhigkeiten entwickeln (vgl. Eckert 2007, 57)

Diese genannten Ziele und Aufgaben des Wohnbereichs fur Menschen mit
Beeintrachtigungen erfiillen nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit, jedoch soll
die Auflistung zeigen, welche Indikatoren im Bereich Wohnen angestrebt und mit
den Menschen umgesetzt werden sollen.

Schlussendlich liegt die Bedeutung des Wohnens in der Selbstbestimmung und

Personlichkeitsentfaltung eines jeden Menschen (vgl. Fornefeld 2002, 141).
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6.5.2 Organisation in Wien

In Wien werden von verschiedensten Tréagerorganisationen flachendeckend
Wohngemeinschaften fir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
angeboten. Dabei ist darauf hinzuweisen, dass fir genannte Personengruppe
ausschlieBlich vollbetreute Wohnplatze in Frage kommen. Andere Formen
wirden aufgrund der Beeintréachtigung nicht auf die jeweiligen Bedurfnisse dieser
Menschen eingehen kénnen.

Die meisten angebotenen Wohngemeinschaften erfiillen die Leitidee des
Normalisierungsprinzips (=gemeindenah; zentral), jedoch gibt es auch immer
wieder Wohngemeinschaften, die eher einem Wohnheim gleichen. Hier findet
oftmals keine Trennung der Bereiche Arbeit, Freizeit und Wohnen statt, da alles
in der Komplexeinrichtung, so Fornefeld (2002, 142), ,,erledigt* wird.

Auch beziiglich der Wohnstruktur lassen sich immer wieder Unterschiede finden,
so wird in den meisten Wohngemeinschaften Wert auf einen nachvollziehbaren
Alltag gelegt (z.B. selber gekocht), was aber nicht Gberall durchgefiihrt wird.
Auch im Zusammenhang mit der Bewohnerlnnenanzahl unterscheiden sich die
jeweiligen Vereine. So konnten Wohngemeinschaften zwischen 4 und 11
Mitbewohnerlnnen recherchiert werden. Durchschnittlich kann aber von acht
Personen pro Wohngemeinschaft ausgegangen werden, was wiederum Kritisch
unter Bezugnahme der Normalisierungsbestrebungen gesehen werden muss.
Erfullt diese Anzahl an Bewohnerinnen doch schon fast wieder einen kleinen,
aber doch vorhandenen Heimcharakter (vgl. Hoffmann 1998, 109-153).

6.5.3 Regionale Angebotsstrukturen/Tragerorganisationen

Die Darstellung uber die Angebotsstrukturen im Bereich Wohnen in Wien soll
einen Uberblick tber das bestehende Unterstiitzungssystem fiir Eltern und ihre
S6hne/Tochter geben. Betont wird an dieser Stelle, dass ,nur“ Angebote
aufgelistet werden, welche explizit Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
im Wohnbereich betreuen bzw. Kurzzeitunterbringungspléatze anbieten. Vorweg

kann aber gesagt werden, dass die Angebote an
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Kurzzeitunterbringungsmaoglichkeiten sehr undurchsichtig und intransparent
angeboten werden.

Da flr Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen keine anderen Wohnformen
(z.B. teilbetreutes Wohnen; Einzelwohnungen; Betreutes Wohnen) als die einer
vollbetreuten Wohngemeinschaft zutreffen, werden nachstehend jene Institutionen
aufgelistet, welche flr genannten Personenkreis Wohnplatze anbieten:

Vollbetreute Wohngemeinschaften

e Verein GIN: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften (vgl. GIN-
Online)

e HABIT: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften und Wohnheimen
(vgl. HABIT-Online)

e LEBENSHILFE: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften und
Wohnheimen (vgl. Lebenshilfe-Online)

e CARITAS: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften und
Wohnheimen (vgl. Caritas-Online)

e JUGEND am WERK: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften als
auch in Wohnheimen (vgl. Jugend am Werk-Online)

e Verein AUFTAKT: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften (vgl.
Auftakt-Online)

e OHTB: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften (vgl. OHTB-
Online)

e BALANCE: Vollbetreutes Wohnen (vgl. Balance-Online)

e BANDGESELLSCHAFT: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften
(vgl. Bandgesellschaft-Online)

e ASSIST: Vollbetreutes Wohnen in Wohngemeinschaften (vgl. ASSIST-
Online)

Anhand dieser Auflistung soll gezeigt werden, welche Vereine in Wien
vollbetreutes Wohnen fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen anbieten.
Es ist auch hier auf keine Vollstdndigkeit zu verweisen, jedoch ist anzumerken,
dass die Anzahl an Wohnheimen (Uber eine Bewohnerlnnenanzahl von 11) noch

einer gangigen Praxis entspricht, was kritisch betrachtet werden muss.
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Kurzzeitunterbringungsplatze
e HABIT: eigene Kurzzeitunterbringungsplatze
e JUGEND am WERK: eigene Kurzzeitunterbringungsplétze
e Verein GIN: Kurzzeitunterbringung moglich — aber keine eigenen Platze
e CARITAS: bietet nur Platze in Niedero6sterreich an (Hollabrunn, Retz)
e BALANCE: keine Kurzzeitunterbringungsplatze

Somit ergibt sich fur den Bereich Wohnen ein breiteres Angebotsspektrum als
zum Beispiel fir den Bereich Arbeit und Freizeit. Bei den angefihrten
Kurzzeitunterbringungsplatzen ergibt sich jedoch wiederum ein luckenhaftes
Angebot. Nur wenige Trédgerorganisationen bieten addquate und fixe
Kurzzeitunterbringungsplétze an.

Demzufolge ergibt sich fiir die Autorinnen im Bereich Wohnen das Bild, dass vor
allem ein vermehrtes Angebot an Kurzzeitunterbringungsplatzen wichtig ware,
welches jedoch nur von wenigen Vereinen angeboten wird.

Seifert spricht davon, dass sich Kurzzeitunterbringungsplatze malgeblich auch
auf den Abldsungsprozess zwischen Eltern und So6hnen/Téchtern auswirken
konnen (vgl. Eckert 2007, 62). Thimm und Wachtel verweisen auf einen enormen
Mangel an Kurzzeitunterbringungsplatzen sowie auf ein bemerkenswertes
Informationsdefizit diesbeziiglich (vgl. Thimm/Wachtel 2002, 148).

Werden abschlieRend alle beschriebenen Lebensbereiche Arbeit, Freizeit und
Wohnen zusammengefasst, so lassen sich gemeinsame Leitideen und
Schwerpunkte fiir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen beschreiben:

e Achtung der einmaligen Personlichkeit des Menschen

e Beachtung der Prinzipien der Normalisierung

e Mitspracherecht fur jeden Menschen

e Assistierende Hilfen

e Anbieten von Auswahlméglichkeiten

e Miteinbeziehung des sozialen Umfeldes (vgl. Béhning 1998, 188).

Alle genannten Parameter konnen fir die dargestellten Lebensbereiche als

Zielvorstellungen rezipiert werden, jedoch wird nicht zu Unrecht darauf
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verwiesen, dass jene Aspekte vor allem im Arbeits- und Wohnbereich forciert
werden. Im Bereich der Freizeit ist eine massive Vernachlassigung dieser
Zielvorstellungen zu verzeichnen (vgl. Klicpera 1997, 235f).

Besonders flr Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen bedarf es adaquater
Angebote, um ihnen Mdoglichkeiten der Freizeitgestaltung aulRerhalb der Familie
gewéhren zu konnen. Klicpera geht davon aus, dass der Bereich Freizeit
zunehmend an Bedeutung gewinnen wird und in den kommenden Jahren vermehrt
wissenschaftlichen sowie praktischen Stellenwert beigemessen bekommen wird
(ebd., 236).

Abschliellend ist anzumerken, dass keiner der Lebensbereiche Arbeit, Freizeit und
Wohnen separiert betrachtet werden darf. Erst das Erleben von Tétigsein, egal ob
im Arbeits-, Freizeit- oder Wohnbereich, vermag das Bewusstsein zu scharfen und
den eigenen Lebensraum sowie die damit verbundenen Erfahrungen zu
internalisieren. Werden solche Erfahrungen auf unterschiedlichen Ebenen (Arbeit,
Freizeit und Wohnen) und den damit verbundenen Strukturen nicht erméglicht, so
kommt es nach Bohning (1998, 188) zu einer Pathologisierung innerhalb der
Entwicklung.

Das bedeutet, dass Menschen, die permanent in abgeschlossenen Systemen (auch
eine Wohngemeinschaft kann dies sein) leben und dort vermehrt mit der
Fremdbestimmung durch andere Personen konfrontiert sind, demnach keine

Chance auf Weiterentwicklung fir ihr Leben erreichen kdnnen (ebd., 188).

,,Das Leben ist fiir uns das, was wir in ihm wahrnehmen...

In Wahrheit besitzen wir nur unsere eigenen Wahrnehmungen;
auf sie und nicht auf was sie sehen, miissen wir

demnach die Wirklichkeit unseres Lebens griinden *

(Fernando Pessoa 1987, 104f zitiert nach Stefan Osbahr 2003, 11).
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7 Finanzierung von familienunterstltzenden Diensten
(Sabine Wagner)

Werden die in Kapitel (6) beschriebenen Angebotsstrukturen im Hinblick auf
familienunterstitzende Dienste in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen
betrachtet, so lasst sich die Frage um die Finanzierung dieser Dienstleistungen
nicht ausklammern.

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung
erwéhnt im Arbeitsheft FED (Familienentlastende Dienste), dass durch
entsprechende familienunterstiitzende Angebote Freirdume flr betreuende bzw.
pflegende Angehorige geschaffen werden kdnnen und mussen. Nur so wird die
Madglichkeit zur Teilnahme am gesellschaftlichen, kulturellen und politischen
Leben (wieder) moglich.

Um Eltern solche Unterstitzungsmoglichkeiten zu gewahren, sieht die
Gesetzgebung in  Osterreich vor, eine bestimmte Pflegegeldleistung an
Hauptbetreuungspersonen zu verrichten. Dadurch soll den Eltern die Mdglichkeit
eroffnet werden, durch den Zukauf von Pflege- und Betreuungsleistungen in den
Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen zu wahlen (vgl. Schadler 2007,4).

Das Pfleggeld ermdoglicht hierbei die Inanspruchnahme  von
familienunterstiitzenden Diensten, welche gleichermaBen die Entlastung der
Hauptbetreuungspersonen, die Forderung der Selbststandigkeit der Séhne/T6chter

und die Ermoglichung von Abldsungsprozessen zum Ziel haben (ebd., 4).

7.1 Allgemeines tber Pflegegeldleistungen in Osterreich

In Osterreich kann im Invalideneinstellungsgesetz 1969 ein Meilenstein in der
Behindertenpolitik gesehen werden. Dieses fuhrte dazu, dass fir alle Menschen
mit Beeintrdchtigungen, unabhéngig von Art und Ursache der Beeintrachtigung,
der Grundsatz der Finalitat Einzug gewann.

Ausgehend von der Vorstellung, dass Integration ein Prozess ist, welcher die
Eingliederung von Menschen mit Beeintrdchtigungen in moglichst allen

Lebensbereichen verfolgt, wurde 1992 ein Behindertenkonzept beschlossen,

167



welches dieses Ziel verfolgte (vgl. Bundesministerium fir Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz 2008, 40f).
Unter anderem schloss dieses Konzept folgende Grundsatze mit ein:

e Pravention

Integration

e Normalisierung

e Selbstbestimmung

e Hilfe zur Selbsthilfe

e Dezentralisierung

e Vorrang mobiler und ambulanter Hilfe,

e Zuganglichkeit  (Bundesministerium  fur  Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz 2008, 44).

Aus diesem 1992 beschlossenen Behindertenkonzept entwickelte sich mit
1.J&nner 2006 das sogenannte Behindertengleichstellungsgesetz, welches folgende
wichtigen Gesetze und Leitideen umfasst:
1. Diskriminierung von Menschen mit Beeintrachtigungen zu verhindern
bzw. zu beseitigen.
2. Forderung nach gleichberechtigter Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
zu gewahrleisten (ebd., 42).

Folglich war dieses 1992 in Osterreich beschlossene Behindertenkonzept ein
Wegbereiter fir das in 2006 entwickelte Behindertengleichstellungsgesetz,
welches sich maRgeblich auf sozialpolitische und gesellschaftliche Entwicklungen
auswirkte (ebd., 44).

Im Zusammenhang mit den Gesetzen im Bereich der Behindertenpolitik wurde
am 1. Janner 2004 ein neues und umfassendes System der Pflegevorsorge
wirksam, welches gemeinsam von Bund und Léandern in Osterreich geschaffen
wurde. Mit dem Bundespflegegeldgesetz (BPGG) wurde ein abgestuftes und
bedarfsorientiertes Pflegegeld eingefiihrt. Unabhéngig von Einkommen und
Vermdgen sowie Ursache der Beeintrachtigung pflegebeddirftiger Menschen sollte
ein Rechtsanspruch auf Pflegegeldleistungen gewahrt werden (ebd., 190;
Greifeneder 2008, 11).
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Durch dieses Pflegegeldgesetz wurden alle Menschen, insbesondere jene mit
intellektuellen, korperlichen, psychischen Beeintrachtigungen oder pflegedrftige
alte Menschen mit eingeschlossen. Wichtig zu erwahnen ist hierbei, dass in
Osterreich eine Kompetenzverteilung zwischen Bund und den Léandern im
Pflegerecht vorliegt, so ist der Personenkreis um jlngere Menschen mit
Beeintrachtigungen vor allem den Bedingungen der Lander exponiert.

Zusétzlich zu der Kompetenzverteilung ist auch eine Differenzierung in
verschiedene Pflegestufen in der Gesetzgebung verankert, wodurch geregelt wird,
wie viel an Pflegegeldleistung einem Menschen mit Beeintrdchtigungen zusteht
(vgl. Greifeneder 2008, 11).

Rosenkranz (1998, 113) kritisiert in diesem Zuge das Ausbleiben eines
Rechtsanspruches auf Entlastung fur die Eltern von Soéhnen/Tdchtern mit
schwersten Beeintréchtigungen, da das Pflegegeld ausschlieBlich fir die
betroffenen Personen zur Verfiigung gestellt wird und die Familien (vermeintlich)

leer ausgehen.

7.2 Das Pflegegeldgesetz - Ziel und Zweck von
Pflegegeldleistungen

Das Pflegegeldgesetz sieht flr in vorliegender Arbeit untersuchten Personenkreis
allgemeine Bestimmungen vor.

Im 8 1 des Bundespflegegeldgesetzes steht geschrieben:

,Das Pflegegeld hat den Zweck, in Form eines Beitrages pflegebedingte
Mehraufwendungen pauschaliert abzugelten, um pflegebedirftigen
Personen soweit wie moglich die notwendige Betreuung und Hilfe zu
sichern sowie die Mdoglichkeit zu verbessern, ein selbstbestimmtes
bediirfnisorientiertes Leben zu fiihren* (Greifeneder 2008, 375).

Dadurch soll den Eltern die Mdglichkeit eroffnet werden, durch den Zukauf von

Pflege- und Betreuungsleistungen in den Bereichen Arbeit, Freizeit und Wohnen

zu wéhlen und ihren SO6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen ein
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maoglichst selbstbestimmtes und bedrfnisorientiertes Leben zu gewahren (ebd.
12).

Das Pflegegeldgesetz soll auch entsprechende Hilfestellungen im personlichen
und sachlichen Lebensbereich erdffnen, welche das Ziel haben, Menschen mit
Beeintrachtigungen zu einer menschenwirdigen Existenz zu verhelfen. Die
wirtschaftliche Existenz des Personenkreises wird in diesem Bereich jedoch

ausgeklammert (ebd., 11).

,,Das Pflegegeld dient nicht der Einkommenserhohung der pflegediirftigen
Person, sondern ist eine zweckgebundene Leistung zur Abgeltung von

Mehraufwendungen fiir eine behinderungsbedingte Pflege (Greifeneder
2008, 5).

Diese Ausfuhrungen verdeutlichen, dass das Pflegegeld ausschlielich far
betroffenen Personenkreis genltzt werden und keinesfalls zur, so wie Seifert
(1997) beschreibt, Aufbesserung des Familieneinkommens herangezogen werden
darf. Die Autorin spricht damit ein tabuisiertes Thema an. Jedoch kann davon
ausgegangen werden, dass auch die finanzielle Situation der Familien eine
nennenswerte Rolle fir die Betreuung der So6hne/Tdchter, vor allem im

zunehmenden Alter, einnimmt (vgl. Fornefeld 2002, 140).

7.2.1 Selbstbestimmtes, bedirfnisorientiertes Leben

Durch den Bezug von Pflegegeldleistungen, geregelt tber das Pflegegeldgesetz,
soll flir Menschen mit Beeintrachtigungen ein weitgehend selbstbestimmtes,
bedirfnisorientiertes und sozial integriertes Leben gewdhrleistet werden.
Diesbeziiglich  haben  Eltern von  Soéhnen/Toéchtern  mit  schwersten
Beeintrachtigungen die Mdglichkeit zwischen hduslicher und auBerhduslicher
Betreuung zu waéhlen (vgl. Greifeneder 2008, 12). Hierunter fallen soziale
Unterstlitzungsangebote wie die Kurzzeitunterbringung; die
Wochenendbetreuung; Urlaubsaktionen; Wohngemeinschaften; Tagesstatten;
Freizeitaktivitaten, etc.) (vgl. Fornefeld 2002, 141).
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Der Anspruch auf Pflegegeld und die Hohe dessen ist demnach nicht davon
abhdngig, ob die S6hne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen zu Hause
oder in einer auBerfamilidren Institution betreut werden. Bei einer ausschlieB8lich
hauslichen Betreuung muss aber angemerkt werden, dass jederzeit
Betreuungsleistungen hinzugekauft werden kénnen, um die familidre Situation zu
unterstitzen und zu entlasten (vgl. Greifeneder 2008, 12).

Schédler (2007, 4) spricht in diesem Zusammenhang davon, dass das Pfleggeld
fir die Inanspruchnahme von familienunterstiitzenden Diensten geniitzt werden
sollte.  Diese  Angebote  haben  einerseits die  Entlastung  der
Hauptbetreuungspersonen, die Forderung der Selbststdndigkeit der S6hne/Tochter
und andererseits die Konfrontation mit Abldsungsprozessen zum Ziel (vgl.
Schédler 2007, 4).

Grundsétzlich wird den Familien durch das Pfleggeld ermdglicht, auBerfamiliére
Dienstleistungen fir die S6hne/Tdchter zuzukaufen, um den Eltern selbst als auch
den Kindern ein selbstbestimmteres und bedirfnisorientierteres Leben bieten zu
kdnnen.

In diesem Zusammenhang muss auf die Hohe des Pflegegeldes verwiesen werden,
um annahernd zu wissen, um welche Betrége es sich hierbei handelt und welche

Einstufungen im Sinne des Pflegegeldgesetzes getroffen worden sind.

7.3 Pflegegeldeinstufungen - Anspruchsberechtigte

Wenn es um den Personenkreis von Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
geht, werden immer wieder auch die Pflegegeldeinstufungen herangezogen, um
jene genannten Menschengruppen einzuordnen und um folglich Pflegegeld und
Leistungen beziehen zu kdnnen (vgl. Kapitel 1.3.3).

Diesbeziiglich haben Pflegegeldeinstufungen zum Ziel, je nach Grad und Schwere
der Beeintrachtigung die pflegebedingten Mehraufwendungen pauschal
abzudecken (vgl. Greifeneder 2008, 5).

In der Gesetzgebung wird zwischen sogenannten ,.funktionsbezogenen

Einstufungen und den ,,diagnosebezogenen Einstufungen‘ unterschieden. Bei
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Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen geht man vor allem von
funktionsbezogenen Einstufungen aus. Hierbei liegt der Schwerpunkt auf den
individuell erforderlichen Betreuungs- und Hilfebedarf fiir diese Menschen und
nicht wie bei der diagnosebezogenen Einstufung, reduziert auf eine bestimmte
Behinderungsart. Die  Grundlage der  Entscheidung  ber  solche
funktionsbezogenen Einstufungen bildet immer ein drztliches Gutachten, welches
noch durch andere Berufsgruppen (z.B. Pflegepersonal, Sozialarbeiter etc.)
erganzt wird (ebd., 83).
Da in vorliegender Arbeit Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen im Fokus
stehen, werden folglich nur die funktionsbezogenen Einstufungen in die
Pflegegeldstufen 5 bis 7 nach § 4 Abs. 2 BPGG beschrieben. Folgende Parameter
missen dazu gegeben sein:

e Pflegebedarf durchschnittlich mehr als 180 Stunden pro Monat

e Zusatzliches Erfordernis einer besonders qualifizierten Pflegeform

e Pflegestufe 5: Erfordernis eines auBergewohnlichen Pflegeaufwands

e Pflegestufe 6:

1. Zeitlich unkoordinierbare Betreuungsmanahmen sind erforderlich,
wobei diese regelmaRig wahrend des Tages und der Nacht zu erbringen
sind oder

2. die dauernde Anwesenheit einer Pflegeperson wahrend des Tages und
der Nacht ist erforderlich, weil die Wahrscheinlichkeit einer Eigen-
oder Fremdgefahrdung gegeben ist.

e Pflegestufe 7:
1. Keine zielgerichteten Bewegungen der vier Extremitaten mit
funktioneller Umsetzung moglich oder
2. Ein gleichzuachtender Zustand liegt vor (Greifeneder 2008, 171).

Aus diesen Pflegeeinstufungen lasst sich demnach die HOhe des Pflegegeldes
ableiten, welches zwolfmal jéhrlich ausbezahlt wird und monatlich
folgendermal3en gestaffelt ist:

- in Pflegestufe 5: 902,30 Euro

- in Pflegestufe 6: 1242,00 Euro und

- in Pflegestufe 7: 1655,80 Euro betrdgt (ebd., 380).
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Zusétzlich zu diesen Pflegegeldleistungen erhalten Familien mit S6hnen/Tdchtern
mit schwersten Beeintrdchtigungen eine erhthte Familienbeihilfe, welche ohne
Altersbegrenzung der Kinder ausbezahlt wird, sowie eine Mindestsicherung fur
arbeitsunfahige Menschen (vgl. HELP.GV.AT-Online).

Bezugnehmend auf die Pflegegeldleistungen in Osterreich kann zusammenfassend
festgestellt ~ werden, dass diese ausschlieBlich  fir  Menschen mit
Beeintrachtigungen gedacht sind. AulRerdem besteht der Zweck des Pflegegeldes
darin, Menschen mit Beeintrachtigungen die notwenigen Hilfen und Betreuungen
zu sichern, um ihnen dadurch ein bedurfnisorientiertes, selbstbestimmtes Leben

zu moglichen.
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8 Forschungsdesign (Petra Oswald und Sabine Wagner)

Im folgenden Teil dieser Diplomarbeit wird die theoretische Darstellung aus dem
ersten Abschnitt nun durch einen Forschungsteil erganzt und vervollstandigt. Es
wird der Frage nachgegangen, welches Angebot an familienunterstiitzenden
Diensten in den Bereichen ,,Arbeit”, , Freizeit”, und , Wohnen*“ von Eltern und
ihren jungen erwachsenen S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen in
Wien vorgefunden wird, um einer autonomen Lebensfiihrung nachgehen zu
konnen.

Beginnend mit einer inhaltlichen Einflihrung in die Untersuchung tiber die genaue
Beschreibung des Untersuchungsfeldes bis hin zur Untersuchungsmethode und
dem Auswertungsprozess wird erortert, wie die Untersuchung methodisch

umgesetzt wurde.

8.1 Inhaltliche Einfiihrung

8.1.1 Der Forschungsinhalt

Durch die Tatsache, dass sich die vorhandene Forschungsliteratur zum Thema
familienunterstiitzende Dienste fir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
vorwiegend auf das Kindesalter (0-18 Jahre) stitzt und nur wenige
wissenschaftliche Studien sich auf das Erwachsenenalter (ab 18 Jahre) beziehen,
ist es das Anliegen folgender qualitativer Untersuchung, diese Liicke zu fullen.

Auf Basis des zu Beginn skizzierten Forschungsstandes und unter Verwendung

der Inhaltsanalyse nach Mayring wird folgender Forschungsfrage nachgegangen:

»Wie stellt sich die Situation von Eltern und ihren jungen erwachsenen
S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen - unter Berucksichtigung
einer autonomen Lebensfiihrung - in Bezug auf familienunterstitzende Dienste

in Wien dar?«
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8.1.2 Skizze des Forschungsprozesses

Im Folgenden wird anhand der Darstellung versucht den Forschungsprozess in
vier Schritten darzustellen.

a

2. Datenerhebung (2)
- Problemzentriertes Interview (+Fragebogen)

- Experteninterview

ngs

3. Datenauswertung (3)

- Qualitativ/ Strukturierte Inhaltsanalyse nach Mayring

L

4. Ergebnisaufbereitung/Theoriegenerierung (4)

- Kategorien

Zuerst wird das Forschungsdesign naher erortert, daraufhin  die
Datenerhebungsmethode beschrieben, anschliefend die Auswertung des
Datenmaterials nach der qualitativen Inhaltsanalyse (Mayring) erldutert und

schlussendlich die Prasentation der Forschungsergebnisse vorgenommen.
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8.2 Das Forschungsdesign (1)

8.2.1 Zentrale Fragen

, Wie stellt sich die Situation von Eltern und ihren jungen erwachsenen
S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen - unter Berlicksichtigung
einer autonomen Lebensfiihrung - in Bezug auf familienunterstitzende Dienste in
Wien dar? “

Der Forschungsfrage wurden folgende Subfragen zugeordnet:

e Welche Formen von familienunterstiitzenden Diensten werden in den
Bereichen ,,Arbeit, ,,Freizeit” und ,,Wohnen* in Anspruch genommen?

e Wie gestaltet sich die Verteilung in der Nutzung von priméren (Familie),
sekundaren  (Freunde) und tertidfren  (Professionisten) sozialen
Netzwerken?

e Wie gestaltet sich der Alltag in Familien mit jungen erwachsenen
Soéhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen?

e Welche Motivation steht hinter der Nutzung familienunterstitzender
Dienste bzw. welche Grinde flr eine Nicht-Inanspruchnahme kénnen
festgemacht werden und welche Bewaltigungsstrategien ergeben sich
dadurch im Alltag betroffener Familien?

e Inwiefern wirken sich familienunterstitzende Dienste auf eine autonome
Lebensfiihrung aller Familienmitglieder aus?

e Welche Strategien, wunter Beriucksichtigung der vorhandenen
Unterstltzungsleistungen der Stadt Wien, wenden Familien mit jungen
erwachsenen Sohnen/Tdchtern mit schwersten Beeintréchtigungen im
Alltag an, um einer autonomen Lebensfuihrung nachgehen zu kénnen?

e Inwiefern tragen  familienunterstiitzende  Dienste  dazu  bei,
Abldsungsprozesse anzubahnen und die Situation flr alle Beteiligten

leichter bewaltigbar zu machen?
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8.2.2

Ziel der Untersuchung

Folgende Forschungsziele wurden vorab festgelegt:

8.2.3

Die Situation von Eltern und ihren jungen erwachsenen S6hnen/Tdchtern
mit schwersten Beeintrachtigungen — in Bezug auf familienunterstutzende
Dienste - soll im Fokus der Forschungsarbeit stehen (Winsche,
Bediirfnisse, Probleme...etc.).

Die emotionale Befindlichkeit der Eltern in Hinblick auf die
Inanspruchnahme familienunterstiitzender Dienste fir die S6hne/Tdchter
mit schwersten Beeintrédchtigungen soll erforscht werden.

Das Herausarbeiten von Unterstiitzungsangeboten in den Bereichen
,Arbeit”, , Freizeit“ und ,,Wohnen*, welche die Eltern und ihre jungen
erwachsenen Séhne/Tdchter nutzen und bendtigen, um einer autonomen
Lebensfiihrung nachgehen zu kénnen.

Hemmende Faktoren im Zusammenhang mit der Inanspruchnahme

familienunterstiitzender Angebote

Zentrale Forschungsannahmen

Da die Hypothesenentwicklung in der qualitativen Sozialforschung ein

konstitutives Moment im Forschungsprozess darstellt, wird auch von einem

stdndigen Austauschprozess zwischen den qualitativ erhobenen Daten und dem,

zunachst noch vagen, theoretischen Vorverstandnis gesprochen (vgl. Lamnek

2005,

S.89). Dieses erste theoretische Grundgeriist sieht in vorliegender

Forschungsarbeit folgendermalen aus:

Forschungsannahme 1: Das Angebot an familienunterstiitzenden Diensten

fur Eltern und ihre Séhne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen in
Wien ist nicht optimal auf die Situation und die Bedurfnisse der

betroffenen Familien ausgerichtet.
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e Forschungsannahme 2: Es herrscht ein Mangel an familienunterstiitzenden

Diensten, besonders fiir Familien mit S6hnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrachtigungen.

e Forschungsannahme 3: Das Angebot an familienunterstiitzenden Diensten

nimmt mit dem Alter der zu betreuenden Sohne/Tochter ab.

e Forschungsannahme 4: Aufgrund mangelnder Information Uber

familienunterstiitzende Dienste nehmen Eltern vermehrt Angebote aus
priméren und sekundaren sozialen Netzwerken an.

e Forschungsannahme 5: Durch familienunterstiitzende Dienste kann ein

Zugewinn an Autonomie sowohl auf Seiten der Eltern als auch auf Seiten
der Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen wahrgenommen
werden.

e Forschungsannahme 6: Familienunterstiitzende Dienste tragen dazu bei,

Ablosungsprozesse der Eltern und deren Séhnen/Téchtern zu fordern und
Zu unterstutzen.

e Forschungsannahme 7: Die Intention der Inanspruchnahme von familien-

unterstiitzenden Diensten liegt hauptsachlich in der Entlastung der Eltern.
Eine mdgliche Autonomieentwicklung der S6hne/Tdchter mit schwersten
Beeintrachtigungen durch familienunterstiitzende Angebote bleibt aus
Sicht der Eltern dabei zweitrangig.

Diese Forschungsannahmen werden grundsétzlich in allen Bereichen
herangezogen und Uberprift, jedoch ist anzumerken, dass sich die
Forschungsannahme 3 jeweils auf den Bereich ,Freizeit“ konzentriert. Die
Uberprifung der Forschungsannahme 6 wird am Ende der Darlegungen im
Forschungsbereich ,,Abldsungsprozess vorgenommen.

Eine genaue Ubersicht Giber die jeweils tiberpriiften Forschungsannahmen findet

sich jedoch immer im jeweiligen Kapitel der Forschungsergebnisse.
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8.2.4 Heilpadagogische Relevanz

Das Erkenntnisinteresse dieser Diplomarbeit zielt darauf ab zu erforschen, wie das
vorhandene Unterstlitzungsangebot der Stadt Wien einerseits fur die Eltern als
auch  fur die jungen erwachsenen Sohne/Toéchter mit  schwersten
Beeintrachtigungen ausgerichtet ist, um einer autonomen Lebensplanung
nachgehen zu konnen. Der Fokus auf ,,Familienunterstiitzende Angebote unter
Berlicksichtigung von Autonomieentwicklungen (Eltern und Séhne/T6chter)*
stellt einen wichtigen Aspekt in der heil- und integrativen Forschungslandschaft
dar und ruckt zunehmend in den Mittelpunkt wissenschaftlicher Arbeiten (vgl.
Heckmann 2004).

Die Relevanz fir die Heil- und integrative Padagogik wird in der
Auseinandersetzung mit komplexen sozialen Wechselprozessen in Bezug auf das
Thema ,,Behinderung* gesehen. Es soll der Frage nachgegangen werden, welche
institutionellen und familiaren Veranderungen angebahnt werden missen, um
,,behindernde* Prozesse (z.B. Isolation, Abhédngigkeit) zu vermeiden.

Das geplante Forschungsvorhaben versucht sowohl die Familie als Ganzes
(Freunde, Verwandte, Bekannte) als auch professionelle Dienste in den Blick zu
nehmen. Dies sollte zu einer Weiterentwicklung von Konzepten
(Ablésungsprozesse von Menschen mit Beeintrachtigungen) und einer
Behandlung des Themas im Sektor heilpaddagogischer Berufe fihren.

Es soll untersucht und Uberprift werden, welche Chancen, aber auch
Versaumnisse in Bezug auf familienunterstiitzende Dienste in den Bereichen
Arbeit, Freizeit und Wohnen der Stadt Wien von Seiten der Eltern
wahrgenommen  werden, um letztendlich eine  Konkretisierung des
familienunterstiitzenden ~ Angebotes erreichen und das Potential an
Autonomiemdglichkeiten aufzeigen zu konnen.

Auf Basis dieser Untersuchung konnte hinterfragt werden, ob es vielleicht eine
verbesserte  Informationsleistung  geben  sollte, ob das  Angebot
familienunterstitzender Dienste an die Bedirfnisse der betroffenen Familien
angepasst ist oder an der Zielgruppe vorbeigeht. Auch kann daraus eruiert werden,
ob und wie Unterstiitzungsmoglichkeiten angenommen und wie diese eventuell

adaptiert werden sollten, um eine hdéhere Nutzung zu erreichen.
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AuBerdem konnen die Ergebnisse der geplanten Studie dazu beitragen,
vorhandenes Angebot weiterzuentwickeln, auszubauen und soziale Ressourcen
bezogen auf spezifische Problemsituationen (= Abldsungsprozesse erwachsener
Menschen mit einer Beeintrachtigungen) zu erforschen. Erst dann kénnen sich
neue professionelle Malinahmen, welche ein besseres Zusammenwirken familiérer
Unterstltzungsleistungen, sozialer Netzwerkunterstitzung und professioneller

Dienste anstreben, ableiten lassen (vgl. Heckmann 2004, 115).

Die Relevanz dieser Diplomarbeit fir die Bildungswissenschaft wird
zusammengefasst darin gesehen, behindernde und forderliche Faktoren in Bezug
auf familienunterstiitzende Dienste unter Beriicksichtigung einer autonomen
Lebensplanung von Eltern und ihren So6hnen/Téchtern aufzuzeigen, um
anschlieRend institutionelle sowie familidre Verdnderungen anbahnen zu kénnen,
sodass behindernde Faktoren sowohl fur Eltern als auch fur die S6hne/Tdchter mit

schwersten Beeintrachtigungen selbst minimiert werden kénnen.

8.3 Die Forschungsmethoden

Die fiur die Forschungsarbeit ausgewahlten  Untersuchungsmethoden
(Datenerhebungs- und Auswertungsmethoden) konnen in der qualitativen
Forschung, welche nachfolgend genauer erdrtert wird, verortet werden.

Als qualitative Datenerhebungsmethode wurde das problemzentrierte Interview
und als Auswertungsmethode die strukturierte Inhaltsanalyse nach Mayring
gewahlt.

Im Folgenden werden die im Rahmen der Diplomarbeit angewandten
Datenerhebungs- und Auswertungsmethoden schrittweise skizziert, um die
methodologische Grundlage fir die Auswertung und die Ergebnisdarstellung zu

verdeutlichen.
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8.3.1 Qualitative Forschung

Laut Flick (2004, 18) umfasset der Begriff ,,qualitative Sozialforschung*
unterschiedliche Ansatze. lhr Anspruch besteht darin, die untersuchten
Lebenswelten von ,,innen heraus®, also aus der Sicht der handelnden Menschen
darzustellen. So soll ein besseres Verstandnis sozialer Wirklichkeiten entstehen
und auf Strukturmerkmale und Deutungsmuster aufmerksam gemacht werden
(vgl. Flick 2004, 14). Auch Glaser und Strauss (1967) sehen die wesentliche
Aufgabe der qualitativen Sozialforschung in der direkten Entdeckung und
Entwicklung von Theorien aus der sozialen Wirklichkeit.

Funf von Mayring beschriebene Postulate qualitativen Denkens begriinden,
warum sich vorliegende Forschungsarbeit auf die qualitative Sozialforschung
stitzt und die gestellte Forschungsfrage auf Basis der qualitativen
Sozialforschung zu beantworten ist:

1. Gegenstand humanwissenschaftlicher Forschung sind immer Menschen
bzw. Subjekte. Die von der Forschungsfrage betroffenen Subjekte missen
Ausgangspunkt und Ziel der Untersuchung sein.

2. Am Anfang jeder Analyse muss eine genaue und umfassende
Beschreibung (Deskription) des Gegenstandsbereiches stehen.

3. Der Untersuchungsgegenstand der Humanwissenschaften liegt nie vollig
offen, er muss immer auch durch Interpretation erschlossen werden.

4. Humanwissenschaftliche Gegenstande missen immer moglichst in ihrem
natdrlichen, alltdglichen Umfeld untersucht werden.

5. Die Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse humanwissenschaftlicher
Forschung stellt sich nicht automatisch tGber bestimmte Verfahren her; sie
muss im Einzelfall schrittweise begriindet werden (vgl. Mayring 1996,
off).
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8.3.2 Das problemzentrierte Interview (2)

Um die zentrale Forschungsfrage ausfiihrlich beantworten und diskutieren zu
kdnnen, eignet sich das problemzentrierte Interview als Datenerhebungsmethode,
da subjektive Sichtweisen der Thematik erschlossen werden koénnen (vgl. Witzel
1985, 227). Durch ein offenes, problemnahes Gesprach kann ein Zugang zu
sozialen Wirklichkeiten der Interviewteilnehmerinnen hergestellt werden.
Gleichzeitig kann das Handeln der Gespréachspartnerinnen wahrgenommen und
deren Gefuihlslage mitberticksichtigt werden.

Das problemzentrierte Interview umfasst Merkmale wie Problemzentrierung,
Gegenstandsorientierung und Prozessorientierung, welche fur die Untersuchung
des Forschungsgegenstandes von Bedeutung sind. Die Forscherinnen gehen nicht
ohne  jegliches theoretisch-wissenschaftliche  Vorverstandnis in  die
Erhebungsphase, sondern  bereiten sich durch die vorangegangene
Literaturrecherche und eigene Erkundungen im jeweiligen Forschungsfeld auf das
geplante Forschungsvorhaben vor.

Durch die aus dieser Vorarbeit gewonnenen Erkenntnisse und die gefiihrten
Interviews mit den Eltern werden sukzessive Problemlagen der sozialen Realitat
herausgefiltert und zu einem Konzept zusammengetragen (vgl. Lamnek 2005,
364).

Das gesamte Interview ist zentriert auf eine bestimmte Problemstellung (vgl.
Mayring 1996; Frieberthduser 1997; Flick 2000).

Durch die vorausgehende intensive Recherche der Forscherinnen und durch die
Auswertung der Kurzfragebégen wird die zu erforschende Problemstellung
analysiert und dann in einem Interviewleitfaden weiterverarbeitet.

Das problemzentrierte Interview ist aufgrund seiner Strukturierung fir das
geplante Forschungsvorhaben der Verfasserinnen dieser Diplomarbeit geeignet.
Diese lasst die Interviewteilnehmerlnnen einerseits frei zu Wort kommen und gibt
dem/der InterviewerIn wahrend des Gesprachs immer wieder die Mdglichkeit auf
die zentrale Fragestellung hinzulenken und daraus gezielte Informationen zu

gewinnen (vgl. Mayring 1996, 50).

185



Die Datenerfassung des problemzentrierten Interviews erfolgt in vier Phasen.

Die 4 Elemente des Problemzentrierten Interviews:

1. Der Kurzfragebogen soll dazu dienen, bei dem Interviewten

Gedachtnisinhalte zu aktivieren und eine inhaltliche Auseinandersetzung
mit den jeweiligen Problembereichen anzubahnen.

Fur den/die Forscherin kann der Kurzfragebogen weitere wichtige
Informationen uber die Forschungsteilnehmerinnen beinhalten und somit
einen glnstigen Einstieg in die ndchste Phase (Leitfadeninterview)
darstellen (vgl. Lamnek 2005, 366).

Fur das Forschungsvorhaben der vorliegenden Diplomarbeit wurde der
. Fragebogen zur Bediirfnislage von Eltern behinderter Kinder-
Konstruktion und Erprobung eines Instrumentes zur Erfassung elterlicher
Bedirfnisse in Bezug auf personelle und institutionelle Unterstiitzung
(FBEBK) “ von Andreas Eckert (2007) herangezogen (siehe Anhang).
Dieser Kurzfragebogen mit insgesamt 34 Items ermdglichte den
Verfasserinnen die Gewinnung eines Gesamtuberblickes tber die Situation
der zu interviewenden Eltern. Gleichzeitig bot dieser den jeweiligen
Familien die Mdoglichkeit einer ersten Auseinandersetzung mit der zu
untersuchenden Problemstellung.

Der Leitfaden dient zur Orientierung in der allgemeinen Sondierung und
versucht den Blick auf die zentrale Fragestellung nicht zu verlieren. Der
Interviewleitfaden vorliegender Forschungsarbeit ist dem Anhang zu
entnehmen.

Das Tonband zeichnet das problemzentrierte Interview auf, um es
anschlieRend transkribieren zu kénnen.

Das Transkript beinhaltet alle wichtigen Informationen der
Tonbandaufzeichnung  (Gesprache, = Rahmenbedingungen,  Gesten/
Mimik...) (vgl. Lamnek 2005, 367). Die Transkriptionsregeln dieser
Forschungsarbeit lehnen sich an Froschauer und Lueger (2003) an und
sind ebenfalls im Anhang zu finden.
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8.3.3 Datenauswertung (3)

Die Methode der von den Verfasserinnen gewahlten Datenauswertung orientiert
sich an der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring, da die Stdarke dieses
Interpretationsverfahrens vor allem im Analyseprozess gesehen werden kann.

In der Analyse werden einzelne Interpretationsschritte zerlegt, welche vorher
festgelegt wurden. Aus diesem Grunde wird die qualitative Inhaltsanalyse ,,/.../
fir andere nachvollziehbar und intersubjektiv Uberprifbar, dadurch wird sie
Ubertragen auf andere Gegenstande, fiir andere nutzbar, wird sie zur
wissenschaftlichen Methode “ (Mayring 2008, 53).

Die exakte Festlegung des methodischen Ablaufes, die Strukturierung der
Ergebnisgewinnung sowie die intersubjektive Nachvollziehbarkeit der Ergebnisse
sind die Hauptkriterien fur die Entscheidung der Verfasserinnen die qualitative
Inhaltsanalyse nach Mayring als Auswertungsmethode fiir die vorliegende

Diplomarbeit zu wéhlen.

Der methodisch-analytische Verlauf des Auswertungsprozesses lasst sich
allgemein in drei Grundformen beschreiben:

1. Zusammenfassung: Paraphrasieren; Generalisierung; Reduktion

2. Explikation: lexikalisch-grammatikalische Definition; Kontextanalyse

3. Strukturierung: Herausfiltern einer Struktur aus dem Material

Auf Letztgenanntem, namlich der inhaltlichen Strukturierung des vorhandenen
Materials, lag der Fokus vorliegender Forschungsarbeit (vgl. Lamnek 2005,
517ff).

Diese inhaltliche Strukturierung hat zum Ziel, bestimmte Themen, Inhalte,
Aspekte aus dem Material herauszufiltern. Die Festlegung, welche Inhalte aus den
Texten extrahiert werden, wird durch ein bereits entwickeltes Kategoriensystems
geregelt (vgl. Mayring 2008, 89). Dieses System wird durch das
Wechselverhaltnis zwischen den zentralen Forschungsfragen und dem konkreten
Material entwickelt (ebd., 53).
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Folgende drei Durchfiihrungsschritte dienen hierbei als Regelwerk der
strukturierten Inhaltsanalyse:
1. Definition der Kategorien
Es wird genau definiert, welche Textbestandteile unter eine Kategorie
fallen.
2. Ankerbeispiele
Es werden konkrete Textstellen angefuhrt, die unter eine Kategorie fallen
und als Beispiele fir diese Kategorien gelten sollen.
3. Kodierregeln
Es werden dort, wo Abgrenzungsprobleme zwischen Kategorien bestehen,
Regeln formuliert, um eindeutige Zuordnungen zu ermdglichen (Mayring
2008, 83).

Es geht daher um eine explizite Definition der Kategorien sowie um eine
geordnete Sichtung des Ausgangsmaterials, damit die Kategorien gefullt werden.
Noch wichtiger scheint aber nach Mayring (2008) die Festlegung von Regeln,
welche eingrenzen, wann eine Textstelle zu einer Kategorie zugeordnet werden
kann.

Hier spricht Mayring (2008, 53) von einer Prazision und Festlegung der
Analyseeinheiten. Deshalb ist es notwendig, die Kodiereinheiten (der minimale
Textbestandteil, welcher unter eine Kategorie fallen kann) und die
Kontexteinheiten (der gréRte Textbestandteil) bereits vorab zu determinieren.

In der vorliegenden Untersuchung wird die Kodiereinheit aus einer sprachlichen
Einheit (=einzelnes Wort) sowie die Kontexteinheit aus allem Material, welches
zur Beantwortung einer Frage im Interview dient, festgelegt. Die letzte Regelung

gilt der Auswertungseinheit, welche 20 Interviews enthalt.

8.3.3.1 Qualitative Data Analysis Software- Programm “Atlas.ti”

In vorliegender Arbeit wurde das Computerprogramm , ATLAS.ti“ fiir den
Auswertungsprozess verwendet. Mit Hilfe dieses Computerprogrammes lasst sich
das Datenmaterial, wie beispielsweise Textdateien aber auch Grafiken und Audio-

Videodateien bearbeiten und strukturieren.
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Es geht bei der technischen Umsetzung der Analyse vor allem darum, Daten zu
identifizieren, zu markieren, zu sortieren, aufzubewahren und mittels eines Sets an
Werkzeugen Textpassagen wiederzufinden. Die Computersoftware kann den
Analyseprozess positiv unterstltzen, jedoch nicht das Denken und Interpretieren
ubernehmen. Auch das Entwickeln von Theorien bleibt weiterhin den
Analysanden vorbehalten (vgl. Kuckartz 2007, 15ff).

Da der Grundgedanke bei der qualitativen Inhaltsanalyse die Reduzierung des
Materials nach oben genannten, festgelegten Einheiten (Kodier; Kontext und
Auswertungseinheit) ist, versucht die Computersoftware ,,Atlas.ti als Hilfsmittel
zu fungieren, um die Ergebnisse durch verschiedene Tools (z.B.
Netzwerkansichten) differenzierter darstellen zu konnen. In vorliegender
Forschungsarbeit wurde das Programm jedoch vor allem fir die Transparenz der
Ankerbeispiele herangezogen. ,,Atlas.ti besitzt hierbei ein Ordnungssystem,
welches es erlaubt die Ankerbeispiele mittels Mausklicks abzurufen. Gleichzeitig
kdnnen interne Verbindungen zu anderen Kategorien hergestellt werden.

Fur den gesamten Auswertungsprozess erscheint den Autorinnen dieser Arbeit die
technische Konzeption von ,,Atlas.ti bezogen auf die qualitative Inhaltsanalyse
nach Mayring (noch) sehr liickenhaft und untbersichtlich (vgl. Kuckartz 2007),

sodass es in dieser Arbeit als Ergédnzung eingesetzt wurde.

Um einen differenzierten Ausblick Uber die gewonnenen Forschungsergebnisse
gewdhren zu konnen, wird ergénzend ein exploratives Experteninterview mit
Herrn Mag. Schmid, Generalsekretar der Lebenshilfe Wien, durchgefihrt. So soll
erreicht werden, dass die Ergebnisse Uber die Sicht der vorhandenen Situation in
Wien, in Bezug auf das Angebot und die Struktur familienunterstiitzender Dienste
diskutiert werden konnen. Dieses Interview wird in die Ergebnisdiskussion
eingebaut, um einen AnstoR fir neue relevante Perspektiven zu eroffnen.
Diesbeziliglich ist festzuhalten, dass der Schwerpunkt des explorativen
Experteninterviews in der thematischen Sondierung liegt und daher moglichst
offen gefiihrt werden sollte. Jedoch empfiehlt es sich einen zentralen Leitfaden fir
das Interview anzufertigen (siehe Anhang). Die Befragten werden als
Kooperationspartner in einem diskursiven Prozess der Uberpriifung von den in
vorliegender  Forschungsarbeit erarbeiteten Ergebnissen und  Aussagen

wahrgenommen und angesprochen (vgl. Hopf 1995, 179).
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8.3.3.2 Forschungsfeld/Zielgruppe

Das Forschungsfeld umfasst sowohl Eltern als auch ihre jungen erwachsenen
Sohne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen. Um eine Eingrenzung der
Zielgruppe zu erreichen, wurde das Alter der S6hne/Tdchter von 18-27 Jahren
limitiert. Ein weiteres Kriterium stellte die Einstufung der Sohne/T6chter mit
schwersten  Beeintrachtigungen in die Pflegestufen 5-7 dar. Diese
Pflegeeinstufung wurde von den jeweiligen Sachverstdndigen des FSW (Fonds

Soziales Wien) vorgenommen (siehe Kapitel 7 Finanzierung).

Um diese Zielgruppe zu erreichen, wurde der Kontakt zu den Eltern tber die
Wiener ,,Behindertenvereine*“ GIN, CARITAS und HABIT, in welchen die
Sohne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen tagsuber betreut werden,
hergestellt. Die genannten Vereine betreuen, fordern und begleiten Menschen mit

schwersten Beeintrachtigungen in verschiedenen Tagesbetreuungszentren.

Zielsetzungen der verschiedenen Vereine sind unter anderem (vgl. GIN-Online):
e FoOrderung der Wahrnehmungs-, Interaktions- und Kommunikations-
fahigkeit durch Methoden der basalen Stimulation und des Snoezelens.
e Aufbau sozialer Kontaktfahigkeit
e Aufbau differenzierter personlicher Handlungskompetenzen
o Selbststdndigkeit und zunehmende Autonomie bei alltdglichen

Handlungsablaufen

8.3.3.3 Auswahl der Interviewpartnerinnen (Zeitplan)

Kontaktaufnahme

Wie bereits unter Kapitel (8.3.3.2) beschrieben, wurde der Erstkontakt Gber die
drei Wiener Vereine GIN, CARITAS und HABIT hergestellt. Dieser Erstkontakt
erfolgte lber das Versenden von E-Mails, welches eine kurze personliche
Vorstellung, eine Skizzierung des Forschungsvorhabens sowie die Bitte um einen
personlichen Vorstellungstermin beinhaltete.

Im Rahmen des folgenden personlichen Gespréches konnten alle Vereine von

einer Zusammenarbeit Uberzeugt werden und erkldrten sich dazu bereit, die
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verfassten Elternbriefe mit den Kurzfragebdégen und den jeweiligen
Teilnahmebestéatigungen an die zuvor festgelegte Zielgruppe weiterzuleiten und
auch wieder entgegenzunehmen.

Somit konnten die bereits vorbereiteten Elternbriefe Gber die Tagesstrukturen an

die Eltern ausgehandigt und weitergeleitet werden (siehe Anhang).

Terminvereinbarung:

Fur die Terminvereinbarung wurden ca. 60 Elternbriefe auf dem zuvor
beschriebenen Weg verteilt. Schlussendlich erklarten sich insgesamt 20 Personen
dazu Dbereit, am geplanten Forschungsvorhaben teilzunehmen. Mit den
retournierten Kurzfragebdgen ubermittelten sie ihre schriftliche Erlaubnis, sodass
eine telefonische Kontaktaufnahme durch die Forscherinnen erfolgen konnte. Im

folgenden Telefonat wurde ein Termin fir die Interviewdurchfuhrung vereinbart.

Die vorab ausgefullten Kurzfragebdgen wurden jeweils vor dem vereinbarten
Interviewtermin ausgewertet. Dies diente vor allem zur Vorbereitung auf das
jeweilige Gespréach und bot den Verfasserinnen die Moglichkeit, sich im Vorfeld
mit der Situation der jeweiligen Familien vertraut zu machen.

Gleichzeitig fungierte dieses Vorwissen auch als Anknlpfungspunkt, um im
Interview préaziser auf die im Bogen eher allgemein formulierten Fragen eingehen
zu konnen. Des Weiteren konnten wichtige demographische Daten
(Familienkonstellation) durch den Kurzfragebogen erhoben werden, welche fir

die Ergebnisdarstellung einen nicht unwichtigen Stellenwert einnehmen.

Gewonnene demographische Daten

Aus den von den Eltern bzw. Elternteilen ausgefullten Fragebtgen konnte
herausgearbeitet werden, dass unter den 20 Forschungsteilnehmerinnen sechs
alleinerziehende Muitter waren. Somit war bereits im Vorfeld der Untersuchung
klar, dass ein Grofiteil der S6hne/Téchter in Familien mit Vatern und Mdttern

leben. Folgende Abbildung soll die vorherrschende Situation verdeutlichen:
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v B Alleinerzieherinnen
Familien mit Vatern und Mittern

Abbildung 3: Alleinerzieherlnnen vs. Familien mit Vatern und Miittern

Weiters konnte aus den retournierten Kurzfragebtgen entnommen werden, dass
insgesamt sechs der Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen als

Einzelkinder aufwachsen.

B Einzelkinder
Sdhne/Tochter mit Geschwistern

Abbildung 4: Einzelkinder vs. S6hne/Tdchter mit Geschwistern

Interviews:
Die Durchfihrung der Interviews nahm eine Zeitspanne von Ende November

2010 bis Anfang Janner 2011 in Anspruch. Die jeweiligen Interviewpartnerinnen
waren sehr kooperativ und interessiert. Ihrer Spontanitadt und Flexibilitat in der
Terminvereinbarung ist es zu verdanken, dass alle geplanten Interviews in einem

relativ kurzen Zeitraum abgeschlossen werden konnten.
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9  Forschungsergebnisse (Petra Oswald und Sabine Wagner)

Die Ergebnisdarstellung dieser Diplomarbeit ist darauf ausgelegt, die
vorhandenen Unterstiitzungsangebote der Stadt Wien in den Bereichen ,,Arbeit*,
,,Freizeit“ und ,,Wohnen“ zu beleuchten und zu untersuchen, in wie weit diese
darauf ausgerichtet sind, sowohl Eltern als auch ihren erwachsenen
Soéhnen/Tdchtern eine autonome Lebensfiihrung zu gewahren.

In diesem Zuge wurden die auf Seiten der Eltern wahrgenommen Chancen, aber
auch die Versaumnisse in Bezug auf familienunterstitzende Dienste
herausgearbeitet und diskutiert. Aus den Ergebnissen dieser Untersuchung kénnen
mogliche Wiinsche und Bedurfnisse der Eltern von erwachsenen Séhnen/Tdchtern
mit schwersten Beeintrachtigungen abgeleitet und somit ein AnstoR fir ein
differenzierteres Angebot an Unterstiitzungsmdoglichkeiten gegeben werden, um
eine autonome Lebensfuhrung sowohl fir die Eltern als auch fir ihre
S6hne/Tdchter anzustreben.

9.1 Darstellung und Gliederung

Die Darstellung der Ergebnisse basiert sowohl auf den grundlegenden Hypothesen
der Verfasserinnen als auch auf den differenzierten Fragestellungen der
vorliegenden Untersuchung (vgl. Kapitel 8.2.1). Ausgehend von der
Beantwortung der jeweiligen Fragestellungen wurde fir die Auswertung ein
eigenes  Kategoriensystem  erstellt. Dieses im  Anhang ersichtliche
Kategoriensystem soll die Antworten der jeweiligen Interviewpartnerinnen

strukturieren und biindeln.

Um die Anonymitdt der an der Untersuchung teilnehmenden Probandinnen
gewdhren zu konnen, wurden die genannten Namen in den jeweiligen
Ankerbeispielen des Kategoriensystems mit einem GrolRbuchstaben abgekirzt.

Oben erwdhntes Kategoriensystem bildet die Basis der Ergebnisdarstellung,
welche mitunter durch die direkte Einarbeitung zentraler Interviewpassagen zu

den jeweiligen Fragestellungen erfolgt. So soll eine nachvollziehbare Form fur die
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Darstellung der Ergebnisse geschaffen werden und dem/der Leserin die
Madglichkeit verschaffen, sich mit der beforschten Thematik auseinanderzusetzen

und weitere Schlussfolgerungen daraus zu ziehen.

Die Kennzeichnung der als Ankerbeispiele verwendeten Interviewpassagen
passiert anhand des Buchstaben P (,,ProbandIn®) mit der jeweiligen Nummer des
Interviews (1-20) und der Bezeichnung Z (,,Zeile), welche eine genaue Ortung

der jeweiligen Passage erlaubt.

Fur die Gliederung der Untersuchungsergebnisse wird die Einteilung der
Kategorisierungen im Kategoriensystem in folgende zentrale Forschungsbereiche
vorgenommen:

e, Arbeit” (Kategorisierung 1-5),

e geplante Freizeit“(Kategorisierung 6-9),

e ,spontane Freizeit” (Kategorisierung 10-12),

e . Wohnen* (Kategorisierung 13-18) und

e Ablosungsprozess* (Kategorisierung 19)
Jeder dieser genannten Forschungsbereiche wird unabhdngig voneinander
beschrieben und auf die untersuchungsleitenden Fragestellungen hin diskutiert

und analysiert.

Zu diesen elementaren Forschungsbereichen konnen folgende erganzende
Bereiche hinzugefiigt werden:

e  Information“(Kategorisierung 20)

e  beste Unterstiitzung*“(Kategorisierung 21)
Diese Forschungsbereiche sollen abschlieBend diskutiert und dargestellt werden.
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9.2 Forschungsbereich ,ARBEIT* (Petra Oswald)

Der Forschungsbereich ,,Arbeit“ umfasst alle familienunterstiitzenden Dienste,
welche im Bereich ,,Arbeit* angeboten werden und arbeitsdhnliche Strukturen fiir
Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen schaffen. Hierzu zéhlen die von
den jeweiligen Organisationen angebotenen Institutionen, die in der Regel die
Betreuung und Forderung dieses bereits beschriebenen Personenkreises (vgl.
Kapitel 6.3) anbieten.

Diese meist ahnlich aufgebauten Tagesstrukturen ermdglichen den dort betreuten
Menschen vor allem einen strukturierten Tages- bzw. Wochenablauf mit
mdoglichst gleichbleibenden Bezugspersonen. In solchen Institutionen wird
hauptsachlich nach den Konzepten der Basalen Stimulation (Frohlich) und der
Basalen Kommunikation (Mall) gearbeitet. So ist es mdglich, auf den
Entwicklungsstand des jeweiligen Klienten einzugehen und bedirfnisorientierte

Angebote sowie Entwicklungsimpulse zu setzen.

9.2.1 Formen familienunterstiitzender Dienste im Bereich ,,Arbeit*

In der Untersuchung wurden die Eltern bzw. Elternteile dieser Personengruppe
gefragt, welche Formen von familienunterstiitzenden Diensten ihnen bekannt
waren. Alle Probandinnen beschreiben die Arbeitsstatte ihrer S6hne/Tochter mit
ahnlichen Worten. Der einzige Unterschied stellt sich in der Bezeichnung dieser
Institutionen dar. Die einen bezeichnen die in Anspruch genommen
familienunterstiitzenden Dienste im Bereich , Arbeit“ ganz klar als
Werkstatten:,, Sie geht in die Werkstitte in die Lobenhauergasse.” (P6, Z: 30)
Andere Elternteile grenzen sich vom Begriff ,,Werkstatt* total ab und begriinden
dies folgendermalien:,, Nein, das ist also keine Werkstitte, weil er so schwer
behindert ist, das ist nur so eine basal so eine basal-Nein, also das ist so eine
Tagesheimbetreuung. “ (P5; Z: 35-39) ,,Und so war es kein Thema, dass wir
keinen Werkstattenplatz nehmen. Ich meine, flir mich war nie ein Thema
Produktion, weil ich weil}, man hat mir damals gesagt, man kann einem Menschen

fast alles anlernen und ich habe gemeint, dass mochte ich nicht, das sie da sitzt
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und irgendetwas macht, das wollte ich nicht und diese Beschéaftigungstherapie,
die finde ich okay und ja.* (P19, Z: 38)

Der Begriff der ,, Werkstdtte “ riickt demnach das Produzieren in den Vordergrund,
welcher nach Angaben der Eltern von ihren S6hnen/Téchtern nicht folgegeleistet
werden kann.

Neben den bereits genannten Begriffen wie , Werkstitte  oder
,, Tagesheimbetreuung“ und ,, Beschdftigungstherapie, werden von den
Befragten aber auch Begriffe wie ,, Betreuungseinheit“, ,, Tagesbetreuungsstdtte
oder auch ,, Tagesstrukturstdtte verwendet. Ein bzw. eine ProbandIn verwendet
den  Begriff , Erlebniswerkstitte”: , Meine  Tochter  besucht eine
Tagesbetreuungsstatte bei  GIN. Im 12. Bezirk in der ArndtstraRe.

Erlebniswerkstitte heifst das.“ (P8, Z: 14)

Folgende Graphik soll oben beschriebenes noch einmal zusammenfassen und alle
genannten Begriffe, welche als Formen genutzter familienunterstitzender Dienste

wahrgenommen werden, in Gbersichtlicher Weise biindeln.

genutzte Formen
familien-

Werkstitte [§ -— | unterstatzender

Dienste

/ / “H Tagesbetreuungs-

PPE—— | Tagesstrukturstatte

| Eetreuungseinheit| ﬁgi’iﬁg&bms'

Beschaftigungs-

therapie Tagesbetreuung

Darstellung 1: Geniitzte Formen familienunterstiitzender Dienste im Bereich ,,Arbeit*

Nach Aussagen der Eltern handelt es sich bei diesen genitzten
familienunterstiitzenden Diensten um unterschiedliche Begrifflichkeiten, welche
im eigentlichen Sinne selbige Institutionen beschreiben und in der Regel als

,, Tagesstdtten/Werkstdtten ** bezeichnet werden konnen.

Weiters wurde im Zuge der Erhebung von genltzten Unterstitzungsmaoglichkeiten
im Bereich ,,Arbeit” nach anderen familienunterstiitzenden Formen im selbigen
Bereich gefragt, welche jedoch aus verschiedenen Griinden nicht gen(tzt werden,

den Eltern jedoch bekannt sind. In diesem Zusammenhang wurde von den
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Befragten hauptséchlich geantwortet, dass sie verschiedene ,, Tagesstdtten* von
unterschiedlichen Tragervereinen kennen: ,, Also, ich kenne nur Tagesstitten von
verschiedenen Instituten, die in einer anderen Form immer die

Tagesunterbringung haben, aber sonst kenn ich eigentlich nichts.“ (P1, Z: 122)

Auch die Moglichkeit einer ,,produzierenden Werkstétte™ ist einem Grof3teil der
Probandinnen bekannt, welche jedoch von keinem der Befragten fir die
jeweiligen S6hne/Tochter in Frage kommt: ,,Ja Genau. Ja aber es gibt ja auch
Werkstatten die also schon zum Teil ja auch produktiv sind, die so was weil ich so
manuelle monotone Ausfertigungen von verschiedensten Produkten machen, aber
da hditte die M. nicht hineingepasst.** (P4, Z: 98)

Vereinzelt wird von den Forschungsteilnehmern auch die Madglichkeit einer
»personlichen Assistenz®“ angesprochen: , Eine andere Betreuung einer
Tagesform? // Naja, es gibt die personlichen Assistenten, die, einen Moment kurz
[...]Ja es gibt die personliche Assistenz, die nach Hause kommen, das weil3 ich.
Aber eine Form, auflerhalb der Tageswerkstdtte, da bin ich jetzt iiberfragt, nein.
(P12, Z: 49-53) Daruber hinaus ist vielen Eltern von Sohnen/Tochtern mit
schwersten  Beeintrachtigungen auch keine andere Form aufler den
Tagesstatten/Werkstatten im Bereich ,,Arbeit“ bekannt, jedoch herrscht
vorwiegend das Interesse, Neues bzw. noch Unbekanntes kennenzulernen und

dartiber etwas zu erfahren: ,, Derweil da kenn ich eigentlich nichts.*“ (P6, Z: 34)

Zusammenfassend soll an dieser Stelle nachstehende Graphik die den
Forschungsteilnehmerinnen bekannten, jedoch von ihnen nicht geniitzten Formen

von familienunterstiitzenden Diensten noch einmal verdeutlichen.

Formen anderer
bekannter
familienunterstitz-

f'_r'_‘_,;v ender Dienste ‘\_\1
Persanliche / \ nichts bekannt

Assistenz

Werkstatten von
anderen
Tragervereinen

Produzierende
Werkstatten

Darstellung 2: Formen anderer familienunterstiitzender Dienste im Bereich ,,Arbeit*
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Den ProbandInnen sind neben der geniitzten Form einer ,,Tagesstétte/Werkstétte*
demnach noch ,, Werkstditten von anderen Tragervereinen, ,, produzierende
Werkstdtten* und die ,, personliche Assistenz* bekannt. Jedoch kdnnen sowohl
., produzierende Werkstditten* als auch die ,, personliche Assistenz* von den
Teilnehmerinnen nicht in Anspruch genommen werden, da diese nach Aussagen
der Eltern nicht passend fur ihre S6hne/Tochter waren.

Dies lasst den Schluss zu, dass Eltern bzw. Elternteile von Séhnen/T6chtern mit
schwersten Beeintrachtigungen eigentlich nur eine geringe Mdéglichkeit in Bezug
auf die Auswahl von familienunterstiitzenden Diensten im Bereich , Arbeit™
haben. Es gibt zwar unterschiedliche Vereine, die verschiedene Standorte und
Schwerpunkte der jeweiligen Organisationen anbieten, jedoch bleiben die Form
und die Konzepte der Betreuung in den zur Auswahl stehenden Institutionen

ahnlich.

9.2.2 Kiriterien fur die Auswahl der Arbeitsstruktur

Die interviewten Eltern von S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen
haben in den gefuhrten Gespréchen aussagekraftige und einleuchtende Argumente
in Bezug auf die Auswahl der Arbeitsstruktur geliefert, was die Verfasserinnen
dazu veranlasste, diesen Punkt in die Ergebnisdarstellung aufzunehmen und zu
diskutieren.

Fur alle befragten Eltern bzw. Elternteile spielt in den jeweiligen Interviews die
Suche und letztendlich auch die Auswahl eines adaquaten Arbeitsplatzes fiir ihre
Séhne/Tdchter eine zentrale Rolle.

In diesem Zusammenhang wurden von den ProbandInnen verschiede Kriterien
und ausschlaggebende Faktoren genannt, welche die Zielgruppe dazu veranlasste
den jeweiligen familienunterstiitzenden Dienst im Bereich ,,Arbeit” als eine
passende Institution fur ihre S6hne/Tochter wahr- und anzunehmen.

Um eine Ubersichtliche Darlegung der Kriterien fir die Auswahl
familienunterstiitzender Dienste im Bereich ,,Arbeit” zu erreichen, werden diese

in folgende 5 Kernbereiche gegliedert (Emotionale Entscheidungskriterien,
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strukturelle Gegebenheiten, soziale Kriterien, Kriterien fur die S6hne/Téchter und
geographische Faktoren).

Emotionale Entscheidungskriterien:

Zur Auswahl einer Tagesstatte/Werkstatte fir ihre Sohne/Tochter nannten
insgesamt 40 Prozent der befragten Eltern bzw. Elternteileden sogenannten
sersten Eindruck®. Der Zielgruppe ist die engagierte und sympathische
Vorstellung der jeweiligen Institution sehr wichtig und kann als ein tragendes
Kriterium fir die letztendliche Auswahl der Tagesstatte/Werkstéatte fur die
Soéhne/Tochter wahrgenommen werden. Ein bzw. eine Probandin beschreibt die
Wichtigkeit des ,ersten Eindrucks“ folgendermaBlen: ,, Wir haben uns das
angeschaut und auch dartber geredet und ich habe mir gedacht, wenn sie nur ein
Viertel von dem, was sie alles vorhat, umsetzt, ist das sehr viel. Und habe

eigentlich gleich zugeschlagen. “ (P6, Z: 34)

Demnach entscheidet sich fast die Halfte aller Eltern bzw. Elternteile von
Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen bereits nach der ersten
Besichtigung einer Tagesstatte/Werkstatte fur bzw. gegen die jeweilige
Institution. In einer solchen Entscheidung vertrauen die befragten
InterviewpartnerInnen meist auf ihr ,,Bauchgefiihl“. So ist es ihnen moglich, sich
relativ schnell fur eine bestimmte Einrichtung zu entscheiden: ,,/ch gehe in
meinem Leben sehr viel von meinem Bauchgefuihl aus und ich habe damals die
Frau F. kennengelernt und auch die BreitenfurterstraBe und habe mir sonst
eigentlich nicht recht viel angesehen. Und war von dem gesamten System so
begeistert und auch von der reinen BT und ich habe gefunden, das hat keinen

Heimcharakter oder sonst irgendetwas und genau das war es auch dann.* (P10,

Z:13)

Strukturelle Gegebenheiten:

Einen hohen Stellenwert nehmen in diesem Zusammenhang ein ,, guter
Betreuungsschliissel“ und die jeweilig transportierte Haltung und Einstellung
gegenuber den Klienten ein.

Bei einem Viertel aller interviewten Eltern bzw. Elternteilen wird ein guter

Betreuungsschlussel als ein wesentlicher Faktor fur die Wahl eines
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familienunterstiitzenden Dienstes im Bereich ,,Arbeit* genannt. Auch die von den
Tagesstatten/Werkstatten vermittelte Grundhaltung zu Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen und ,,die Art* (P2, Z: 78) des Umgangs mit der jeweiligen
Zielgruppe werden als zentral fir die Entscheidungsfindung beschrieben. ,,Ja,
schon sehr wohl, weil ich habe mir jetzt die fir mich Beste ausgesucht. Also ich
habe mir schon andere angesehen, die sagen wir mal sind mir nicht so ideal
vorgekommen vom Betreuungsschlissel halt oder von der Art wie sie die Klienten
dort behandeln.” (P2, Z: 78) Demnach kann gesagt werden, dass der erste
Eindruck und das damit verbundene Bauchgefiihl der Eltern aufgrund der
strukturellen Gegebenheiten (Betreuungsschlussel) und der sozialen Einstellung
der Mitarbeiter in den Tagesstatten/Werkstéatten als grundlegend fur die

Entscheidung empfunden wird.

Ein Viertel aller ProbandInnen weist in den Interviews deutlich darauf hin, dass
das qualitativ hochwertige, padagogische Arbeiten mit ihren Séhnen/Tdchtern
hdchste Prioritat fiir die Zielgruppe hat und dies von den Befragten oft vor die
Dauer der Unterbringungszeit in den Tagesstatten/Werkstétten gestellt wird. ,, Ich
mein, ich denk mir halt das ist qualitativ wieder hochwertig. Ja, das ist wichtiger,
das ist gescheiter, als wie sie wére jetzt von acht bis sechzehn Uhr und das ist
zwar, das ist dann von der Zeit vielleicht mehr aber qualitativ nicht so.* (P4, Z:
241)

Auch das Forcieren von Aktivitdten mit den S6hnen/Tdchtern stellt in diesem
Zusammenhang ein weiteres Kriterium flr die Auswahl familienunterstitzender
Dienste im Bereich ,,Arbeit“ dar. Nach Angaben der Befragten soll der
Tagesablauf in den jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten nicht von der Pflege bzw.
von Pflegehandlungen dominiert werden. ,, Das hat mir aber nicht gefallen. Das
war mir zu sehr auf Pflege irgendwie bezogen und zu wenig jetzt auf aktives Tun. “
(P8, Z: 18)

Demnach sehen Eltern von S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen
das ,, aktive Tun “, welches als das Setzen von gezielten padagogischen Angeboten
im Wahrnehmungsbereich ausgelegt werden kann, als ein tragendes Element in
solchen Tagesstatten/Werkstatten. Explizit &uBern sich 15 Prozent der Eltern bzw.

Elternteile sehr kritisch dazu, wenn der Tagesablauf in solchen Institution von
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Pflege- bzw. Pflegehandlungen dominiert ist und dadurch kein Raum fir
padagogische Angebote mehr bleibt.

Soziale Kriterien:

Als ein durchaus zentrales Kriterium fur die Auswahl einer bestimmten
Tagesstatte/Werkstatte ist fur die Eltern das soziale Netzwerk an Bekannten und
Freunden ihrer S6hne/Tochter anzusehen.

Der gemeinsame  Wechsel von  Schulfreunden in die  selbige
Tagesstatte/Werkstatte stellt fur ein Viertel aller Befragten ein positives
Entscheidungsmerkmal dar: ,, Weil es sind viele auch von der Schule hingegangen,
die sie kennt, zumindest vom Sehen. Und, dann haben wir gesagt wir sehen uns
das an, es hat wirklich toll geklungen, und es ist auch toll. *“ (P6, Z: 66)

Das Anliegen eines gemeinsamen Ubertrittes der Schulkolleglnnen in die
Arbeitsstatte l&sst darauf schliellen, dass auch die vorhandene Altersgruppe in den
jeweiligen Gruppen der Tagesstatten/Werkstatten als einen durchaus zu
beachtenden Punkt in den Uberlegungen der Eltern darstellt. Einige Probandinnen
aullern diese Gedanken konkret und bestatigen obige Annahme: ,, Und habe
eigentlich gleich zugeschlagen, weil ich wollte dass die A. in der Altersgruppe in
etwa ist. Und nach dem das grade aufgesperrt hat und die lauter Schulabgéanger
so plus minus ein zwei Jahre genommen hat, habe ich mir gedacht, passt das ganz
super, nicht.“ (P6, Z: 34)

Demnach kann daraus geschlossen werden, dass es den Eltern wichtig ist, dass
ihre S6hne/Tochter im Bereich ,,Arbeit Kontakte zu Gleichaltrigen haben und
somit der Aufbau bzw. der Erhalt eines sozialen Netzwerkes an Bekanntschaften
und Freundschaften moglich werden.

Ein anderes Kriterium, welches im sozialen Bereich verortet wird und auf keinen
Fall vergessen werden darf, ist die Mundpropaganda. Erfahrungsberichte tber
diverse Tagesstatten/Werkstatten von bekannten Eltern anderer S6hne/Tdchter
sind ein nicht unerhebliches Kriterium flr die Entscheidungsfindung und die
letztliche Auswahl der Arbeitsstatte der eigenen Séhne/T6chter. ,, Also der C. ist
in die Paulusgasse gegangen und die hat also die hat ein Madchen gehabt die A.
und war ein Jahr alter und hat sich somit ein Jahr friher schon schlauer gemacht
als ich. Und sie hat immer gesagt, also ich habe immer gewusst, wenn die R. eine

super Werkstatt aussucht, dann passt das, weil der A. geht es 100% gut dort und
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habe mich sehr auf sie verlassen und sie hat gesagt, "das Haus musst du dir
ansehen, das ist ganz neu erdffnet, das ist toll, da kannst du wirklich den C.

anmelden, melde ihn an, weil das dauert’. Und das habe ich dann gemacht.

(P13, Z: 26)

Kriterien fir die S6hne/Tdchter:

Aber nicht nur das Kniipfen und Aufrechterhalten von Sozialkontakten spielen fir
die Wahl der familienunterstiitzenden Dienste im Bereich ,,Arbeit eine Rolle.
Auch die Art und die Komplexitat der jeweiligen Beeintrachtigungen in den
Organisationen bzw. in den Gruppen kdnnen als ein Entscheidungskriterium fur
bzw. gegen eine Institution genannt werden.

Die Halfte aller ProbandInnen erwéhnt diesen Aspekt und meint dazu ahnliches
wie im angefuhrten Ankerbeispiel: ,, Und er muss halt dann natiirlich dort in die
Gruppe auch reinpassen. [...] Und der D. hat nicht in die Gruppe hineingepasst,
weil er passt nicht in die basale Gruppe und er ist ja auch nicht ein typisches S-
Kind. S-Klassen-Kind. Also er ist a Misch-Masch von uberall ein bisschen was
und da eine passende Gruppe zu finden ist auch schwierig, also nicht so einfach.
(P1, Z: 130-138)

Diese angesprochenen korperlichen bzw. intellektuellen Faktoren lassen zu einem
weiteren Kriterium Uberleiten, ndmlich zu dem der seelischen Voraussetzungen.
Ein Grolteil der befragen Interviewpartnerinnen spricht in den jeweiligen
Gesprachen an, dass sie das Gefiihl haben missen, dass sich ihre S6hne/Tdchter in
den vorgesehen Gruppen der jeweiligen Organisation geborgen und wohlfiihlen
konnen: ,, Er muss sich dort wohl fiihlen und das Gefiihl habe ich und da ist es mir
eigentlich egal, was das jetzt fir eine Einrichtung ist, weil er muss sich da
wohlfuihlen und er muss das Vertrauen haben zu uns, ob das passt, weil sonst hat
man mit dem C. keine Chance.* (P10, Z: 21)

Geografische Faktoren:

Auch  geografische  Faktoren  spielen  bei der  Auswahl einer
familienunterstiitzenden Einrichtung eine tragende Rolle. Die Entfernung der
Tagesstatte/Werkstétte sollte nach Aussagen nicht allzu grof3 sein und wird von
einem Viertel aller Befragten in den Gesprachen besonders hervorgehoben: ,, Und

auch die Entfernung war fir mich auch sehr angenehm, weil man ja doch nie,
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weill was einmal ist. Ich kann jetzt mit dem Auto oder sogar offentlich, geht das
fir mich ganz gut, weil ich kdnnte mit der Schnellbahn fahren, bis Meidling und
fahr dann zur Langenfeldgasse runter und bin dann unten. Also es ist alles
machbar.*“ (P10, Z: 13)

Folgende Abbildung soll die oben beschriebenen Kriterien aus den funf
Kernbereichen noch einmal zusammenfassen und einen Uberblick wber die

erhobenen Untersuchungsergebnisse in diesem Feld gewahren.

Kriterien for die
Auswahl einer
addquaten
Tagesstatte/
Werkstatte

I

emotionale

erster Eindruck|] «—— s | Entscheidungs- | o | Bauchgefihl
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\ ! Arbeit
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Tagesablauf nicht Einstellung
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TagesstittenwWerks T Erfahrungs-
tatten soziale Kriterien || «+— | berichte von

‘_,’/_/' anderen Eltern
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— — Sohne/Tochter
Hineinpassen in Kriterien fir die miissen sich
die Gruppe Sohne/Tachter Wwohlfihlen
Entfernung zum geographische
Elternhaus +———* | Faktoren

Darstellung 3: Kriterien fir die Auswabhl einer adaquaten Tagesstatte/Werkstéatte

In der Mitte der Graphik wurden die finf Kernbereiche noch einmal benannt und

schematisch aufgelistet. Die insgesamt 13 herausgearbeiteten Kriterien stehen
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seitlich und sind dem jeweiligen Bereich zugeordnet. Diese charakterisieren jene
Kriterien, welche Eltern in der Entscheidungsfindung fur eine passende

Tagesstatte/Werkstatte beeinflussen.

9.2.3 Mitentscheidungsmoglichkeiten bei der Auswahl der Arbeitsstruktur

Nach der ausfuhrlichen Darlegung der Kriterien, welche nach Angaben der Eltern
flr die Auswahl der Tagesstatte/Werkstatte von Séhnen/Tdchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen tragend sind, widmet sich diese Forschungsarbeit nun der
tatsachlichen Mitentscheidungsmdglichkeit.

Im folgenden Teil wird der Frage nachgegangen, ob es den befragten
ProbandInnen tatsachlich mdglich war, bei der Auswahl der jeweiligen
Tagesstatte/Werkstatte ihrer S6hne/Tochter mitzuwirken.

Ganz Klar mit einem ,Ja*“ konnte diese Mitentscheidungsmoglichkeit bei der
Auswahl der Arbeitsstruktur von 40 Prozent der Interviewpartnerinnen
beantwortet werden. ,,Ja, ja natiirlich haben wir mitentscheiden kénnen.* (P6, Z:
66) Demnach kann fast die Haélfte der Probandinnen eine klare
Mitentscheidungsmoglichkeit bei der Auswahl der Tagesstatten/Werkstéatten

bestatigen.

Weitere 30 Prozent der Eltern bzw. Elternteile sprechen von einer
Mitentscheidungsmoglichkeit, welche nur aufgrund einer rechtzeitigen
Anmeldung bei den jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten gegeben war. Diese
sagen ganz klar, dass eine solche Mitentscheidung ohne eine frihzeitige
Anmeldung der Soéhne/Tdchter, fir mehrere in  Frage kommende,
Arbeitsstrukturen nicht moglich gewesen ware. ,,Ja, schon. Ich habe mich auch
rechtzeitig angemeldet. Ich hatte auch genauso gut woanders sagen kénnen, ich
will ihn jetzt dort oder dort. “ (P20, Z: 34) Dies lasst zu dem Schluss kommen,
dass eine rechtzeitige Anmeldung far mehrere potentielle
Tagesstatten/Werkstéatten einen grofl3en Vorteil far die
Mitentscheidungsmoglichkeit des jeweiligen Arbeitsplatzes mit sich bringt.
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Mit dem Gefuhl einer teilweisen Mitbestimmungsmaoglichkeit antworteten
insgesamt 15 Prozent der Interviewpartnerinnen und nahmen dazu in &hnlicher
Weise Stellung: ,, Mitbestimmen sehr wohl, du kannst, also so wie ich das sehe,
kannst du sehr wohl anmelden wo du das mdchtest, ist nur die Frage, wo du dann
den Platz bekommst. Also, das ist eher das Problem. [...]. Ich mein, es ist ein
Glick wenn du, dich anmeldest und es werden neue, es fangt quasi jemand etwas
neues an. Dann hast du vielleicht eine gute Chance, das du was bekommst, aber
sonst ist es ziemlich eigentlich, ja ziemlich. Also wie soll ich sagen, aus meiner
Sicht also, wir haben das Gliick gehabt, aber so von den anderen her.” (P12, Z.
87-91)

Diese von den Verfasserinnen mit dem Begriff der ,, teilweisen Mitbestimmung *
definierten Kategorie ist vor allem dadurch gekennzeichnet, dass die Zielgruppe
hier die Moglichkeit hat, sich fur bestimmte Tagesstatten/Werkstatten vor- bzw.
anzumelden. Dadurch konnen Eltern von Sohnen/Téchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen die Wahl der Arbeitsstatte eingrenzen, was auch als eine
., teilweise Mitbestimmung *“ bezeichnet werden kann. Denn ob es dann zu einer
tatsachlichen ~ Aufnahme  der  SOhne/Tochter in  den  gewilnschten
Tagesstatten/Werkstatten kommt, bleibt in dieser Kategorie offen.

Eine andere Art, welche auf den ersten Blick sehr &hnlich der zuvor beschrieben
Kategorie erscheint, ist die ,, eingeschrinkte Mitbestimmung* auf Grund des
Platzmangels in den verschiedenen Tagesstatten/Werkstatten. Mit dieser
Bezeichnung wollen die Verfasserinnen deutlich hervorheben, warum die
ProbandIinnen das Gefiihl einer eingeschrankten Mitbestimmung bei der
Arbeitsplatzwahl ihrer Séhne/Tochter erleben. Die Zielgruppe nennt hier ganz
eindeutig den Grund der Einschrankung und weist in den gefiihrten Gespréchen
deutlich auf den vorherrschenden Platzmangel in den diversen
Tagesstatten/Werkstatten hin. Dies beeinflusst die befragten
Interviewpartnerinnen bei der Auswahl der gewéhlten familienunterstiitzenden
Dienste enorm, denn die ProbandInnen haben das Geftihl, sie mussen einen freien
Platz, den sie fir ihre Sohne/Téchter angeboten bekommen, sofort in Anspruch
nehmen, ansonsten bestinde die Gefahr, keinen anderen freien

Tagesstatten/Werkstattenplatz zu finden.
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So kommt es in Einzelfallen auch vor, dass Platze in Tagesstatten/Werkstétten
angenommen werden, welche fir die Eltern von S6hnen/T6chtern mit schwersten
Beeintrachtigungen nicht als die optimale Arbeitsstatte angesehen werden.
Begrundet wird dies in den gefiihrten Interviews oft sehr kurz und pragnant: ,,Es
war mir klar, wenn wo ein Platz ist muss man ihn sofort nehmen sonst ist er weg. *
(P8, Z: 26)

Die Halfte aller Befragten kennt solche wunter Druck geschlossenen
Entscheidungen und benennt die Problematik sehr eindeutig. Es wird in einem
GroRteil der Interviews angesprochen, dass der verspurte Platzmangel in den
Tagesstatten/Werkstatten fur Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen die
Zielgruppe zu folgenden Uberlegungen zwingt: ,,/...] da muss ma mehr oder
weniger darauf warten bis einer sozusagen stirbt, auf gut deutsch gesagt, dass
wieder ein Platz frei wird. “ (P5, Z: 67) Solche schockierenden Aussagen waren in
den gefiihrten Gesprdachen keine Seltenheit und lassen uns zu dem Schluss
kommen, dass auf Grund des wahrgenommen Platzmangels durch die befragte
Zielgruppe ein nicht unbeachtlicher Mangel an Tagesstatten/Werkstatten fur

Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen vorherrscht.

Diese Annahme wird von drei weiteren Interviewpartnerinnen gestitzt, welche
ganz klar sagen, dass in diesem Bereich keine Mitentscheidungsmdoglichkeiten
gegeben  sind. Die  Befragten  beschreiben  die  Auswahl- und
Mitbestimmungsformen fir die jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten als nicht
vorhanden und antworten &hnlich: ,,Nein. Nein. Das war nur ein Angebot und da
bin ich gegangen. Also. Das war nicht die Auswahlméglichkeit. Nein.* (P15, Z:
239) Jene ProbandInnen sagen sehr deutlich, dass keine Mitbestimmung bei der
Wahl der Arbeitsstatte fiir ihre S6hne/Tochter stattgefunden hat. Es gab ein

,,Angebot “, welches anzunehmen war.
AbschlieBend soll nachstehende Abbildung die Angaben der befragten

Interviewpartnerinnen zusammenfassen und ein geordneter Uberblick Gber die

zuvor dargelegten Ergebnisse entstehen.
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Diagramm 1: Mitentscheidungsmaglichkeiten bei der Auswahl der Tagesstatte/Werkstétte

An dieser Stelle wird deutlich, dass lediglich 15 Prozent der
Interviewpartnerinnen angeben, keine Form von Mitentscheidungsmaoglichkeit bei
der Auswahl der Tagesstatte/Werkstétte ihrer S6hne/Tochter gehabt zu haben.

9.2.4 Belastende Faktoren bei der Suche der Arbeitsstruktur

Damit eine (bersichtliche Darstellung der belastenden Faktoren erreicht werden
kann, erscheint es als hilfreich, diese in folgende Kategorien einzuteilen:

e Platzmangel in den Tagesstatten/Werkstéatten

e Schwierigkeiten beim Ubergang  von der  Schule  zur

Tagesstatte/Werkstéatte

e Eigeninitiative
Beginnend mit dem ersten der drei Punkte werden nun die jeweilig genannten
belastenden Faktoren beschrieben und ausfihrlich dargestellt. Am Ende dieser

Ausfuhrungen werden die oben genannten Kategorien zusammengefasst und
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abschlieRend ein Gesamtuberblick aller belastenden Faktoren im Zusammenhang
mit dem Wechsel von der Schule in die Tagesstatten/Werkstatten hergestellt.
Weiterfuhrend werden im Anschluss Faktoren herausgearbeitet, welche einen

problemlosen Ubergang von der Schule zur Tagesstatte/Werkstatte unterstiitzen.

Platzmangel in den Tagesstatten/Werkstatten:

Wie bereits im vorangegangenen Abschnitt (9.2.3)
,, Mitentscheidungsmoglichkeiten bei der Auswahl der Arbeitsstruktur“ erlautert,
herrscht in den diversen Tagesstatten/Werkstatten fiir Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen ein durchaus nennenswerter Platzmangel vor.

Dieser Platzmangel wird von knapp der Halfte der Eltern bzw. der Elternteile,
welche an der Untersuchung teilgenommen haben, bestdtigt. Folgende
Ankerbeispiele kdnnen dazu angefuhrt werden: ,, Also das Angebot, das muss ich
dazusagen, nach der Schule ist duRert durftig. Fir jugendliche Behinderte,
schwerst behinderte, sagen wir so.” (P5, Z: 71) ,,Oder auch von den freien
Pldtzen ganz einfach auch, ja es gibt zu wenig einfach in Wien.* (P5, Z: 79)

Diese Situation wird von mehr als einem Viertel aller befragten ProbandInnen als
grolRe Belastung wahrgenommen: ,, Dann war schon meine Angst, das war dann
schon im zwolften Schuljahr und ich bin berufstatig. Meine groRe Angst war dann,
was ist wenn die Schulpflicht vorbei ist und ich habe keinen Betreuungsplatz? “
(P8, Z: 30)

Die angesprochene Angst in Verbindung mit der Suche eines ad&quaten
Arbeitsplatzes fir die S6hne/Tochter der jeweiligen Personengruppe kann oft eine
langere Zeitspanne in Anspruch nehmen. Knapp die Halfte der Befragten gibt in
diesem Zusammenhang an, dass es sich hierbei um einen Zeitraum von
mindestens zwei Jahren handeln kann. ,, Und dort haben sie uns eben gesagt, ah
das dauert lange. Jetzt gibts eh noch keinen Platz, da missen sie mindestens zwei
Jahre rechnen.* (P11, Z: 99). In diesem Zusammenhang wird von der befragten
Zielgruppe immer wieder auf die Tatsache hingewiesen, dass erst durch den
Todesfall anderer Klientinnen ein Platz in einer Tagesstatte/Werkstatte fur die
Sohne/Tochter  frei wird. Diese Problematik wird von insgesamt vier
Probandinnen im Zuge der Interviewdurchfiihrung besonders hervorgehoben und
folgendermalien diskutiert: ,, Also du kannst dir viel anschauen und deine

Winsche bekanntgeben nur es ist in der Tat, also in der Realitat ist es so, wo
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momentan halt // ahm /// wer stirbt, kriegst an Platz. Also du hast halt
grundsatzlich, hast du eigentlich ahm // du musst den Platz nehmen, den du
zugeteilt bekommst. “ (P1, Z: 126)

Durch diese Belastungssituation steigt, nach Aussagen der Interviewpartnerinnen,
der Druck, einen moglicherweise freien Platz in einer Tagesstatte/Werkstatte
anzunehmen, auch wenn er womdglich nicht als optimal fur die Séhne/Tochter
empfunden wird. Insgesamt 11 der Befragten gaben an, dass diese enorme
Anspannung in ihnen ein Gefuhl von Angst hervorruft: ,, Und ja, nein sagen habe
ich mich nicht wirklich getraut, wer weill wann die nachste Gelegenheit
herkommt, net.“ (P11, Z: 87)

Die Probandinnen wissen um den vorherrschenden Platzmangel und die langen
Wartezeiten in den jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten Bescheid. Dadurch fihlen
sich die Eltern bei der Suche nach der passenden Arbeitsstruktur fir die
Soéhne/Tdchter eingeschrankt. Solche Situationen werden von der Zielgruppe als
aulerst belastend beschrieben: ,, Und so viel Auswahl hat man nicht. Man muss
nehmen, was man kriegt. Man muss froh sein, dass man was kriegt.“ (P8, Z: 18)
Diese, als ausweglos erlebte, Situation treibt betroffene Eltern soweit, dass sie
personliche Beziehungen zu Menschen in hohergestellten Positionen dazu
beniitzen, einen freien Platz fur ihre SOhne/Tochter in einer passenden
Tagesstatte/Werkstatte zu bekommen. Insgesamt drei der teilnehmenden Eltern
bzw. Elternteile bekréftigen dies in den jeweiligen Interviews und &uflern sich in
ehrlicher Weise folgendermalien zu dieser Problematik: ,, Ha, mitentscheiden ist
gut, weil das Angebot da waren wir auf der Suche Uiberhaupt nach Angeboten die
in Wien also &uRerst sparlich sind berhaupt bei so schwerstbehinderten, bei den
Werkstatten ist es vielleicht einfacher, aber diese Tagesheimunterbringung, was
wir fiir ihn haben, ja die ist eigentlich nur mit ein bisschen Beziehungen auch

gegangen von uns. " (P5, Z: 63)

Jene oben zitierte Aussage bringt sehr deutlich zum Ausdruck, dass es auf Grund
eines ,, spdrlichen Angebotes* von Tagesstatten/Werkstatten und einem damit
einhergehenden Platzmangel nur durch ,, Beziehungen* moglich war, einen Platz

in einer geeigneten Institution fiir den Sohn/die Tochter zu bekommen.
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Abschliel3end erscheint es sinnvoll, alle oben beschriebenen belastenden Faktoren,
welche  sich auf den  vorherrschenden  Platzmangel in  den
Tagesstatten/Werkstatten beziehen, noch einmal zusammenzufassen und zu
strukturieren.

Der Platzmangel in den Tagesstatten/Werkstétten wird als belastend erlebt weil:

e dadurch Schwierigkeiten bei der Suche nach einer geeigneten
Arbeitsstruktur fir die S6hne/Tochter auftreten,

¢ lange Wartezeiten auf einen adéquaten Arbeitsplatz entstehen,

e Eltern den Druck verspiren, jegliche freien Platze in
Tagesstatten/Werkstatten  fir ihre  S6hne/Tochter mit schwersten
Beeintrachtigungen annehmen zu massen,

e erst durch Todesfalle anderer Klientinnen in den jeweiligen Eirichtungen
Werkstéattenplatze frei werden und

e Beziehungen von Menschen in héhergestellten Positionen notwendig sind,
um einen Platz in der gewinschten Institution fiir die Séhne/Tdchter zu

bekommen.

Schwierigkeiten beim Ubergang von der Schule zur Tagesstétte/Werkstatte:

Als weiterer belastender Faktor bei der Suche einer geeigneten Arbeitsstruktur fur
die  Sohne/Tochter mit schwersten  Beeintrachtigungen  kénnen  die
Schwierigkeiten beim Ubergang von der Schule zur Tagesstitte/Werkstatte
genannt werden.

Diese Schwierigkeiten gestalten sich unterschiedlich. Fir 40 Prozent der befragten
Eltern bzw. Elternteile wird der Wechsel der Séhne/Tdéchter von der Schule in
eine Tagesstatte/Werkstatte als Stressfaktor beschrieben. Laut Angaben der
Interviewpartnerinnen  herrscht wenig Information zu den jeweiligen
Madglichkeiten nach der Schulbildung vor. ,, Also erstens einmal, es gibt eigentlich
niemanden der sagt, die oder die Mdglichkeiten gibt es wo man nachfragen kann.
Auch nicht in diesem Sozialbehindertenfiihrer der Stadt Wien, das heil3t man muss
selber schauen welche Institutionen gibt es und da ist eben das Angebot so gering,
das da die Platze alle irgendwie mehr oder weniger vergeben sind. *“ (P5, Z: 115)
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Aber nicht nur fiir die Eltern wird dieser Ubergang von der Schule zur
Tagesstatte/Werkstatte als eine stressige Situation wahrgenommen. Die befragte
Zielgruppe beschreibt die Situation auch fur ihre S6hne/Tochter als schwierig und
durchaus einschneidend. ,, Es hat dann gedauert aber er jetzt er hat sehr daran
gekiffelt an dieser, an diesem Wechsel. Ja, das hat man richtig gemerkt, das hat
ihn wirklich gestresst.*“ (P11, Z: 62)

Als stressig und dufRerst belastend wird in diesem Zusammenhang besonders ein
rascher bzw. unerwarteter Wechsel von der Schule in die jeweilige Arbeitsstruktur
beschrieben. Ebenfalls 40 Prozent der befragten Probandinnen geben im Zuge der
Forschung an, den Wechsel als unangenehm und abrupt empfunden zu haben.
., Ah, Ja, ziemlich unverhofft mitten im Schuljahr, das war eher sehr unangenehm.
Ja.” (P11, Z: 37) ,,Und dann is er dort freigeworden und dann war er eben der
néachste passende Klient offensichtlich fur, fur eine besagte Gruppe. Ja, eigentlich
hatten wir sollen am nachsten Tag, mehr oder weniger. Dann habe ich gesagt,
dass das kommt iberhaupt nicht in Frage. Ich mochte eine zweite Verabschiedung
von der Schule und muss ihm vorbereiten und dann kann ich nicht sagen heute in
die Schule gehen und morgen dann woanders hingehen ohne irgendetwas, das
haben sie uns dann noch gewdihrt zum Gliick. “ (P11, Z: 48)

Wie die gewdhlten Ankerbeispiele deutlich machen, ist der Ubergang von der
Schule zur Tagesstatte/Werkstétte oft sehr unerwartet. Sowohl die Eltern als auch
ihre Sohne/Tdchter sind mit dieser Situation Uberfordert und empfinden diese als
Stressfaktor. An dieser Stelle sollen die oben beschriebenen belastenden Faktoren,
welche sich auf den Wechsel von der Schule in die jeweiligen

Tagesstatten/Werkstatten beziehen, noch einmal zusammengefasst werden.

Der Ubergang von der Schule zur Tagesstatte/Werkstatte wird als belastende
Situation erlebt weil:
e wenig Information Uber die Tagesstatten/Werkstétten bei der Zielgruppe
vorherrscht und
e der Wechsel in den meisten Féllen sehr abrupt und unerwartet fur die
Eltern und ihre S6hne/Tdchter stattfindet.
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Eigeninitiative:

Der im oberen Teil dargestellte, von knapp der Hélfte der befragten Zielgruppe,
erlebte schnelle und meist unerwartete Wechsel der Sohne/Tochter in die
Tagesstatten/Werkstatten sowie die Tatsache, dass wenig Informationen zu den
jeweiligen Institutionen vorherrschen, erfordern viel Eigeninitiative.

Eltern bzw. Elternteile von S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen
erleben dieses geforderte Eigenengagement als ein durchaus belastendes Moment
im Zusammenhang mit der Suche nach einer geeigneten Arbeitsstruktur. ,,Ich
muss sagen, ich war auch sehr dahinter. Ich meine, ich habe mir zwei Ordner
angelegt, mit allen Werkstatten. Ich habe wirklich jede Werkstatte selber, also
jeden Trager, also es gibt ja eh so viele und die Caritas und Jugend am Werk und
wo gibt es was und das eine Leitbuch, was ich da gehabt habe, da waren einige
Punkte, wo es jetzt wirklich etwas gibt, was fiir sie in Frage kommt und da habe
ich eben eine Liste gehabt von der Leitung her und habe dann dort angerufen und
vorgestellt.© (P19, Z: 42) Das genannte Beispiel lasst erahnen, wie sich dieses
geforderte, meist hohe MalR an Eigeninitiative gestaltet. Gut ein Drittel aller
ProbandInnen erwéhnt solche und dhnliche AuRerungen und benennt die eigene
Aktivitat in diesem Zusammenhang als zeitraubend und belastend.

Gesamtiiberblick:

An dieser Stelle erscheint es wichtig und interessant, alle bereits genannten und
beschriebenen Faktoren, welche als belastend im Zusammenhang mit dem
Wechsel der Sohne/Tochter von der Schule in die jeweiligen
Tagesstatten/Werkstatten in Verbindung gebracht werden kénnen, noch einmal zu

strukturieren und zusammenzufassen.
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Darstellung 4: Belastende Faktoren bei der Suche der Tagesstatte/Werkstatte

Diese Abbildung soll verdeutlichen, in welchem Zusammenhang die belastenden

Faktoren von der Zielgruppe wahrgenommen werden und die vorgenommene

Einteilung in die jeweiligen Kategorien

Platzmangel in den Tagesstatten/Werkstatten
Schwierigkeiten ~ beim  Ubergang von der Schule in die
Tagesstatten/Werkstatten

Eigenengagement

verstandlich darstellen und unterstreichen.

Im Gegensatz zu diesen belastenden Faktoren sollen nun auch jene Faktoren

beschrieben werden, die von den Probandinnen als Einfliisse bezeichnet wurden,

welche in hohem MaRe zu einem problemlosen Wechsel von der Schule in die

vorgesehene Tagesstatte/\Werkstatte beigetragen haben.
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Faktoren fiir einen problemlosen Ubergang von der Schule zur
Tagesstatte/Werkstatte:

Den Verfasserinnen erscheint es durchaus wichtig, im Zusammenhang mit der
Darstellung der belastenden Faktoren beim Ubergang von der Schule in die
jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten auch auf jene hinzuweisen, welche die Eltern
als forderliche Attribute fiir einen problemlosen Wechsel der S6hne/Téchter mit

schwersten Beeintréachtigungen anfihren.

Da in der Forschungsarbeit lediglich nach den belastenden Faktoren gefragt
wurde, gibt es nur wenige Aussagen, die sich speziell mit dieser Thematik
auseinandersetzen. Dennoch erscheint es interessant, diese in die

Ergebnisdarstellung einzubauen und zu beschreiben.

Eltern bzw. Elternteile von S6hnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen
sehen vor allem eine gute Unterstlitzung der Schule als wichtigen Bestandteil fur
einen problemlosen Wechsel in die Tagesstatten/Werkstatten. Eine kompetente
Beratung und die Darlegung der jeweiligen Mdglichkeiten fur die S6hne/Tochter
erscheint den befragten Probandinnen in diesem Zusammenhang als besonders
wichtig und wird in den gefiihrten Interviews immer wieder genannt: ,,Nein, es
war so, dass man in der Schule gemeint hat, GIN also, die Schule hat GIN,
gekannt, weil sie eben basale nehmen und in der Schule auch basale Klassen
waren. Und die Lehrerin hat eben gemeint, der D. war ja ein paar Jahre in einer
basalen Klasse, ist aber dann in eine normale schwerstbehinderten Klasse

‘

gekommen, und die Lehrerin hat eben gemeint, dass es einfach das Beste widre.

(P12, Z: 87)

Als ein weiterer wesentlicher Faktor, den die Interviewpartnerinnen hier
ansprechen wird in der eigenen Offenheit in Bezug auf die
Tagesstatten/Werkstatten gesehen. Die interviewten Eltern bzw. Elternteile duRern
sich in ahnlicher Weise dazu: ,, Ich glaube, ich glaube / vielleicht, war ich da auch
relativ offen und habe das einfach auf mich zukommen lassen. Also ich glaub
nicht das, also / wir haben ein Glick gehabt und wir haben eine tolle Werkstatte
gefunden, ja. [...] also ich glaube nicht das ich von vorn herein, so / hingegangen

ware also so, also, das muss jetzt erfillt sein, oder so. Also das, ich habe keine
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Vorstellung gehabt davon, ja und und es ist auch heute noch so, ich lass einfach
den D. /, also er zeigt mir eh, ob er gerne geht oder nicht und ich glaub das hatte
ich auch bei jeder anderen Werkstitte gemacht.** (P12, Z: 129)

Dieses Ablegen von fixen Vorstellungen in  Bezug auf die
Tagesstatten/Werkstatten soll nach den Aussagen der interviewten Zielgruppe
wesentlich zu einem problemloseren Ubergang von der Schule in die

Arbeitsstruktur beitragen.

Folgende Abbildung soll oben beschriebene Faktoren noch einmal

zusammenfassen und in gebundelter Weise darstellen:

Faktoren fir einen
problemlosen
Ubergang von der
Schule in die

Tagesstatte Werk-

statte
Offenheit - keine Unterstatzung
fixen Yorstellungen durch die S5chule

Darstellung 5: Faktoren fiir einen problemlosen Ubergang von der Schule in die Werkstéatte

9.2.5 Stellenwert familienunterstitzender Dienste fur die Eltern

Generell ist in diesem Zusammenhang festzuhalten, dass insgesamt 13 der
befragten Eltern bzw. Elternteile in den geflihrten Interviews ausdricklich
betonen, das  familienunterstitzende  Dienste im  Rahmen  von
Tagesstatten/Werkstatten als grof3e Unterstiitzung wahrgenommen werden.

Demnach hat fiir knapp drei Viertel aller Befragten der Zielgruppe die jeweilige
Arbeitsstruktur der Sohne/Tochter einen hohen Stellenwert und wird von den
ProbandInnen sehr geschatzt und als durchaus wichtig erachtet. Dennoch werden
die Auswirkungen in Bezug auf die Struktur, besonders bezogen auf die
Offnungszeiten der familienunterstiitzenden Dienste im Bereich ,,Arbeit®, nicht
immer als positiv beschrieben. Diese Tatsache hat die Verfasserinnen dazu

veranlasst, die Darstellung der Auswirkungen sowohl auf der Ebene der positiven
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Aspekte als auch auf der Stufe negativ erlebter Aspekte auszurichten. Denn erst
wenn beide Seiten der jeweiligen Kategorien erldutert werden, ist es moglich, die
unterschiedlichen Lebensfiihrungen der Eltern von Séhnen/Téchtern  mit

schwersten Beeintrdchtigungen nachzuvollziehen bzw. verstehen zu kénnen.

Um die Ubersichtlichkeit in der folgenden Ausfiihrung der Ergebnisse gewahren
zu konnen, wird in einem ersten Schritt hauptsachlich auf die beruflichen Aspekte
in der Lebensfiihrung der Eltern Bezug genommen.
In einem zweiten Schritt wird das Augenmerk génzlich auf die personlichen
Perspektiven der elterlichen Lebensfiihrung gelegt.

Der Stellenwert von Tagesstatten/Werkstitten im Zusammenhang mit der

beruflichen Lebensfiihrung der Eltern:

Die Analyse der Ergebnisse im Zusammenhang mit der beruflichen
Lebensfiuhrung der Eltern von  Soéhnen/Tdchtern  mit  schwersten
Beeintrachtigungen gestaltet sich dufRerst interessant.

In Summe geben 12 der befragten Inerviewpartnerinnen an, dass es ihnen nur auf
Grund der Unterstiitzung durch die Arbeitsstruktur der Séhne/T6chter méglich ist,
der eigenen Berufstatigkeit nachzugehen. ,Ja also das ist sicherlich eine
Unterstitzung, weil wenn es solche Tagesheimstétten nicht geben wirde, dann
hdtten wir, also keiner von uns seinen Beruf eben austiben konnen. * (P5, Z: 508)
Dennoch wird in den Interviews auch immer wieder darauf hingewiesen, dass
diese Ausiibung der Berufstatigkeit nicht immer einfach gestaltet ist. Besonders in
Bezug auf die Offnungszeiten wird von insgesamt drei Viertel aller Befragten
immer wieder betont, dass sich die zeitliche Struktur der Tagesstatten/Werkstatten
erschwerend auf eine Vollzeitbeschéftigung der Eltern auswirkt und sehr oft als
unmaoglich beschrieben wird. ,,An zweiter Stelle, obwohl ich sagen muss zur
Tagesstatte, die Offnungszeiten sind auch ein wenig schwierig. Weil die
Offnungszeiten sind eigentlich viel zu kurz fiir // jemanden der jetzt 40 Stunden
zum Beispiel arbeiten gehen mochte, also das ist unméglich.* (P1, Z: 65-69)
Eltern bzw. Elternteile, die trotz dieser erschwerenden Bedingungen ihrer
Berufstatigkeit nachkommen mochten, haben aber in diesem Zusammenhang
Mittel und Wege gefunden, um dies verwirklichen zu kénnen. Hierzu lassen sich

zwei konkrete Gruppen herausarbeiten:
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Die erste Gruppe beschreibt jene Eltern bzw. Elternteile, welche mit den
Tagesstatten/Werkstatten eine Losung aushandeln konnten und somit fir die
Betreuungszeit der Séhne/Tochter eine Ausnahmeregelung erhielten. ,, Also die
Offnungszeiten sind eine Katastrophe. Das sperrt um halb neun auf. I hab jetzt ein
ganz wildes Konstrukt, sozusagen eine Ausnahmeregelung, auf mehr oder
weniger privater Basis, dass ich schon um viertel neun komme weil die eine
Betreuerin halt einfach auch frither kommt. * (P8, Z: 55)

Solche Ausnahmeregelungen dehnen die tégliche Zeit der Betreuung der
S6hne/Tochter um etwa eine halbe bzw. dreiviertel Stunde aus. Dies ist meist so
organisiert, dass Eltern ihre S6hne/Tdchter bereits einige Minuten vor Beginn der
tatsachlichen Offnungszeit in die jeweilige Tagesstatte/Werkstatte bringen kénnen
und diese langstens eine halbe Stunde nach der offiziellen Sperrstunde abgeholt
werden miussen. Die Betreuung wird in dieser Zeit von den jeweiligen
Padagoglnnen, welche sich im Frihdienst bzw. in der Nachbereitungs- oder
Reflexionszeit befinden, Gbernommen. An dieser Stelle muss jedoch erwahnt
werden, dass solche beschriebenen Ausnahmeregelungen nur dufRerst selten
angeboten werden, was sich auch in den gefuhrten Interviews wiederspiegelt. Die
Madglichkeit der Inanspruchnahme dieser Sonderregelung wird nur von drei

Interviewpartnerinnen erwahnt und als UnterstiitzungsmalRnahme geniitzt.

Die zweite Gruppe wird von jenen Eltern bzw. Elternteilen gestellt, welche ihrer
Berufstétigkeit auf Grund einer Verlangerung der Fahrtendienstzeiten der
Soéhne/Tdchter nachkommen kdnnen. Diese Maoglichkeit wird von der Zielgruppe
nicht immer als optimal und erstrebenswert angesehen, dennoch treibt eine
gewisse Ausweglosigkeit in diesem Zusammenhang insgesamt funf, also ein
Viertel aller befragten Probandinnen soweit, diese Variante fir ihre
Sohne/Tochter auszuwahlen. ,, Der Fahrtendienst fihrt sie sehr lange in Wien
herum, was auch nicht unbedingt. Aber sonst ware es nicht machbar. Gott sei
Dank habe ich einen so plnktlichen Fahrer, der halt sie als erste abholt und dann
fahrt einsammeln quer durch Wien und dann erst in die Werkstatte. Anders ging
nicht.“ (P8, Z: 54)
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Der Stellenwert von Tagesstatten/Werkstatten im Zusammenhang mit der

persOnlichen Lebensfiihrung der Eltern:

In Bezug auf die personliche Lebensfiihrung der Eltern lassen sich durchwegs
positive Aspekte im Zusammenhang mit dem Stellenwert der Struktur der
besuchten Tagesstéatten/Werkstétten der Sohne/Tdchter festhalten.

Ein GroRteil der Probandinnen erwéhnt hierzu die wesentliche Unterstiitzung im
Haushalt und im Alltag. ,,Naja, da ist im Grunde die Zeit genitzt, dass ich
Haushalt flihre. Es gibt sehr viele administrative Arbeiten. Es gibt meine Eltern,
die sind krank, die betreue ich nebenbei. Ich mache Sport, so nitze ich die Zeit.
Und dann ist es eh schon wieder vorbei.” (P9, Z: 53) ,, Wenn er nicht zu Hause ist,
ist es einfach angenehm, wenn man in Ruhe etwas machen kann. Raus zu gehen
und einfach etwas zu besorgen oder egal einfach nicht den Zeitdruck hat.* (P20,
Z: 66)

So konnen Erledigungen fur Haushalt und Alltag in einer gewissen Ruhe
verrichtet werden. Dies wird von mehr als der Halfte der befragten Zielgruppe als
ein  wichtiger Aspekt beschrieben, welcher durch die Struktur der

Tagesstatten/Werkstatten moglich wird.

Besonders auch in Bezug auf das Erledigen von Behorden- bzw. Arztwegen
fihlen sich insgesamt 13 Probandlnnen als durchaus unterstitzt. , Ja. Es ist
ziemlich viel und manchmal muss ich, also Arztbesuche, Apotheken und alle
Dinge erledigen oder zum Chefarzt, oder zur Kasse hingehen.** (P15, Z: 167)

Es wird von den Befragten als durchwegs angenehm beschrieben, solche

Amtswege ohne das Beisein ihrer S6hne/Tdchter erledigen zu kénnen.

Die Unterstiitzung der Struktur von Tagesstatten/Werkstatten wird von der
Zielgruppe nicht nur auf der organisatorischen Ebene wahrgenommen. Auch die
personliche Wichtigkeit stellt in diesem Zusammenhang einen hohen Stellenwert
flr alle Befragten dar.

Besonders wird hierzu das Fuhren eines ,, normalen Lebens* genannt. Etwa drei
Viertel der Interviewpartnerinnen nennt dies als wesentlich in Bezug auf die
vorhandene Struktur der angebotenen Tagesstatten/Werkstatten fir die
Sohne/Tdchter und &ulRert sich in ahnlicher Weise dazu: ,,Genau, ich kann auch

irgendwo ein normales Leben fiihren.“ (P1, Z: 57)
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Zu einem ,,normalen Leben* gehort es auch, eigene Bedurfnisse und Interessen
wahrzunehmen. Dieses Kriterium wird von einem beachtlichen Groliteil aller
Befragten Interviewpartnerinnen als tragend beschrieben. Insgesamt 17
Probandinnen, also 85 Prozent der interviewten Eltern bzw. Elternteile, nennen
dieses Wahrnehmen konnen der eigenen Interessen und Bedirfnisse als eine der
wichtigsten Unterstitzungsfunktionen der Tagesstatten/Werkstatten fir ihre
personliche Lebensfuhrung: ,, Ich habe wahnsinnig viele Hobbies, also mir wird
absolut nicht fad. Mir wird absolut nicht fad. Ich gehe in die Volkshochschule
ungarisch lernen am Vormittag, also um die Mittagszeit, das sind halt alles
Sachen, die ich, da muss ich halt immer schauen, dass ich bis halb 4 zu Hause
bin.* (P13, Z: 66) ,,Und fiir mich ist es eine wahnsinnige Entlastung, weil ich
habe in der Regel 7 Stunden Zeit fur mich, die mir am Tag gehdren und
niemanden sonst. Wenn ich nichts héren will, dann mache ich nichts und so mach
ich das auch. “ (P13, Z: 336)

Zu den eigenen Bedirfnissen der Eltern zéhlt es auch, sich mit Bekannten bzw.
Freunden zu treffen und auszutauschen. Dies wird jedoch in den gefiihrten
Interviews nur von drei Probandinnen konkret angesprochen und folgendermafen
diskutiert: ,,Zweimal in der Woche habe ich fixe Einkaufstage, da treffe ich mich
mit Bekannten einkaufen und dann in das Kaffeehaus. “ (P13, Z: 66)

Fur jene Interviewpartnerinnen, die solche Treffen in dem Zusammenhang mit der
personlichen Lebensfiihrung nannten, sind diese Kaffeehausrunden von groler
Wichtigkeit. Meist sind solche Zeiten von den jeweiligen Eltern bzw. Elternteilen

fix eingeplant und stellen somit einen festen Bestandteil der Woche dar.

Interessanter Weise wird die Zeit, welche die S6hne/Tochter in den jeweiligen
Tagesstatten/Werkstatten verbringen, insgesamt nur von 5 Interviewpartnerinnen,
also von einem Viertel aller Befragten dazu genutzt, um Kraft und Energie zu
tanken. ,, Das ist halt fein und dann kann man einfach seine Batterien wieder
aufladen, die braucht man bei so einem Kind.** (P20, Z:66) Die Wichtigkeit dieses
Aspektes wird von einem Grol3teil der Eltern nicht angesprochen und wird von
der befragten Zielgruppe vermutlich nicht als Bedirfnis in der personlichen

Lebensfiihrung angesehen.
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Die nachstehende Abbildung soll alle von den ProbandInnen genannten positiven
und negativen Perspektiven in Bezug auf den Stellenwert der Struktur der
Tagesstatten/Werkstatten blndeln und einen Gesamtlberblick Uber die

vorherrschende Situation der Zielgruppe geben.
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Darstellung 6: Stellenwert familienunterstitzender Dienste fir die Eltern - Bereich "Arbeit™

9.2.6 Stellenwert familienunterstitzender Dienste fur die S6hne/Tochter

Nach der ausfiihrlichen Darstellung des Stellenwertes familienunterstiitzender
Dienste flr die Eltern beschéftigt sich der folgende Abschnitt der Arbeit mit den
wahrgenommenen Auswirkungen der Arbeitsstrukturen fir die jeweiligen

Sohne/Tdchter durch den Besuch von Tagesstatten/Werkstatten.
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In diesem Zusammenhang werden von den Eltern der Soéhne/Tdchter mit
schwersten Beeintrachtigungen ausschlieflich positive Aspekte genannt. Sie
sehen den Besuch von Tagesstatten/Werkstatten als eine Bereicherung an. Von
insgesamt 15 Probandlnnen, also der Uberwiegenden Mehrheit aller Befragten,
wird hier ein hoher Stellenwert der jeweiligen Institutionen erkennbar.

Als aufert beachtlich zu erwahnen ist an dieser Stelle die Tatsache, dass alle
Interviewpartnerinnen, also 100 Prozent der teilnehmenden Eltern bzw.
Elternteile, das Knipfen und Erhalten von Sozialkontakten ihrer S6hne/Tdchter
als einen wesentlichen Gesichtspunkt fir den Stellenwert der jeweiligen
Tagesstatten/Werkstatten beschreiben. ,,Ja ich sehe das sehr bewusst, weil ich
sage, ich gebe dem T. einmal die Chance, auch mit jemand anderen zu
kommunizieren und er muss ganz einfach eindeutiger sein. Und eindeutiger
einfordern bei anderen.* (P7, Z: 338)

Die Probandinnen geben an, dass fiir die S6hne/Tdchter durch den Besuch der
Tagesstatten/Werkstatten  eine  Aussicht zur  Entfaltung  differenzierter
Sozialkontakte besteht, wodurch nach Angaben der Zielgruppe eine
Weiterentwicklung im sozial-kommunikativen Bereich ihrer Sohne/T6chter
beobachtet wird.

Neben diesen Entwicklungsmdglichkeiten entstehen im  Zuge dieser
Sozialkontakte oft Freundschaften zu anderen Personen in den diversen
Tagesstatten/Werkstatten. Diese Tatsache wird von der Halfte der befragten Eltern
bzw. Elternteile als gewinnbringend fiir ihre Séhne/T6chter wahrgenommen und
in den geflihrten Interviews betont: ,,Ja genau, und er profitiert, dass er dort
Freunde hat, weil er hat auch Freundinnen unter Anfilhrungszeichen, weil er hat
eigentlich da immer Fans wenn man das so sagen kann (lacht) ja, richtige
Freundschaften, die hat er auch schon in der Schule gehabt, interessanter weise,
aber auch da jetzt in dieser Tagesheimstditte ja.” (P5, Z: 536) ,,So wie ich
Freunde habe, so betrachte ich das auch und so ist es auch.* (P10, Z: 41)

In einem engen Zusammenhang kann auch die Konfrontation der S6hne/Tdchter
mit anderen Menschen mit Beeintrachtigungen genannt werden. Nahezu die
Hélfte aller Befragten sieht diesen Aspekt als ein elementares Lernfeld ihrer
Sohne/Tochter an und betont die Wichtigkeit folgendermafRen: , Aber eine

Werkstatte wirde ich trotzdem nicht, also ich wirde sie jetzt nicht zu Hause
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lassen, weil ich denke mir das die Kommunikation die dieses Arbeiten, das
gemeinsame in der Werkstatte mit den verschiedenen Behinderungen, sehr wichtig
ist.“ (P6, Z: 162)

Auch die Tatsache, dass die Notwendigkeit besteht, die S6hne/Tdchter mit einem
anderen Umfeld als der Kernfamilie, zu konfrontieren, spiegelt sich in den
geflihrten Interviews deutlich wieder. In Summe dufRern sich 16 der befragten
Teilnehmerlnnen positiv in diesem Zusammenhang und geben an, dass sich
dadurch etwaige Spannungszustédnde in der Beziehung zu den Séhnen/Tdchtern
I6sen und benennen die Struktur der Tagesstatten/Werkstétten fiir beide Personen
als effektiv und bereichernd: ,, Ahm, grundsdtzlich glaube ich, dass es gut ist fiir
ihn und far mich, weil er einfach auch ein anderes Umfeld braucht, andere
Menschen braucht, weil wenn wir nur zusammenpicken dann geht man sich
irgendwann, auch wenn man Kind und Mama ist, irgendwann einmal auf die

Nerven, auch wenn man es noch so gerne hat das Kind. “ (P20, Z: 46)

Ein weiter Gesichtspunkt, der mit dem Kennenlernen eines anderen Umfeldes in
Verbindung gebracht werden kann, wird darin gesehen, dass durch die Struktur
der Tagesstatten/Werkstétten ein ,, eigener Bereich* im Leben der S6hne/Tdchter
entstehen kann. Mehr als die Hélfte aller Eltern bzw. Elternteile sehen in den
jeweiligen Arbeitsstrukturen einen separaten Lebensbereich, welcher vor allem fir
die S6hne/Tdchter als eine Art Privatsphare anzusehen ist: ,, Ich habe immer das
Gefuhl, wenn ich sie abhole, dass sie das gar nicht mag, weil ich in ihren Bereich
komme. Ich habe das Gefiihl, das ist ihre Sache und sie will nicht, dass ich da
mitrede.” (P2, Z: 383) Dieser eigene Lebensbereich tragt nach Angaben der
befragten ProbandInnen auch maiigeblich dazu bei, dass diese ihre S6hne/Tdchter
als erwachsener beschreiben. Insgesamt zwei Eltern bzw. Elternteile der
Zielgruppe weisen in den jeweiligen Interviews mit Nachdruck auf diese Tatsache
hin und erwéhnen, dass auch fiir sie in diesem Zusammenhang ein Lernprozess in
Bezug auf die Wahrnehmung ihrer S6hne/Tdchter stattgefunden hat. ,,Man merkt
das, ja. Ja das sind halt so, ich meine die will ich jetzt auch nicht ins Detail
beschreiben, das sind auch so Kleinigkeiten, und so, dass man merkt, ja da ist er
einfach ein bisschen erwachsener worden schon inzwischen. So in die Richtung,

ja einfach Kleinigkeiten fur einen AuBenstehenden wahrscheinlich uberhaupt
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nicht bemerkbar und Gott sei Dank bemerke ich es inzwischen. (lacht). Was ich
friither wahrscheinlich nicht hdtte, unbedingt. “ (P11, Z: 859-860)

Mit dem Erwachsenwerden der Sohne/Téchter verbinden die befragten
Probandinnen auch immer, dass diese etwas dazulernen. Diese neuen
Lernerfahrungen werden von der Zielgruppe als duferst positiv hervorgehoben
und konkret von 10 Interviewteilnehmerinnen angesprochen: ,, Also ich habe das
Gefuhl, dass die A. immer wieder dazulernt. Es wirkt, es gibt immer wieder etwas
Neues. “ (P6, Z: 587)

Die Grundlage fir dieses Entwicklungspotential sehen die an der Untersuchung
teilnehmenden Interviewpartnerinnen mitunter auch in der Tatsache, dass die
jeweiligen Péadagoglnnen der Tagesstatten/Werkstétten einen ,, anderen Zugang “
zu ihren SoOhnen/Tochter haben. Dieser Aspekt wird von der Halfte aller
Probandinnen  betont und als bereichernd fir die  jeweiligen
Entwicklungsmdglichkeiten der Sohne/Tdéchter beschrieben: |, Sie braucht auch
etwas anderes. Oft haben andere Personen einen ganz anderen Zugang, wo ich
sage auf die Idee ware ich in Hundertjahren nicht gekommen, wenn die nicht
irgendwann einmal angefangen hatten, dass sie alleine isst. Und dann hat sie das
zu Hause auch gemacht und irgendwie hat man oft so unorthodoxe Zugéange und
macht Dinge, die man als Mutter schon als Gewohnheit immer gleich macht, weil
es immer so war. Also und auch ein anderer Umgang, ein anderes Handling und
in der Betreuung, das sehe ich als totale Bereicherung, weil sonst sind es immer
dieselben Abldufe.” (PS8, Z: 218)

Die Erweiterung des Handlungsspielraumes durch diese andere, pédagogische
Herangehensweise an die S6hne/Tdchter, sehen die befragten Probandinnen als
Fundament fur ein gewisses Mal} an Eigenstandigkeit. In Summe benennen
insgesamt 60 Prozent der Probandinnen, dass das ihre Sohne/Tochter in den
jeweiligen Tagesstatten/Werkstétten besonders in ihrer Selbststandigkeit fordert
und unterstitzt. ,,Ja. Also fiir sie ist es gut, [...], dass sie selbststindiger unter
Anfiihrungszeichen wird. “ (P18, Z: 314)

Aber auch die Abwechslung vom Alltag und das Erleben eines geregelten
Tagesablaufes werden in den Interviews erwahnt. Insgesamt 50 Prozent der

ProbandInnen beschreiben die Abwechslung, welche die S6hne/Téchter durch den

223



Besuch der Tagesstatten/Werkstatten erfahren, als dufRerst positiv und sehen darin
sehr viel Potential fur diese. , Fir die A. ist das eine riesen Bereicherung, eben
weil sie eine Abwechslung hat, weil sie etwas anderes sieht, weil sie [...] ja, es ist
nicht so fad.” (P3, Z: 410) , Also fur den Ch. ist das auf alle Falle eine
Bereicherung, weil er hat viel mehr Beschaftigung als zu Hause, weil daheim
wirde er total "versumpfen”, das wirde er, weil so beschaftigen wie die, das
kannst du gar nicht. “ (P13, Z: 336)

Diese beschriebene Abwechslung geht mit der Strukturierung des Tagesablaufes
einher. Auch diese Tatsache nehmen Eltern bzw. Elternteile von S6hnen/Tochtern
mit schwersten Beeintrdchtigungen wahr und sprechen sie konkret in den
Interviews an: ,, Und ich bin halt wirklich froh, dass es so etwas gibt und dass sie
halt wirklich auch eine Art geregelten Tagesablauf hat.** (P19, Z: 46)

Dieser  geregelte  Tagesablauf, welcher durch den Besuch der
Tagesstatten/Werkstatten erzielt und auch erlangt wird, stellt sich fur die
Zielgruppe als aufRerst positiv dar. Ein Viertel aller Befragten setzt den tdglichen
Besuch der Tagesstatten/Werkstatten mit einer Art Berufstatigkeit gleich und
aulert sich in &hnlicher Weise dazu: ,,Ich betrachte es wie seine Arbeit. Und er
hat sein Arbeitsleben und wie ein anderer seinen Arbeitsweg hat und er freut sich,
wenn er wieder nach Hause kommt und es ist halt dann zu Hause, so wie ein
anderer dann heimkommt. * (P10, Z: 249)

Diese Betrachtungsweise der Zielgruppe unterstreicht das Vertrauen und die
Wertschatzung, welche sich  sowohl auf die Betreuung in den
Tagesstatten/Werkstatten als auch auf das Entwicklungspotential der
Séhne/Tdochter mit  schwersten  Beeintrachtigungen bezieht. In  diesem
Zusammenhang wird von den Eltern auch der Aspekt der Eigenstandigkeit der
Sohne/Tdchter angesprochen. Besonders betont wird hierzu der Aspekt des ,, auf
den eigenen FURen Stehens trotz der jeweiligen Beeintrachtigungen der
Sohne/Tochter. Das ausgewéhlte Ankerbeispiel soll die von insgesamt 20 Prozent
der Probandinnen erlebte Autonomie in Bezug auf den Besuch der
Tagesstatten/Werkstatten verdeutlichen: ,,Es sind dort seine Freunde und ich
weil3, ab dem Zeitpunkt, dass er vor dem Haustor im Rolli steht und auf das Taxi
oder auf den Fahrtendienst wartet (Lachen), weil ich, er steht auf seinen eigenen
Fiifen, trotz seiner Behinderung. © (P14, Z: 63)
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Im Anschluss an dieses Zitat soll folgende graphische Darstellung alle oben
beschriebenen Aspekte von Tagesstatten/Werkstatten, welche von der befragten
Zielgruppe als bereichernd fir die Sohne/Téchter mit  schwersten
Beeintrachtigungen wahrgenommen werden, noch einmal biindeln und

uberblickmé&Rig darstellen:
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Darstellung 7: Stellenwert familienunterstiitzender Dienste fir die Séhne/Tdchter - Bereich ,,Arbeit*

9.2.7 Gewinschte UnterstitzungsmalRnahmen

Im Zuge der Untersuchung wurden alle Probandinnen gefragt, was sie an den
jeweiligen Strukturen der genitzten Tagesstatten/Werkstatten verdndern wirden
und in welcher Hinsicht sie sich mehr oder eine andere Form der
UnterstutzungsmaBnahmen winschen wirden.

Der Grundtenor, um die Aussagen der Zielgruppe, beschreibt in diesem
Zusammenhang eine gewisse Unzufriedenheit mit den gegebenen Offnungszeiten
der Tagesstatten/Werkstatten. In Summe forderten 85 Prozent aller Befragten die
Ausdehnung der vorherrschenden Offnungszeiten in den jeweiligen Institutionen.
Jedoch wird in diesem Zusammenhang keine eindeutige Forderung erkennbar. Die
Zielgruppe bringt hierzu unterschiedliche Anliegen zum Ausdruck, welche in den
folgenden Ankerbeispielen deutlich zusammengefasst werden konnen: , Ja,
zumindest um ein, zwei Stunden langer. Oder was weil} ich, von 8-15 Uhr. Dass

sie erst um 16 Uhr nach Hause kommt und ich schon um 8 Uhr wegfahren kann
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oder, ja. weil bei Reinigungsfirmen, da war ich frihe auch schon und die
beginnen ja schon sehr zeitig und das geht nicht.” (P 18, Z: 54) ,,Und am
Nachmittag ist der Abholspielraum ist zwischen halb drei und drei. Das ist auch
relativ knapp. Also wenn sie bis halb vier offen hatten wéar das natirlich besser.
Das kann ich noch eher organisieren, weil die Geschwister halt auch auf sie
aufpassen konnen. Oder halt dann irgendwie geht es sich immer aus das einer sie
tibernehmen kann wenn sie kommt.*“ (P8, Z: 62) ,,Noch dazu Freitag, da kommt er
erst, da kommt er schon tberhaupt zu Mittag, da denke ich mir der Freitag ist fast
hinfdllig, da fahrt er um viertelneun weg und um zwei ist er wieder da.* (P11, Z:
232)

Neben diesen unterschiedlichen Forderungen beziglich der Ausdehnung der
Offnungszeiten werden aber auch Wiinsche von den Eltern bzw. Elternteilen laut,
die Betreuungszeit in den Tagesstatten/Werkstatten flexibler zu gestalten. ,, Auch
flieRende, also dass muss ja nicht fur jeden so sein, aber man kénnte ja sagen, von
bis ware die Moglichkeit und manche werden das sicherlich ausschépfen und
andere wieder nicht.” (P2, Z: 118) , Das wdre natiirlich ganz toll, dass man
einfach sagt "nein, heute geht er nicht um 9 Uhr hin sondern erst um halb 11/11".
Dann habe ich trotzdem noch 3 Stunden Zeit fir mich oder fur den Haushalt oder
fur das Einkaufen gehen, weil ich meine, ich nehme ihn Gberall hin mit auch zum
Einkaufen, das ist auch kein grofRes Problem, aber ich finde es einfach sehr
schade, dass man da so stur eigentlich ist. “ (P20, Z: 70)

Dadurch ~ wirden sich die Halfte aller Befragten durch die
Tagesstatten/Werkstatten noch mehr unterstutzt fiihlen und wéren somit in ihrer
personlichen Lebensfliihrung weniger eingeschrénkt.

Eine solche Ausdehnungsmoglichkeit beziiglich der Offnungszeiten ware nach
Angaben von insgesamt 30 Prozent der Interviewpartnerinnen in der Form von
nachmittaglichen Kaffeerunden oder einer Art Hortbetreuung anzubieten. ,, Also
so eine Art Hort unter Anflihrungszeichen fur Erwachsene wére auch nicht, oder
von mir aus, soll man es dann Kafferunde nennen am Nachmittag oder
irgendwas. (P2, Z: 42)

Neben den Winschen, die sich auf die Offnungszeiten der
Tagesstatten/Werkstatten beziehen, erwéhnt ein GroRteil der Probandinnen auch

einen Unterstitzungsbedarf in therapeutischen Angelegenheiten. Insgesamt
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fordern 65 Prozent der Eltern bzw. Elternteile der Zielgruppe, dass die Therapie
der Sohne/Tochter in der jeweiligen Arbeitsstruktur stattfinden sollte. Die
Interviewpartenerinnen betonen in ihren Aussagen, dass es ein Vorteil ware, alles
,unter Dach und Fach* zu haben und erhoffen sich durch solch ein Angebot
weniger Stress flr sich und ihre S6hne/Tdochter: ,, Na oja, da fillt mir schon etwas
ein also in diesen Tagesbetreuungsstatten da ware es eigentlich schon
wunschenswert wenn dort also mehr gemacht werden konnte, also wirde, in
Angeboten wie jetzt zum Beispiel die Physiotherapie, dass man das alles also
unter einem Dach sozusagen oder in einem Komplex eben auch zusammenfassen
konnte. Eben auch oder diese Sprachférderungen oder all das was eben flr diese
schwerbehinderten notwendig ware. Weil wenn ich jetzt das wisste, weil wir
haben das immer mussen noch extra also zusatzlich noch anfahren mussen, also
wenn da jemand angestellt wéare und ich weil3 nicht, der macht dort jetzt eine
Physiotherapie oder da kommt eine Logopéadin, das einzige Angebot, das wir zur
Zeit haben ist eine Musikpadagogin, das Angebot nehmen wir an aber alles

andere ist eigentlich nie zustande gekommen. *“ (P5, Z: 57)

In diesem Zusammenhang stellt die fixe Anstellung von Therapeuten fir die
Séhne/Tdochter in den jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten eine  weitere
gewlinschte Unterstlitzungsmalinahme dar, welche von knapp einem Viertel aller
Befragten in den Interviews mit Nachdruck betont wird. ,Ja, weil, das ist
sozusagen wie eine ganz, weil sozusagen wie ja, wie eine Tagesheimstétte oder
auch die Wohngemeinschaften, das sind ja eigentlich nicht so wenig Leute die das
in Anspruch nehmen, da ist es meiner Meinung nach sicher drinnen, wenn man da
eine Logopadin anstellt oder eine Physiotherapeutin, die missten dann ja
eigentlich dann voll beschéftigt sein, mit dem allen was die ganzen Leute da
brauchen. “ (P5, Z: 606)

Neben der oben beschriebenen Unterstltzung in Bezug auf die Therapie wird von
einigen Eltern bzw. Elternteilen der Wunsch nach Hilfe im pflegerischen Bereich
angesprochen: ,, Teilweise vielleicht von der Pflege her, aber ich mein das ist zum
Beispiel, dass er einmal gebadet wird dort, weil wennst ihm du jetzt selber einmal
in der Woche badest und die Tagesstatte zum Beispiel auch einmal in der Woche

badet, dass das auch sehr / eine Entlastung fir mich ist.“ (P1, Z: 171)
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Dadurch ware fur die interviewte Zielgruppe eine wesentliche Erleichterung auf

korperlicher Ebene spurbar.

In den gefiihrten Interviews wird aber nicht nur die gewinschte
Unterstitzungsmoglichkeit in Bezug auf eine korperliche Entlastung hin
angesprochen. Auch eine finanzielle Unterstitzung wird in diesem
Zusammenhang genannt und Uberlegt. 10 Prozent der Zielgruppe spricht hier in
besonderem MaRe die Problematik der eingeforderten ,, Platzerhaltungskosten *
durch die Tagesstatten/Werkstatten an: ,,Ja, genau, oder Urlaub. Ja Urlaub oder
krank, das kannst du dir aussuchen. Jetzt haben wir das praktisch verbraucht
schon und jetzt jetzt sind da diese, diese Platzerhaltungkosten von 36 Euro
taglich, das also 36 Euro fiir einen Tag ist halt auch viel, nicht.** (P4, Z: 223)

In  den oben beschriebenen  Forderungen  werden  ausschlieRlich
UnterstitzungsmaBnahmen genannt, welche von den Eltern bzw. Elternteilen als
winschenswert betrachtet werden.

Jedoch nennt die Zielgruppe auch Anliegen, welche sich die Probandinnen
ausschlielich fur ihre Sohne/Tochter winschen und in den jeweiligen
Gesprachen einfordern. Beispielsweise kann in diesem Zusammenhang die
AuRerung von 40 Prozent aller Befragten nach mehr Personal in den jeweiligen
Tagesstatten/Werkstatten angefiihrt werden. Durch eine héhere Anzahl an tétigen
Padagoglnnen in den betreffenden Institution erhoffen sich die Probandinnen
einen gezielten, individueller gestalteten Tagesablauf, welcher es zulédsst besser
auf die persdnlichen Bedurfnisse der S6hne/Tdchter eingehen zu kdnnen. ,, Genau.
Und was sicherlich auch noch wiinschenswert wére, ware dass mehr Personal
auch zu Verfugung stehen wiirde, dass man da auch ein bisschen individueller auf
die Bedirfnisse eingehen konnte, also individuell besser eingehen kann. Dass man
sich halt mit dem Betreffenden also mehr beschéaftigen kann, dass man da ja auch
mehr herausholen kann. “ (P5, Z: 593)

Hier wird erkennbar, dass die Forderung der S6hne/Tdchter in den jeweiligen
Tagesstatten/Werkstatten als ein durchaus tragendes Element beschrieben wird.
Deshalb wird auch von gut der Hélfte aller Befragten eine gewisse Transparenz in

den vorherrschenden Institutionen gewiinscht und als sehr bedeutend dargestelit.
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Die Zielgruppe fordert durch diese gewinschte Offenheit mehr Einblick in die
Arbeitsstrukturen der Sohne/Tochter und kann so das Anbahnen eines
Lernfortschrittes besser miterleben. ,, Also die ersten 2 Wochen habe ich immer
nur gelesen, “ich war heute auf der Matte” und bis ich dann einmal gesagt habe
“und was macht er sonst”. Und da haben die gesagt "naja, er ist noch in der
Eingewdhnung” und da habe ich mir gedacht, so jetzt muss ich auch einmal mit
dem Chef reden. Und sage ich, “ich glaube schon, dass ihre Damen etwas machen
mit den Klienten, aber ich hatte es halt auch gerne gewusst”. Ich hoffe halt nur,
dass es nicht 6 Stunden auf der Matte liegt und mittlerweile schreiben sie eh ein,
was sie machen. Also nicht alles und das nattrlich nicht dauernd etwas geschieht,
das ist mir auch klar, weil er muss ja auch da warten, weil bei uns passiert ja
auch nicht dauernd etwas. Und man kann sie eh nicht dauernd bearbeiten, dass
halten sie ja eh nicht aus.* (P20, Z: 90)

Aber auch organisierte Ausflige und Unternehmungen von den
Tagesstatten/Werkstatten werden von den Eltern im Zuge der Erhebung der
gewilinschten Unterstitzungsmanahmen geduRert. Die Zielgruppe wiinscht sich
ein abwechslungsreiches ,, Programm * flr ihre Séhne/Tochter: ,, Und was ich mir
auch so vorstellen kdnnte, ist dass ich schon einmal so vermisse, aber ich glaube,
dass liegt schon an dem Programm, das ist das sie doch ein bisschen mehr nach
auBen, also das heilst in ein Kino gingen, solche Dinge, oder mal in den

Tiergarten, miteinander machen. ““ (P10, Z: 53)

Um die gewinschten Forderungen im Bereich der UnterstiitzungsmalRnahmen
noch einmal zusammenzufassen, erscheint folgende Graphik als hilfreich und
nltzlich. So sollen alle genannten Wiinsche und Forderungen der Zielgruppe noch
einmal gebundelt dargestellt werden und ein Gesamtiiberblick uber die diskutierte

Themenstellung erreicht werden.
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Darstellung 8: Gewiinschte Unterstiitzungsmafinahmen im Bereich ,,Arbeit*

9.2.8 Uberprifung der Forschungsannahmen

In diesem Kapitel wird versucht, die Forschungsergebnisse auf die jeweiligen
Forschungsannahmen, der Verfasserinnen, hin zu tberprufen um diese belegen
bzw. widerlegen zu kdnnen.

Dies soll anhand einer separaten  Bearbeitung der  jeweiligen
Forschungsannahmen, welche am Beginn der Untersuchung festgelegt wurden

und fiir den Bereich ,,Arbeit™ als tragend erscheinen geschehen.

9.2.8.1 Uberprifung der Forschungsannahme 1

,,Das Angebot familienunterstiitzender Dienste fiir Eltern und ihre Sohne/Téchter
mit schwersten Beeintrachtigungen in Wien ist nicht optimal auf die Situation und

die Bediirfnisse der betroffenen Familien ausgerichtet. “ (Forschungsannahme 1)

Auf der Basis der geflihrten Interviews und der oben bereits zusammengefassten
gewunschten UnterstutzungsmaRnahmen der Zielgruppe lasst sich diese

Forschungsannahme fiir den Bereich ,,Arbeit* als bestétigt ansehen.
Trotz der vermittelten Zufriedenheit durch die Probandinnen werden in Bezug auf

die Struktur der vorherrschenden Tagesstatten/\Werkstatten einige wesentliche

Verbesserungsvorschldge- bzw. Verbesserungswiinsche durch die jeweilige
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befragte Zielgruppe geduRert. Hierzu kann folgende Graphik angeflihrt werden,
welche die genannten Unterstlitzungsmalinahmen der Zielgruppe noch einmal

prozentuell darstellt:
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Diagramm 2: Gewiinschte Unterstiitzungsmafinahmen im Bereich ,,Arbeit“

Demnach kann gesagt werden, dass die Tagesstatten/Werkstatten, welche als
familienunterstiitzende Dienste im Bereich ,,Arbeit* angesehen werden konnen,
nicht optimal auf die Situation von Eltern mit S6hnen/Tdchtern mit schwersten
Beeintrachtigungen ausgerichtet sind, weil die vorherrschenden Strukturen in den
jeweiligen Institutionen im Zuge der Forschungsarbeit mit diversen
Verbesserungsvorschlagen konfrontiert werden.

Die Bericksichtigung der angedeuteten Verbesserungsvorschldge durch die
ProbandIinnen wirde sich nach Angaben der Zielgruppe positiv auf die

personliche Lebensfuhrung der jeweiligen Zielgruppe auswirken.
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9.2.8.2 Uberpriifung der Forschungsannahme 2

. Es herrscht ein Mangel an familienunterstiitzenden Diensten, besonders fiir
Familien mit  Sohnen/Téchtern  mit  schwersten — Beeintrdchtigungen. “
(Forschungsannahme 2)

Um diese Hypothese fiir den Bereich ,,Arbeit” iiberpriifen zu konnen, ist es
notwendig, noch einmal auf die bereits angefiihrten Ergebnisse in den vorherigen
Kapiteln ,, Mitentscheidungsmaglichkeiten bei der Auswahl der Arbeitsstruktur*
(9.2.3) und ,, Belastende Faktoren bei der Suche der Arbeitsstruktur (9.2.4)
Bezug zu nehmen und diese genauer in den Blickpunkt zu riicken.

Wie bereits in den genannten Kapiteln (9.2.3) und (9.2.4) dargestellt, kann
aufgrund der Erschwernis bei der Suche einer passenden Arbeitsstruktur fir die
Soéhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen von einem Platzmangel in den

jeweiligen Institutionen ausgegangen werden.

Die bereits vorgestellte Graphik, welche einen Abriss der jeweiligen
Mitentscheidungsmoglichkeiten der Probandinnen gewéhrt, soll an dieser Stelle
noch einmal angefuhrt werden (vgl. Kapitel 9.2.3).

100%
903 -
B2
T3
B0% — I
50% -
405
el —
203 7

0% ~ T . .
e S o* & ¢
".\\}Q {!T‘b l?_p\b (Q"bo 6:(\\*‘
& & ¥ o s
@ﬁ% J.‘-u“ & ¢ £

& & S &

o @Q. ) ) b‘b \b

= o X & o
B 2 o o o
o E::\" W2 {;\E;" & Alle Probandinnen
e o e o
g Qpb' "l . ‘5@ B pngaben in Prozent
3 £ d &
< & & N
o <
& &
@\6 2}0%

Diagramm 3: Mitentscheidungsmdglichkeiten bei der Auswahl der Tagesstatte/\Werkstatte
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Die Untersuchungsergebnisse machen deutlich, dass eine
Mitentscheidungsmoglichkeit bei der Auswahl der Tagesstatte/Werkstéatte fir die
Sohne/Tdchter mit schwersten Beeintrédchtigungen nur vereinzelt maéglich ist.
Diese anhand der geflihrten Interviews durchgefiihrte Erhebung gekoppelt mit den
einzelnen Aussagen der Probandinnen lasst die obige Forschungsannahme
verstandlich erscheinen.

Aufgrund der angefiihrten Illustration im Zusammenhang mit einem moglichen
Mangel an Tagesstatten/Werkstatten, kann die Forschungsannahme 2 im Rahmen

dieser Untersuchung als aussagekraftig und bestatigt angesehen werden.

9.2.8.3 Uberpriifung der Forschungsannahme 5

., Durch familienunterstiitzende Dienste kann ein Zugewinn an Autonomie sowohl
auf Seiten der Eltern als auch auf Seiten der S6hne/Tdchter mit schwersten

Beeintrachtigungen wahrgenommen werden. “ (Forschungsannahme 5)

Hierzu sollen die genannten Aspekte der Zielgruppe sowohl in Bezug auf die
wahrgenommene Situation der Eltern und deren personliche Lebensfiihrung als
auch auf die Lebensfiihrung der So6hne/Tochter hin noch einmal in einer

gebundelten Weise veranschaulicht und dargestellt werden.

Zugewinn an Autonomie fiir die Eltern

Die befragte Zielgruppe bringt einen Zugewinn in der personlichen
Eigenstandigkeit damit in Verbindung, dass eigene Interessen und BedUrfnisse im
Alltag wahrgenommen und auch verwirklicht werden kénnen. Hierzu zahlen vor
allem das Ausleben von verschiedenen Hobbies und das Nitzen der freien
Betreuungszeiten, was durch den Besuch der Tagesstatten/Werkstatten mdglich

wird.
Die Zielgruppe nennt in diesem Zusammenhang unterschiedliche Mdoglichkeiten

fir den Verbleib dieser Zeiten und kann anhand folgender Graphik abgelesen

werden.
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Hochste Prioritat hat mit 85 Prozent ganz deutlich das Nachkommen der eigenen
Interessen und Bedirfnisse. Aber auch das eigenstdndige Téatigen von
Erledigungen ohne die Sohne/Tochter wird in diesem Zusammenhang als
Autonomieentwicklung durch die Zielgruppe beschrieben.

Die Probandinnen nennen den Aspekt ,,ein normales Leben“ fihren zu kénnen
als tragendes Element in ihren Betrachtungen und fiihren diesen auf den Besuch
der Tagesstatten/Werkstatten der S6hne/Tdchter zurlck.

Nicht zu vergessen ist hier die Mdglichkeit der eigenen Berufstétigkeit, welche an
dieser Stelle von 60 Prozent aller interviewten Eltern bzw. Elternteile erwahnt
wird. Beachtlich erscheint, dass nur ein Viertel aller Befragten die freie Zeit,
welche durch den Besuch der Tagesstatten/Werkstatten der So6hne/Tochter fur die
Eltern gegeben ist, zum Kraft und Energie schopfen niitzen.

Ein weiterer kleiner Teil aller Befragten sieht die Moglichkeit eines Treffens von
Bekannten oder Freunden als einen Zugewinn an Eigenstandigkeit in ihrer

personlichen Lebensfuhrung an.
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Zugewinn an Autonomie fiir die S6hne/T 6chter

In weiterer Folge wird aber auch ein Zugewinn an Eigenstandigkeit der
Sohne/Tdchter durch die Eltern bzw. Elternteile wahrgenommen und in den
gefiihrten Interviews besonders hervorgehoben. Jene genannten Aspekte sollen an
dieser Stelle noch einmal uberblicksmaRig propagiert und in einer Graphik
eingebracht werden:
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Diagramm 5: Stellenwert familienuntersttitzender Dienste flr die S6hne/Téchter - Bereich ,,Arbeit*

Als beachtlich erscheint hier, dass die Zielgruppe die Sozialkontakte, welche die
Soéhne/Tdchter durch den Besuch der Tagesstatten/Werkstatten erfahren kénnen,
mit 100 Prozent als einen wichtigen Bestandteil im Zusammenhang mit der
personlichen Lebensfuhrung der Autonomieentwicklung Soéhne/Tochter in
Verbindung bringt. Aber auch die Unterstiitzung zur Selbsténdigkeit, das Erfahren
eines eigenen Lebensbereiches, das Ermoglichen von neuen Entwicklungschancen
und das Knipfen und Pflegen von Freundschaften werden von gut der Halfte der
Zielgruppe als tragende Elemente fir eine Autonomieentwicklung der
S6hne/Tochter im Zusammenhang mit dem Besuch der jeweiligen Institutionen
im Bereich ,,Arbeit genannt. 20 Prozent aller Befragten betonen hierzu auch eine
Chance der Sohne/Tochter ,,auf eigenen Beinen zu stehen” und die damit
einhergehende Mdglichkeit, sich ein wenig vom Elternhaus abzunabeln und

erwachsener werden zu kdnnen.
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Fazit

Die oben angefiihrten Darlegungen lassen erkennen, dass die befragte Zielgruppe
den Besuch der Tagesstétten /Werkstétten, sowohl im Bezug auf ihre persénliche
Lebensfuhrung als auch auf die Lebensfiihrung ihrer S6hne/Tdéchter mit einem
Zugewinn an Autonomie in Verbindung bringt. Sowohl Eltern als auch ihren
Sohnen/Tochtern ist es moglich, durch den Besuch der jeweiligen
Tagesstatten/Werkstatten einen Zugewinn an Selbst- und Eigenstandigkeit zu
erreichen. Somit kann die Forschungsannahme 5, welche von den Verfasserinnen

am Beginn der Studie formuliert wurde, als bestatigt angesehen werden.

9.2.8.4 Uberpriifung der Forschungsannahme 7

,,Die Intention der Inanspruchnahme von familienunterstiitzenden Diensten liegt
hauptsachlich in der Entlastung der Eltern selber. Eine mdgliche
Autonomieentwicklung der Sohne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen
durch familienunterstlitzende Angebote bleibt aus Sicht der Eltern dabei

zweitrangig. * (Forschungsannahme 7)

Hierzu lasst sich auf die Forschungsannahme 5 verweisen, welche sich auf die
Autonomieentwicklung der S6hne/Tdéchter und deren Eltern bezieht und bereits
im  Kapitel (9.2.8.3) diskutiert und dargelegt wurde: , Durch
familienunterstiitzende Dienste kann ein Zugewinn an Autonomie sowohl auf
Seiten der Eltern, als auch auf Seiten der Sohne/Tochter mit schwersten

Beeintrachzigungen wahrgenommen werden. ©“ (Forschungsannahme 5)

Die beiden angefuihrten Forschungsannahmen unterscheiden sich insofern, dass es
bei der Forschungsannahme 5 um die  Wahrnehmung  einer
Autonomieentwicklung sowohl auf Seiten der Eltern als auch auf Seiten der
Sohne/Tochter geht. Im Unterschied dazu bezieht sich die Forschungsannahme 7
auf die Intention der Inanspruchnahme von familienunterstiitzenden Diensten im
Bereich ,,Arbeit”. Die Verfasserinnen gehen davon aus, dass die Entlastung der

Eltern als primarer Faktor im Zusammenhang mit der Nutzung solcher Dienste
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angesehen werden kann wund die maogliche Autonomieentwicklung der

So6hne/Tdchter hierbei in den Hintergrund riickt.

Um eine objektive Prasentation der Forschungsergebnisse gewéhren zu kénnen,
erscheint es als notwendig, auf bereits im Kapitel (9.2.8.3) dargestellte Abbildung
zu verweisen, auf welcher deutlich zu erkennen ist, wie die Zeit in der die
Sohne/Tdchter in den jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten betreut werden, von

der Zielgruppe gendtzt wird:
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Diagramm 6: Stellenwert familienunterstiitzender Dienste flr die Eltern — Bereich ,,Arbeit

Wie bereits erwahnt, niitzen 85 Prozent der Befragten diese Zeiten, um eigenen
Interessen und Bedirfnissen nachzukommen. Dieser Aspekt kann durchaus
wesentlich zur Entlastung der Zielgruppe beitragen, jedoch wird in den gefiihrten
Interviews auch oft der Faktor einer abwechslungsreichen Lebensfihrung und die
Maoglichkeit fur sich selbst etwas unternehmen zu kdnnen, genannt.Besonders die
(Eigen-)Aktivitat der ProbandInnen (Hobbies, Freizeitgestaltung) wird hier als
zentral beschrieben. Somit wird die betreuungsfreie Zeit, die durch den Besuch

der Tagesstatten/Werkstatten entstehnt, nicht hauptséchlich zur Entspannung
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genutzt. Vielmehr wird erkennbar, dass die Zeit, in der die S6hne/Tochter in den
Tagesstatten/Werkstatten untergebracht sind, dazu verwendet wird, eigenstandige
Erledigungen (65 Prozent) zu tatigen oder einer Berufstatigkeit nachzukommen
(60 Prozent).

Aber auch das Fuhren eines ,, normalen Lebens* und die Mdglichkeit sich mit
Freunden bzw. Bekannten zu treffen wird in diesem Zusammenhang oft als

mdogliche Freizeitgestaltung fir diese Zeit gedulRert.

Fazit
Laut Angaben der Zielgruppe kann davon ausgegangen werden, dass die Intention
zur Inanspruchnahme familienunterstiitzender Dienste im Bereich ,,Arbeit* nicht
hauptsachlich in der Entlastung der Eltern gesehen werden kann.
Das Nachkommen der eigenen Interessen und Bedirfnisse, das Tatigen von
Erledigungen ohne Soéhne/Téchter sowie die Ausubung der jeweiligen
Berufstétigkeit der Probandinnen werden in diesem Zusammenhang mit einer
héheren Prioritét als das Tanken von Kraft und Energie angesehen.
Auch die Tatsache, dass von den befragten Interviewteilnehmerinnen ein
Entwicklungsfortschritt der Sohne/Tdchter wahrgenommen und verzeichnet wird
(vgl. Kapitel 9.2.8.3), kann als Impuls der Eltern zur Inanspruchnahme der
Tagesstatten/Werkstatten genannt werden.
Die Entwicklungsmoglichkeiten der Sohne/Tochter konnen in  diesem
Zusammenhang in folgende Kategorien eingeteilt und zusammengefasst werden:

e Entstehung von Sozialkontakten

e Unterstitzung zur Selbststandigkeit

e Schaffung eines separaten Lebensbereiches

e Ermdglichung von Entwicklungsmoglichkeiten

e Entstehung und Aufrechterhaltung von Freundschaften

e Entwicklung neuer Lernmdglichkeiten

e Ermoglichung von Eigenstandigkeit — ,, auf eigenen Beinen stehen *

e Unterstiitzung beim Erwachsenwerden

All jene genannten Faktoren konnen als Intention fur die Nutzung von

Tagesstatten/Werkstatten angefuhrt und postuliert werden.
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Demnach kann davon ausgegangen werden, dass die Entlastung fir die
Wahrnehmung von familienunterstiitzenden Diensten im Bereich ,,Arbeit” zwar
als ein Aspekt der Zielgruppe genannt wird, jedoch nicht vor die jeweilige

Autonomieentwicklung der Séhne/Tochter gestellt wird.
Somit kann die von den Verfasserinnen formulierte Forschungsannahme im

Bereich ,,Arbeit™ als nicht aussagekréftig beschrieben und fiir den Bereich

»Arbeit* als widerlegt angesehen werden.
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9.3 Forschungsbereich ,,geplante FREIZEIT* (Sabine Wagner)

Dieser Bereich beinhaltet verschiedenste familienunterstutzende Dienste, welche
geplante Freizeitgestaltungen fir Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
ermoglichen. Hierzu zéhlen vor allem die unterschiedlichen Formen von
Urlaubsangeboten fir die jeweilige Personengruppe. Diese werden von
verschiedenen Vereinen und Organisationen angeboten und sollen eine gezielte
Urlaubsbetreuung des beschriebenen Personenkreises (vgl. Kapitel 6.4)
gewahrleisten.

Solche geplanten Freizeit- und Urlaubsaktivitaten sollen Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen neben den Kontaktmdglichkeiten zu Personen
auBerhalb der Familie auch eine aktive Teilnahme am kulturellen Leben
ermoglichen. Die jeweiligen Veranstalter solcher Urlaubsaktionen sind darauf
bedacht, die angebotenen Urlaubswochen mdglichst abwechslungsreich zu
gestalten, um so auf die jeweiligen Bedirfnisse von Menschen mit schwersten
Beeintrachtigungen individuell eingehen zu kdnnen (vgl. Klicpera 1997, 235f).
Jedoch steht im Bereich ,,geplanter Freizeit™ nicht die gezielte Forderung der
jeweiligen Personengruppe im Vordergrund. Vielmehr geht es darum, einfach
auszuspannen, sich ein wenig zu erholen und den Alltag ein Stick weit hinter sich
zu lassen. Ein wichtiger Punkt in diesem Zusammenhang ist sicher auch das

Verreisen an sich und das Gewinnen von neuen (Sinnes-)Eindricken.

9.3.1 Bekannte und konkret gentitzte Formen familienunterstttzender

Dienste

Alle befragten ProbandInnen verbinden mit familienunterstiitzenden Diensten im
Bereich ,,geplanter Freizeit“ die bereits erwdhnten, unterschiedlichen
Urlaubsaktionen verschiedenster Vereine und Organisationen in Zusammenhang.
Die Eltern wissen um solche Urlaubsmdglichkeiten bescheid, jedoch fehlen der
Zielgruppe konkrete Anlaufstellen und Angebote, besonders wenn es um
erwachsene  SOhne/Tochter mit  schwersten  Beeintrdchtigungen  geht.

,, Urlaubsaktionen, so in dem Sinn, dass es fiirn D. Urlaubsaktionen gibt, weif3 ich

241



jetzt eigentlich, naja, kenn ich schon, / aber eigentlich nicht so genau / naja, aber
das geht alles nur bis zum 18. Lebensjahr.” (P1, Z: 212-214)

Ein solch alterslimitiertes Angebot an Urlaubsaktionen fir Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen l&sst knapp drei Viertel aller ProbandInnen darauf
schliel3en, dass es flr ihre erwachsenen Séhne/Tochter keine Moglichkeiten gibt,
an solchen Urlaubsaktionen teilnehmen zu kdnnen: ,, Weif3 ich nicht. Weif3 ich gar
nicht. Also fiir Erwachsene weif3 ich gar nichts. (P8, Z: 82)

Neben der Problematik dieser angesprochenen Altersbegrenzung im Angebot von
familienunterstiitzenden Diensten im Bereich der ,,geplanten Freizeit kommt beli
der befragten Zielgruppe die Schwierigkeit des vorhandenen Grades der
jeweiligen Beeintrachtigungen ihrer Séhne/Tdchter hinzu. So erwahnen insgesamt
70 Prozent der Eltern bzw. Elternteile, dass sie sich nach diversen geplanten
Freizeit- bzw. Ferienangeboten erkundigt hétten, sich die Suche nach einem
passenden Angebot aufgrund der eingeschrankten Mobilitdt und der oft
mangelhaften vorhandenen aktiven Kommunikationsfahigkeit der S6hne/Tdchter
sehr schwierig gestaltet. Dies lasst die ProbandInnen oft zu dem Schluss kommen,
dass im Bereich der ,,geplanten Freizeit” keine geeigneten Urlaubsangebote fiir
ihre S6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen existieren: ,, Alles /[...], WO
ich angerufen habe und mich aktiver informiert habe, die haben alle gesagt, das
ist fir unsere, also fur den C. nicht geeignet, weil er einfach, also die, die mobil
sind, die sind integrierbar, die Mobilen sind in allen, aber alles andere, was mit
Rollstuhl oder eine schwerere Behinderung, wo sie sich nicht artikulieren kénnen,
wo sie nicht sprechen konnen, gibt es unserer Meinung nach keine.
Freizeiteinrichtung in den Ferien. (P11, Z: 264)

Aufgrund dieser oben beschriebenen Situation planen insgesamt 35 Prozent aller
Befragten den Urlaub fur ihre S6hne/T6chter innerfamilidr und verbringen diese
Zeit ausschliellich im Rahmen der sogenannten Kernfamilie: ,,Das organisieren
wir alles innerhalb der Familie. (P5, Z: 224) ,,Also Urlaub mache ich nur mit
meiner Tochter S.* (P16, Z: 230)

Ein kleiner Teil der Zielgruppe (10 Prozent) erwéhnt die Erweiterung dieses
familidaren Rahmens und nennt die Unterbringung der Sohne/Tdchter bei

Verwandten als eine Mdoglichkeit flir eine geplante Freizeitgestaltung. Hierbei
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steht bei den Probandinnen jedoch der eigene Urlaub im Vordergrund. Die
Urlaubsgestaltung der Sohne/Tochter wird von den Verfasserinnen dieser
Diplomarbeit im Zuge der gefiihrten Interviews eher als zweitrangig erlebt. ,,Ich
habe heuer / ah S. fiir zwei Wochen, zwolf Tage bei meiner Schwester alleine
gelassen und bin mit der anderen Schwester ahm auf Urlaub in die Tirkei
gefahren. Einfach zwolf Tage alleine, das erste Mal. Ohne S.* (P16, Z: 487)

Den Wunsch und das Bedurfnis nach Urlaub und Erholung stellen auch jene 35
Prozent der Eltern bzw. Elternteile in den Fokus, welche die sogenannte
»~Kurzzeitunterbringung® in diversen Wohngemeinschaften als eine Eventualitit
flr die geplante Freizeitgestaltung nennen. Bei dieser genannten Form, welche die
Verfasserinnen eigentlich dem Bereich ,,Wohnen* zugeordnet haben, geht es
darum, die Séhne/Tochter fir eine bestimmte Zeit in den jeweiligen betreuten
Wohngemeinschaften unterzubringen. Jedoch missen die Séhne/Téchter im
Rahmen dieser ,,Kurzzeitunterbringung® arbeiten gehen, das heif3t, dass der
Besuch der jeweiligen Tagesstatten/Werkstatten fortgefiinrt werden muss. Somit
haben die S6hne/Tochter dann zwar einen Ortswechsel (Wohngemeinschaft) aber
keinen Urlaub, also keine ,,geplante Freizeitgestaltung®. Dies ist der Grund warum
die Autorinnen die ,,Kurzzeitunterbringung ganz eindeutig im Bereich ,,Wohnen*
lokalisiert haben.

Dennoch wird die Moglichkeit der ,,Kurzzeitunterbringung® der S6hne/Tdchter
von 35 Prozent der ProbandInnen im Bereich der ,,geplanten Freizeit” genannt,
was die Verfasserinnen dahnlich wie bei der Unterbringung der S6hne/Tdochter bei
Verwandten darauf schlieBen lasst, dass auch hier die personliche
Urlaubsmaglichkeit der Probandinnen einen zentralen Aspekt einnimmt. ,,/...J da
kenn ich jetzt dann eigentlich nichts auRer die Kurzzeitunterbringung, wenn ich
auf Urlaub fahren mochte.* (P1, Z: 197-198)

Die  jeweiligen  Teilnehmerinnen  der  Untersuchung nennen  die
,~Kurzzeitunterbringung® im Bereich der ,,geplanten Freizeit™ hauptsachlich aus
dem Grund, da die rechtzeitige Planung fiir eine Inanspruchnahme dieser
genannten Mdoglichkeit eine tragende Rolle spielt: ,, Die Kurzzeitunterbringung.
Also, ich muss genau planen, wann ich auf Urlaub fahre, muss zeitgerecht
schauen, also mit der Wohngemeinschaft, also der Wohngemeinschaft Bescheid

geben, ob die dann einen Platz eben haben was ich dann gerne hatte, oder
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brauche.” (P1, Z: 177) Jenen Eltern bzw. Elternteilen, welche die
»~Kurzzeitunterbringung® in solchen speziellen Wohngemeinschaften nutzen, ist es
wichtig, dass sie ihre Séhne/Tdchter in der Zeit des eigenen Urlaubs gut betreut
wissen. Jedoch steht wie bereits oben erwahnt nicht wie urspringlich von den
Autorinnen der Diplomarbeit gemeint die geplante Freizeitgestaltung der
So6hne/Tochter im Vordergrund, sondern vielmehr die Erholung der jeweiligen

Eltern bzw. Elternteile.

Anhnliches kommt auch im folgenden Punkt zum Ausdruck, welcher jedoch nur
von 10 Prozent der befragten Zielgruppe erwahnt wird. Hierbei geht es um die
Unterbringung der Séhne/T6chter mit schwersten Beeintrachtigungen in diversen
Spitélern bzw. in Pflegeanstalten. ,, Freizeiteinrichtung in den Ferien, da habe ich
etwas kennengelernt, namlich das Senigura. Senigura ist ein Verein, eine
Betreuung in Purkersdorf, die auch Komapatienten haben. Das ist eine
Einrichtung, wo ich sagen kann, nur Hut ab. Also die haben auch schwerste Falle
und auch Akutkomaptienten, wirklich mit Feng Shui mit allen, pfau, aber es ist
halt eine Art Heimeinrichtung. * (P10, Z: 93)

Jedoch gehen in diesem Punkt die Meinungen der befragten Eltern bzw.
Elternteile auseinander. Ein Teil spricht sich fur die Madoglichkeit der
Inanspruchnahme solcher Einrichtungen aus und duf3ert sich ausschlieflich positiv
dazu, der andere Teil sieht diese Form der Unterbringungsmoglichkeit eher
kritisch und schildert folgenden Gedankengang: , Uns hat einmal das Spital
angeboten: “Schicken sie sie uns mit sozialer Indikation.” Aber das will ich ja
nicht. Ich schicke mein Kind ja nicht ins Spital damit ich jetzt irgendwo auf die
Malediven bin. Das tu ich nicht! Ich will eher, dass es was ist, wo sie was hat
davon und das sie mag. “ (P8, Z: 106)

Einen Mittelweg fir die Erholung im Zuge eines gemeinsamen Urlaubs fur Eltern
bzw. Elternteile und deren Soéhne/Tdchter schlagen in dem Bereich der ,,geplanten
Freizeit” insgesamt ein Viertel der befragten Probandlnnen ein. Die betroffene
Zielgruppe findet in der Inanspruchnahme von gemeinsamen Urlaubsaktionen
zusammen mit anderen Familien mit Sohnen/Tochtern mit  schwersten
Beeintrachtigungen einen gelungenen Kompromiss. Hier ist es sowohl den Eltern

bzw. Elternteilen als auch ihren Séhnen/Tdchtern moglich, eine ausgeglichene
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Ubereinkunft ~ zwischen  einer  eigenstindigen  Beschaftigung  aller
Familienmitglieder und einer gemeinsamen Urlaubsgestaltung zu erreichen: ,, Wir
fahren jedes Jahr eine Woche auf Urlaub. Wir sind, &hm, bei einem Verein der fur
Sehschwache und Blinde, &hm, Urlaubsangebote anbietet halt und da fahren wir
mit und das wird betreut. Das heif3t, wir haben vier Stunden am Nachmittag und
drei Stunden am Vormittag wird das Kind von einem, &hm, von jungen Menschen
sagen wir so, betreut. Es sind keine Fachkrafte, sondern es sind halt Babysitter.
Aber das ist egal. *“ (P8, Z: 78)

Als letztgenannte, aber nicht unbeachtliche Mdglichkeit nennt ein Viertel aller
Befragten die Inanspruchnahme von geplanten Urlaubsaktionen, welche von den
verschiedenen Tagesstatten/Werkstatten aus organisiert werden. Die Eltern bzw.
Elternteile schatzten diese Form der eher selten angebotenen geplanten
Freizeitgestaltung sehr und heben besonders die Tatsache des bestehenden
Bekanntheitsgrades der S6hne/Tdchter zu dem padagogischen Betreuungspersonal
hervor: ,, Von der Werkstdtte aus, waren sie zweimal in Italien. Eine Woche, das
war mir naturlich sehr recht, weil die ja die A. auch kennen von der
Tagesbetreuung. “ (P6, Z: 230)

Jedoch berichtet die Zielgruppe in diesem Zusammenhang immer wieder von
EinsparungsmaBnahmen, welche als Grund dafiir gesehen werden konnen, dass
das Angebot an solchen familienunterstiitzenden Freizeitgestaltungsmdglichkeiten
verringert und einschrankt. ,, Also sie sind von der Gruppe aus, sind sie einmal
zwei Tage fortgefahren aber das ist jetzt auch im Sparprogramm zum Opfer
gefallen. Und da waren sie auch eine Nacht fort, dann haben sie gesagt, sie
wollen es einmal probieren, sie wollen es dann einmal ausdehnen, wenn es
funktioniert und dann ist das dem Sparprogramm zum Opfer gefallen.« (P3, Z:
146)

AbschlieBend bleibt nur noch eine Gruppe der Interviewpartnerinnen zu
erwdhnen. 30 Prozent der Probandinnen geben im Zuge der durchgefihrten
Untersuchung an, trotz der vorhandenen Information Uber verschiedene Formen
und Moglichkeiten der familienunterstitzenden Dienste im Bereich der
»geplanten Freizeit™ keinen Bedarf zur Inanspruchnahme solcher Freizeitangebote
fur ihre Sohne/Tochter verspiren: ,, Ahm, kennen, ich habe mich dafiir nie

besonders interessiert, weil das flr mich nie ein Thema war, aber ich habe gehort,
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dass es so etwas gibt und es wéare wahrscheinlich auch kein Problem, dass

irgendwie zu bekommen eine Woche. * (P9, Z: 104)

Zusammenfassend soll an dieser Stelle nachstehende Graphik die von den
Forschungsteilnehmerinnen alle oben beschriebenen, bekannten und konkret
genutzten Formen von familienunterstiitzenden Diensten im Bereich der

»geplanten Freizeit™ noch einmal zusammenfassen.

keine addquaten kein Bedarf zur
Angebote bekannt Inanspruchnahme
Von
Urlaubsaktionen
\\‘ bekannte und —
Urlaubsaktionen konkret genutzte Arerthat
von verschiedenen || — - | FOrmen familien- Spitalern bow
Wereinen unterstitzender $——— | 5p :
/ Dienste Fflegeanstalten
Urlaub mit der ‘\A
Familie Kurzzeit-
unterbringung
Urlaub zusammen
Urlaub d
se;r?;lerr;crhterbei mit anderen Urlaub mit der
Verwandten Familien mit TagesstitteWerk-
Sohnen/Tochtern statte
mit schwersten
Beein-
trachtigungen

Darstellung 9: Bekannte Formen familienunterstiitzender Dienste im Bereich ,,geplanter Freizeit*

Insgesamt werden von den Interviewteilnehmerinnen sieben Mdoglichkeiten fur
eine organisierte Freizeitgestaltung der Sohne/Tdochter genannt. Am hdaufigsten
werden laut Angaben der Probandinnen neben dem Urlaub mit der Familie die
Kurzzeitunterbringung in diversen Wohngemeinschaften und die Mdglichkeit der
Teilnahme an gemeinsamen Urlauben mit anderen Familien mit S6hnen/Tdchtern
mit schwersten Beeintrdchtigungen geniitzt. Als winschenswert beschreiben die
Befragten vor allem die Erweiterung des Freizeitangebotes durch die bereits in
Anspruch genommenen Tagesstatten/Werkstatten.

Die Tatsache, dass ein beachtlicher Teil der befragten Probandinnen keine
adaquaten Freizeit- und Urlaubsangebote fir ihre Séhne/T6chter mit schwersten
Beeintrachtigungen kennt bzw. keinen Bedarf fur die Inanspruchnahme dieser
wahrnimmt, l&sst die Verfasserinnen der Diplomarbeit zu dem Schluss kommen,

dass eine mdogliche Optimierung besonders in der Weiterleitung der
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Angebotspréasentation durch eine systematische Ausgabe von Foldern,
Kontaktadressen oder aber auch durch die Nutzung von verschiedenen Medien in
diesem Bereich die Wichtigkeit solcher gezielter Freizeit- und Urlaubsangebote

forcieren kdnnte.

9.3.2 Stellenwert familienunterstiitzender Dienste fur die Eltern

In den geflhrten Interviews wird ein durchwegs hoher Stellenwert im
Zusammenhang mit den genitzten Formen solcher bereits oben beschriebener,
familienunterstiitzender Angebote im Bereich ,,geplanter Freizeit“ erkennbar.
Besonders hervorgehoben wird von den Probandinnen die Mdglichkeit, wieder
neue Energie- und Kraftreserven zu gewinnen. Mehr als die Halfte aller Eltern
bzw.  Elternteile  beschreiben  diese  wahrgenommene  Unterstiitzung
folgendermalien: ,, Fiir mich haben Urlaubsaktionen einen sehr hohen Stellenwert,
da ich in der Zwischenzeit Kraft und Energie tanken kann.“ (P1, Z: 214)
Besonders auch das unbeschwerte Durchschlafen der befragten Zielgruppe wird in
diesem Zusammenhang in den gefthrten Interviews immer wieder deutlich und
von weiteren 15 Prozent der Zielgruppe als wesentlicher Aspekt im
Zusammenhang mit den familienunterstiitzenden Diensten im Bereich der
»geplanten Freizeit™ hervorgehoben. ,, Da habe ich "Juhu" geschrien (lacht), weil
das ist einmal eine Woche, flr mich, wo ich wirklich fur mich etwas machen kann
und nicht in der Nacht dreimal aufstehen muss, wie sonst auch immer.* (P2, Z.
246)

Diese von den Probandinnen geschilderten Aspekte stellen fur insgesamt 50
Prozent der Eltern bzw. Elternteile eine enorme Entlastungsmdglichkeit dar und
werden als Unterstiitzung erlebt: ,, Na Viel. Einfach zu wissen, ich habe ab und zu
im Jahr einmal eine Entlastung. *“ (P11, Z: 303)

Eine solche oben beschriebene Entlastung erleben 40 Prozent der Probandinnen
als Urlaub vom Alltag und beschreiben die Zeit, in der solche
familienunterstiitzenden Formen in Anspruch genommen werden, als einen
getrennten Urlaub von ihren S6hnen/T6chtern. Dabei steht fur die Eltern bzw.

Elternteile nicht immer das eigene Verreisen im Vordergrund, vielmehr nennt die
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Zielgruppe hier ein Durchbrechen von fixen Alltagsregelungen: ,,/...] aber
Urlaub ist fur mich schon, wenn er fort ist und ich bin zu Hause und ich weil3, ich
kann am Abend und muss nicht um 15.45 heim laufen und kann bis 18 Uhr bei
einer Freundin sitzen oder kann am Abend zu Bekannten gehen, kann hingehen
und kann mich da gemiitlich auf ein Abendessen einladen. “ (P13, Z: 292)

Aber auch die Entlastung in pflegerischen Téatigkeiten wird von insgesamt 40
Prozent der Probandinnen als Urlaub, der jedem Menschen zusteht, beschrieben.
., Es ist einfach nur ein Urlaub auch fiir uns. Es ist was anderes. Ich muss denken,
wann ich ihn futtern muss und dann wickeln muss. Es ist einfach, nicht jetzt eine
Erlosung, sondern einfach einmal funf Tage, die uns vielleicht auch vom
Universum zustehen. Etwas, das wir auch verdienen.* (P14, Z: 131) In dieser Zeit
ist es 45 Prozent aller Befragten wichtig, dass sie ihre S6hne/Tdchter in guten
Hénden wissen und eigenen Bedirfnissen nachkommen konnen: ,, Wandern gehen
oder sonst die Seele baumeln lassen, einfach zu wissen, dass Kind ist betreut und
ich brauche mich nicht kiimmern.* (P2, Z: 158) Auch das Zeit nehmen fiir
Freunde und Bekannte wird in diesem Zusammenhang von weiteren 45 Prozent
angesprochen: ,,Ja genau, das schon. Und ich treffe mich auch mit Freundinnen
einmal in dieser Zeit, weil ein bisschen Austausch soll schon sein (lacht).* (P4, Z.
138)

Neben dieser auf der personlichen Ebene verspirten Unterstitzung wird von
einem kleinen Teil der Probandinnen die gewonnene Zeit fir den Partner/die
Partnerin und fir die jeweiligen Geschwisterkinder angesprochen. Insgesamt
erwéhnen 10 Prozent, also nur zwei der befragten Eltern bzw. Elternteile, dass sie
die geschaffenen Zeitrdume durch das Angebot von familienunterstiitzenden
Dienste fur die Geschwisterkinder aufwenden: ,, Einfach fiir mich selber einmal
Zeit haben oder fiir die Geschwister und fur, ja, was auch immer. “ (P8, Z: 126)

Auf den ersten Blick erscheinen diese 10 Prozent als durchaus wenig, jedoch
muss an dieser Stelle erwahnt werden, dass sich die Forschungsarbeit auf die
Situation von Familien mit erwachsenen Sohnen/Tochtern mit schwersten
Beeintrdchtigungen bezieht. Daraus kann geschlossen werden, dass auch die
Geschwisterkinder der Zielgruppe bereits alter und womaoglich schon erwachsen
sind. Diese Tatsache l&sst vorerst angesprochene kleine Gruppe mit nur 10

Prozent in ein rechtes Licht riicken.
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Erstaunlich erscheint in diesem Zusammenhang auch, dass nur 15 Prozent der
Probandinnen erwdhnen, die verbleibende Zeit gemeinsam mit dem/der
jeweiligen Partner/Partnerin zu verbringen. Nur drei Interviewpartnerinnen geben
hierzu an, dass das Verbringen von einigen Tagen als Paar die Beziehung stérkt
und eine Bereicherung darstellt. ,, Und das wdre halt einmal so einfach ein paar
Tage und auch fir fir die Beziehung, das man ah ein paar Tage gemeinsam hat
wo man, auch einmal tun kann, so gesagt, jetzt gehen wir einmal am Abend fort.
(P11, Z: 318) Bei diesen Unternehmungen geht es oft nicht um groRe
Angelegenheiten, oft sind es die kleinen, oft spontanen Ausfliige aus denen die
Zielgruppe Kraft und Energie schopfen kann: ,, Aber man kann auch einmal auf
einen Kaffee gehen mit dem Mann oder man kann ins Kino gehen.* (P2, Z: 154)
Eine solche gewonnene Spontanitdt und die Chance auf Unternehmungen, die das
personliche Wohlergehen steigern, werden von insgesamt 45 Prozent, also knapp
der Hélfte aller Befragten, als eine Freiheit fur das Fihren eines ganz normalen
Lebens beschrieben. ,, Freiheit. (lacht) Freiheit. Ein ganz ein normales Leben so
wie alle anderen leben. “ (P6, Z: 279)

Dennoch lasst sich neben der Gruppe der Interviewpartnerinnen, welche die freien
Betreuungszeiten durch familienunterstiitzende Dienste im Bereich der ,,geplanten
Freizeit™ als eine Bereicherung wahrnehmen, auch jene Fraktion von Eltern bzw.
Elternteilen herauskristallisieren, welche solchen Unterstitzungsmalinahmen
keine Bedeutung beimessen. Sie kdnnen sich nicht vorstellen, eine bestimmte Zeit
ohne ihre S6hne/Tdchter zu verbringen und nehmen die eigenen Bedurfnisse nach
Erholung und Entspannung nicht wahr. ,,Ja, das kann ich jetzt nicht sagen, weil
mein Mann und ich noch nicht das Bedirfnis haben, dass wir jetzt unbedingt
alleine etwas machen. Wir kénnen uns einfach nicht vorstellen, dass unser Kind
weg ist. Der war noch nie woanders, der hat noch nie woanders gewohnt ohne
uns. “ (P20, Z: 130)

Hier wird die enge Verbindung der Eltern zu ihren Sohnen/Tdchtern mit
schwersten Beeintrachtigungen sehr deutlich erkennbar. Weiter wird im oben
angefuhrten Ankerbeispiel deutlich, dass die Eltern bzw. Elternteile immer wieder
erwéhnen, dass das Bedirfnis fir eigenstdndige Unternehmungen mit dem/der
PartnerIn ,,noch nicht* vorhanden sind. Dies lasst jedoch darauf schlielen, dass

der Wunsch nach Zweisamkeit moglicherweise noch folgen wird.
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AbschlieBend soll die nachstehende Graphik die oben beschriebenen
Gesichtspunkte, welche den Stellenwert der familienunterstiitzenden Dienste im
Bereich der ,geplanten Freizeit“ darstellen, zusammenfassen und einen
Gesamtlberblick Uber die vorherrschende Situation der befragten Zielgruppe

geben.

Entlastung/ -
Unterstﬂtgljng Stellenwert | keine Bedeutung
- |familien- -—
unterstatzender
Dienste fir die | *————4% | gin normales
getrennter Urlaub Fﬂ Eltern Leben fahren

méglich / \

Zeit Tir eigene Kraft und Energie

; tanken
Interessen/Freunde

Zeit fur den/die

Zeit fir di
FILTUT CIe Partnerln

Geschwisterkinder

Darstellung 10: Stellenwert familienuntersttitzender Dienste fur die Eltern - ,,geplanter Freizeit“

9.3.2.1 Emotionale Befindlichkeiten bei der Inanspruchnahme

Im Zuge der Erhebung der beschriebenen Forschungsergebnisse im
Zusammenhang mit dem Stellenwert familienunterstiitzender Dienste im Bereich
der ,,geplanten Freizeit* konnten neben den Aspekten der Bedeutsamkeit auch die
emotionalen Befindlichkeiten in Verbindung mit der Nutzung solcher
Unterstutzungsmaoglichkeiten herausgearbeitet werden.

Im Zuge der Bearbeitung dieser emotionalen Befindlichkeiten, nach welchen in
den geflhrten Interviews nicht explizit gefragt wurde, lasst sich erkennen, dass
sich die von den ProbandInnen genannten Gefiihle durchwegs auf negativer Ebene
festmachen lassen. Positive GefiihlsduBerungen im Bereich der ,.geplanten
Freizeit“ konnten von den Verfasserinnen auf diesem Wege nicht gefunden
werden.

Als Hauptempfindung in diesem Zusammenhang wird von der befragten
Zielgruppe die Angst genannt. Eltern bzw. Elternteile von S6hnen/Tdéchtern mit
schwersten Beeintrachtigungen haben die Befurchtung, dass ihre S6hne/Tdchter
nach der jeweiligen Inanspruchnahme einer angebotenen geplanten

Freizeitaktivitat (z.B. Urlaubsaktion) nicht mehr so zurtick nach Hause kommen,
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wie sie vor der Abreise waren. Insgesamt beschreibt die Halfte der
Interviewpartnerinnen ihre Angste in diesem Zusammenhang in ahnlichen
Wortlauten: ,, Ich wiirde mir vielleicht wiinschen, wenn es einfach nicht nur fiir
mich, sondern Uberhaupt fir uns Eltern, dass man uns die Angst einfach nimmt,
weil wir haben ja Angst, wenn wir die Kinder wohin geben. Das wir sie nicht
mehr so zuriickbekommen, wie wir sie hingeben. (P7, Z: 358) Mit dieser Angst
die Sohne/Toéchter nicht mehr im selbigen Zustand zuriick nach Hause zu
bekommen, meint die befragte Zielgruppe vor allem die psychische Verfassung

aber auch den korperlichen Zustand ihrer S6hne/Tdchter.

Solche Angste basieren nach Angaben von 45 Prozent der Eltern bzw. Elternteile
auf bereits gemachten negativen Erfahrungen im Zusammenhang mit der Nutzung
familienunterstiitzender Dienste im Bereich der ,,geplanten Freizeit“. Hierzu
kdnnen folgende Aussagen der Zielgruppe herangezogen werden: ,, Der S. der hat
zwei Monate gebraucht bis ich den wieder auf gerade gebogen habe nachher, der
ist versaut zuriickgekommen, in einem Zustand, wo ich mir gedacht, bitte wo habe
ich mein Kind dorthin geschickt, also ich war fix und fertig, nachher.” (P11, Z:
745) ,, Er ist einmal nur gefahren und das war echt eine Katastrophe und seitdem,
bin ich glaube ich, geheilt fir weil3 ich nicht wie lange. Also ich traue ihn mir gar
nicht mehr irgendwo mitschicken.* (P11, Z: 281)

Dies lasst deutlich werden, dass knapp die Halfte aller Eltern bzw. Elternteile von
Sohnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen aufgrund bereits gemachter
Erfahrungen kein Vertrauen (mehr) in die vorhandenen Urlaubsangebote haben,
was es den Probandinnen erschwert, ihre Soéhne/Tochter in eine geplante
freizeitpadagogische Betreuung zu tbergeben: ,,Ja und dann ist es eigentlich, ja
ich habe mich auch weiter nicht so darum gekiimmert, weil es fallt mir eigentlich
zusehends schwer sie in vollig fremde Hiinde zu geben. “ (P6, Z: 331)

Insgesamt 35 Prozent aller Befragten nennen oben die genannte Sorge im Zuge
der Inanspruchnahme familienunterstitzender Dienste im Bereich der ,,geplanten
Freizeit und betonen in den gefiihrten Interviews besonders, dass ein gewisser
Bekanntheitsgrad der Sohne/Tochter zu den pédagogischen Betreuern ein
tragendes Element flr die Nutzung solcher Angebote darstellt.

Als einen Grund daflr fuhren Eltern bzw. Elternteile die Tatsache an, dass ihre

Sohne/Tdchter nicht in der Lage sind, ihre Winsche und Bedirfnisse auf
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verbalem Wege &ullern zu konnen. Dies vermittelt knapp einem Viertel aller
befragten das Gefiihl einer gewissen Machtlosigkeit und stellt nach Angaben der
Probandinnen oft eine enorme Hemmschwelle fir die Nutzung solcher
Angebotsstrukturen dar: ,, Es muss schon jemand wissen, der ihn gut kennt, weil er
ja nicht reden kann und da traue ich mich ehrlich gesagt nicht tber eine fremde
Person, die Uber eine unfremde Person, die den R. nicht kennt und den Ablauf
nicht kennt. Da traue ich mich nicht driiber. “ (P9, Z: 100) ,, Weil wenn einer nicht
selber artikulieren kann, wenn er tiberhaupt nichts sagen kann und viele verstehen
ihn nicht und kennen ihn nicht und da kann man einen Menschen doch nicht
einfach wie ein Packerl abgeben und dann sagen “das geht schon”. “ (P20, Z: 130)
Hier wird von der Zielgruppe auch der erlebte Kontrollverlust im Zuge der
Inanspruchnahme von getrennten Freizeitangeboten angesprochen und von einem
weiteren Viertel als Grund fir eine gewisse Abneigung solcher
familienunterstiitzender Dienste genannt. ,, Und also, das hat mir einfach nicht
gefallen, weil ich einfach die Kontrolle nicht hatte.“ (P2, Z: 170)

Diese und ahnliche Aussagen lassen darauf schlielen, dass die enge Verbindung
der Eltern bzw. Elternteile zu ihren Soéhnen/Tochtern mit einer bestimmten
Abhéngigkeit der Probandinnen einhergeht. Dieses Gefiihl nicht loslassen zu
kénnen wird in den geflhrten Interviews immer wieder deutlich und wird konkret
von 40 Prozent aller Befragten angesprochen und thematisiert. ,,Ja, also ohne
Kind konnen wir uns das zur Zeit noch nicht vorstellen, vielleicht kommt das
irgendwann, aber ich glaube, ich kdnnte keinen Tag genieen, wo ich nicht weil,
‘mein Kind ist jetzt dort’.* (P20, Z: 102)

In diesem Zusammenhang nennt die Zielgruppe das Gefuhl einer auftretenden
inneren Leere, wenn die SOhne/Tochter eine gewisse Zeit nicht zu Hause
verbringen. Dieses Unausgefilltsein erwédhnen 15 Prozent der befragten
ProbandInnen mit einer ehrlichen Offenheit: ,, Vielleicht ist das auch das Gefiihl,
was ich dann mit meiner Zeit anfangen soll.”* (P19, Z: 126) ,,/...] Aber das war
ungewohnt, also das erste Mal furchtbar fur mich. Fir mich schrecklich, weil mir
etwas fehlt. “ (P18, Z: 90)

Neben dieser eigenen, verspurten inneren Leere haben die Eltern bzw. Elternteile
auch Angst, dass sich die Séhne/Tdéchter mit schwersten Beeintrachtigungen von

der Familie als verschmé&ht oder sogar verstof3en fuhlen kdnnten. Nach eigenen
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Angaben wird in den Interviews von knapp einem Viertel der Befragten laut, dass
die Bewaltigung einer solchen Situation im Zuge der Inanspruchnahme einer
geplanten Freizeitgestaltung fiir die S6hne/Tdchter nicht tragbar wére: ,, Und ich
habe auch nicht das Gefuhl, dass sie das schaffen wiirde ohne uns, weil sie eben
emotional so sehr an ihre Familie geheftet ist, dass sie das glaube ich nicht. Ich
glaube fir sie wirde das so riberkommen, "sie haben mich jetzt weggeschickt"
und ich glaube, dass ware wirklich so, dass wenn sie jetzt wirklich so weit denken
oder verstehen kénnte, aber ich glaube das sie das kann "aha die Mama oder die

Oma haben mich jetzt weggeschickt. *“ (P19, Z: 106)

Alle oben beschrieben emotionalen Faktoren kdénnen als Grundlage fur eine
negative Grundhaltung gegeniiber familienunterstiitzender Dienste im Bereich der
»geplanten Freizeit” angesehen werden. Die erlebten Situationen aber auch die
vorhandenen emotionale Befiirchtungen der Eltern bzw. Elternteile beeinflussen

daher oftmals den Zugang zu solchen geplanten Freizeitmdglichkeiten.

Im Folgenden soll die angefiihrte Darstellung alle genannten und diskutierten

kein Vertrauen in

die S0hne/Tachter
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emotionalen Befindlichkeiten der befragten Probandinnen bindeln und
uberblicksméRig darstellen.
Kontroliverlust \ /' :
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Darstellung 11: Emotionale Befindlichkeiten bei der Inanspruchnahme geplanter Freizeitangebote
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9.3.3 Stellenwert familienunterstiitzender Dienste fiir die S6hne/Tdchter

An dieser Stelle ist anzumerken, dass in den gefuhrten Interviews ausschlie3lich
die Eltern bzw. Elternteile zu diesem Punkt befragt wurden und demnach der
Stellenwert fur die Sohne/Tochter auf den Aussagen dieser familidren
Bezugspersonen beruht.

Ein beachtlicher Teil aller Befragten gibt mit insgesamt 35 Prozent an, dass
familienunterstiitzende Dienste im Bereich der ,geplanten Freizeit“ fiir die
Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrdchtigungen unbedeutend und uninteressant
sind. Deshalb werden auch Informationsbroschiren und &hnliches nicht
angenommen und als wichtig empfunden. ,,Ja, es ist einmal was gekommen. Aber
man schaut sich es durch und dann wirft man es weg, weil sie mag ja das sowieso
nicht.* (P3, Z: 122)

In &hnlicher Weise werden Aussagen von den Eltern bzw. Elternteilen laut, die
verdeutlichen, dass die Zielgruppe kein Interesse der S6hne/Tdchter wahrnimmt
solche geplanten Freizeitangebote in Anspruch zu nehmen. Dies bedeutet, dass
der Stellenwert fiir die Nutzung von Angeboten im Bereich der ,,geplanten
Freizeit“ fiir die Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrdchtigungen, nach
Aussagen der Eltern als belanglos wahrgenommen und diesem von mehr als

einem Drittel aller Befragten keine Bedeutung beigemessen wird.

Eine ganz  kontrdre =~ Anschauung  vertritt  jene  Gruppe  der
Interviewteilnehmerinnen, welche in einer eigenstandigen, geplanten Freizeit der
Séhne/Tdchter einen durchaus hohen Stellenwert sehen. ,, Das ist einfach einmal
im Jahr, wirklich im ganzen Jahr einmal funf Tage, dass der A. nicht bei uns ist.
Und er soll das auch genieRBen, das ist ja alles fur ihn. Fur ihn, ich freu mich fur
ihn, wissen Sie. Jeder sagt, naja, der ist behindert, was macht der, der kann nicht
reden... ja, das ist so. Aber er ist auch ein Mensch und er ist 22 Jahre alt und er
braucht das genauso. Wenn er auch dort nicht von der Mama oder dem Papa
umsorgt wird, so fiirsorglich. Ja, das ist so..* (P14, Z: 135)

Insgesamt 30 Prozent der ProbandInnen teilen diesen Gedankengang und sind sich
sicher, dass sich ein eigenstandiger Urlaub der S6hne/Tdchter als &uRert positiv

darstellt und im jungen Erwachsenenalter der Soéhne/Tdochter einen hoheren
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Stellenwert hat als ein Familienurlaub. ,, Und auferdem denk ich mir, umso dlter
T. wird umso weniger braucht er eben Familienurlaub oder so wie wir Urlaub
machen. “ (P7, Z: 190)

Viele Eltern bzw. Elternteile sehen die Madoglichkeit getrennte Urlaube
wahrzunehmen einerseits als eine Herausforderung und andererseits als eine
Bereicherung flr ihre Séhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen an. ,, Ich
glaube das ist eine Herausforderung fir sie, einmal ohne uns zu sein.“ (P19, Z:
134) Die gebotene Gelegenheit einen Urlaub ohne die engsten Bezugspersonen
machen zu konnen, lasst die Chance fir neue Erlebnisse und Erfahrungen
wachsen, was von knapp einem Drittel der Befragten einen ,, Fortschritt im
Leben. “ (P17, Z: 437-453) der Sohne/Tdchter beschreibt. Auch hier wird ein
hoher Stellenwert im Bereich der ,geplanten Freizeit® verzeichnet und

wahrgenommen.

Neben dem mdglichen eigenstandigen Ortswechsel, welcher von 15 Prozent der
Interviewpartnerinnen besonders hervorgehoben wird, betonen in diesem
Zusammenhang weitere 20 Prozent aller ProbandInnen die Mdglichkeit der
Séhne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen einen Aufbau von eigenen
Sozialkontakten zu erreichen. Die Zielgruppe beschreibt die Entstehung eines
personlichen Bekanntenkreises bzw. Freundeskreises als ein wesentliches
Moment und als eine Bereicherung solcher Angebotsstrukturen. ,,Ich denke mir
sie hat dann auch einen eigenen Bekanntenkreis. Also die Madchen kennt sie ja
schon, weil es fahren ja immer fast die Gleichen mit halt und es ist eigentlich denk
ich mir, recht nett fiir sie und fiir uns auch. “ (P2, Z: 181)

Obwohl sich gut ein Drittel aller Befragten recht positiv zum Zusammenhang mit
dem Stellenwert familienunterstiitzender Dienste fur ihre Sohne/Tochter mit
schwersten Beeintrachtigungen &uBert, erwahnt nur ein bzw. eine einzige
ProbandlIn, dass solche geplanten Urlaubsmdglichkeiten als ein erster Schritt fir
die Ablosung gesehen werden kann. ,,Und es wdre so ein Schritt in Richtung
Abnabelung, denn natirlich kommt irgendwann der Zeitpunkt wo das daheim
Wohnen wahrscheinlich in dieser Form nicht mehr so geht. Und zumindest dann

mal zwei Wochen im Sommer oder ein paar Tage im Winter war ein erster Schritt,
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‘

dass sie das auch lernt, dass sie mal wo anders ist und, dass ich nicht da bin. "

(P8, Z: 94)

Die nachstehende Graphik soll den Stellenwert der familienunterstitzenden
Dienste fir die S6hne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen fur den Bereich
der ,,geplanten Freizeit“ zusammenfassen und einen Gesamtiiberblick iiber die

von den ProbandInnen genannten Aspekte in diesem Zusammenhang verschaffen.

Stellenwert
familien-
unterstitzender

|k.eir1e Eedeutung| +—" | Dienste fur die || *+——_ | 2in erster Schritt in

Sahne/Tachter Richtung
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| haoher Stellenwert|

neue Erlebnisse
und Erfahrungen

eigene
Sozialkontakte Urlaub ermaglicht
einen Ortswechsel

Darstellung 12: Stellenwert familienunterstiitzender Dienste fiir die SOhne/Tochter — ,,geplante Freizeit*

9.3.4 Differenzen beim Angebot im Kindes-bzw. Erwachsenenalters

Mebhr als die Halfte aller Eltern bzw. Elternteile geben in den gefiihrten Interviews
an, dass sich die Situation von familienunterstiitzenden Diensten im Bereich der
»geplanten Freizeit“ bezogen auf das Erwachsenenalter recht diirftig gestaltet.
Dabei wird der Mangel an geplanten Freizeitaktivitdten betont und in diesem
Zusammenhang immer wieder der vorherrschende Unterschied in der
Freizeitgestaltung zum Kindesalter erwdhnt und folgendermaRen diskutiert:
. Naja, ja ich habe eben bis 18 hat er von den Kinderfreuden die Urlaubsaktionen
und da hat er auch mehrere mitgemacht, sowohl im Winter als im Sommer, und
das habe ich total gut gefunden. Also da war ich ganz begeistert weil die haben
wirklich eine gute Betreuung und er ist zufrieden weil die konstant war, also die
ganze Zeit Uber wo er war, waren auch relativ die gleichen Leute immer, die die
sich auch so gut gekannt haben so gewusst haben, und und er auch Vertrauen
gehabt hat und nachher war das eine Katastrophe, also. Nach 18 hat er dort nicht
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mehr Teilnehmen konnen, erstens ist die Nachfrage schon zu gro3 geworden und
er war nicht so oft dabei, dass sie ihm schon nicht mehr mitgenommen haben und
dann ist her halt altermaRig eh nicht mehr, hat eh auch nicht mehr gepasst und
und sonst findet man schwer was. “ (P11, Z: 281)

Die Tatsache, dass die von den jeweiligen Organisationen angebotenen
Urlaubsaktivitaten oft bis zum 18. Lebensjahr der S6hne/Tochter limitiert sind,
bereitet den Eltern bzw. den Elternteilen Sorgen und grenzt das nutzbare Angebot
fur die Zielgruppe erheblich ein. Den Grund fir solche oft unverstandlichen
Altersbegrenzungen  bezlglich  der  Inanspruchnahme von  geplanten
Urlaubsaktivitaten, sehen 40 Prozent der befragten ProbandInnnen vor allem einer
Interessensabnahme der Gesellschaft in Verbindung mit erwachsenen Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen. ,,Die ganze Gesellschaft hat noch ein
gewisses Interesse an relativ kleinen, herzigen, behinderten Kindern, aber an
behinderten Erwachsenen nur mehr sehr wenig. Auch im Umfeld bemerk ich das.
Auch im Bekannten und Verwandtenkreis ist das so.* (P8, Z: 110) Die Eltern bzw.
Elternteile von Séhnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen erleben dies
in einer abrupten Abnahme der jeweiligen Forderangebote besonders auch im
Bereich der ,geplanten Freizeit“. Dies  lasst die Zielgruppe folgende
Uberlegungen anstellen: ,, Also Kinder werden gefordert, bis 18 Jahre ist alles
gefordert und ab 18 fallst du unter Pflegefall und daher bist du nicht mehr fur die
Gesellschaft interessant und auch fir, also vor allem du féllst dann durch den
Rost.” (P10, Z: 61) Die Interviewpartnerinnen fihlen sich in diesem
Zusammenhang oft alleine gelassen und ,/..] mehr oder weniger
hinausgedrdngt, mit 18 Jahren. “ (P5, Z: 636)

Dieses Hinausdrangen wird von Eltern bzw. Elternteilen auf zwei Ebenen erlebt.
Einerseits in der bereits erwahnten Eingrenzung des Urlaubsangebotes fur die
S6hne/Tochter und andererseits in dem vorherrschenden Mangel an speziellen
Freizeit- und Urlaubsmoglichkeiten flr diese jungen erwachsenen Menschen. 55
Prozent, also mehr als die Hélfte aller Befragten, erwarten sich, im Zuge einer in
Anspruch  genommenen  Urlaubsaktion das Angebot von passenden
Freizeitgestaltungsmoglichkeiten fiir ihre S6hne/Téchter. Den ProbandInnen ist es
wichtig, dass ihre S6hne/Tdchter in der Zeit, in der sie auf Urlaub sind, die
Maoglichkeit haben, gewisse Erlebnisse und Unternehmungen zu machen. Diese

Eltern stellen somit eindeutige Anspriiche an die jeweiligen Organisationen. ,, Wie
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gesagt, was ich da auch schon gesehen habe in Italien, mit dieser Gruppe aus
Deutschland mit den Behinderten. Die waren alle sehr lieb und nett zu den
Klienten, aber wenn ich dann sehe, die sind den ganzen Tag in der Sonne unter
dem Sonnenschirm am Meer stehen und dort im Rolli und am Abend werden sie
dann wieder zurtickgefahren in das Appartement und wenn sie Gliick haben,
kommt einer oder zwei dann in das Wasser. Also im Swimmingpool habe ich sie
nie gesehen, weil wir waren damals eigentlich immer am Pool und da waren sie
nie und nur am Meer und das ist fur mich nicht Urlaub. Nur das ich sage, ich
fahre jetzt wohin.” (P20, Z: 106) In diesem Zusammenhang ist es den
ProbandInnen wichtig, dass die angebotenen Strukturen passend sind und ein
speziell abgestimmtes, fir ihre erwachsenen So6hne/Tdéchter passendes

Urlaubsprogramm geboten wird.

Bemerkenswert erscheint an dieser Stelle abschlieRend zu erwéhnen, dass
lediglich ein bzw. eine einzige Interviewteilnehmerln angibt, keinen Unterschied
im Angebot vom Kindesalter und dem Erwachsenenalters im Bereich der
»geplanten Freizeit™ bemerkt zu haben. ,, Es ist gleich geblieben.* (P13, Z: 162)
Alle anderen 19 Probandinnen kénnen diese Aussage nicht stiitzen und berichten
in den jeweiligen Gesprachen von Differenzen im Zusammenhang mit den
Angebotsstrukturen vom Kindes- und Erwachsenenalter, welche anhand

nachstehender Graphik noch einmal verdeutlicht werden sollen.
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Darstellung 13: Differenzen beim Angebot im Kindes- bzw. Erwachsenenalter — ,,geplante Freizeit*
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9.3.5 Gewiinschte UnterstitzungsmalRnahmen

Im Anschluss beschéftigt sich nun folgendes Kapitel dieser Diplomarbeit mit den
gewilinschten Unterstiitzungsmalinahmen auf Seiten der Eltern bzw. Elternteile
von S6hnen/Tdchtern mit schwersten Beeintrachtigungen.

In den Interviews wurde von den Eltern bzw. Elternteilen hierzu ein breiteres
Angebot an geplanten Freizeitangeboten erwéhnt. 40 Prozent der Probandinnen
fordern mehr und vor allem leichter auffindbare Angebotsstrukturen. ,,Ich habe
auch schon geschaut, Ferien fiir schwerst- behinderte Kinder, aber ich habe im
Internet nichts gefunden.* (P19, Z: 294) AuRerdem wird von der Zielgruppe
darauf hingewiesen, dass ein feststehendes Angebot fiir ihre Séhne/Tochter mit
schwersten Beeintrachtigungen winschenswert und fir den Erholungswert aller
Familienmitglieder ideal und erstrebenswert wére. ,,Nur wie gesagt
Urlaubsangebote, dass du wirklich fix damit rechnen kdnntest 14 Tage im Jahr zu

verreisen, das wdre eine Geschichte. “ (P13, Z: 106)

Einen weiteren Aspekt sehen die Befragten in der Flexibilitt der dargebotenen
familienunterstiitzenden Dienste im Bereich der ,,geplanten Freizeit“. Hierzu
nennen die Eltern bzw. Elternteile die Schwierigkeit der oft langwierigen
Voranmeldung flr die Inanspruchnahme dieser Urlaubs- und Freizeitangebote und
wiinschen sich deshalb: ,, Dass das alles ein bissl flexibler gestaltet werden kann. *
(P1, Z: 250) ,, Ahm, ja das wire eigentlich fiir mich das um und auf, weil mir wire
das egal, wo das ist und das man nicht Jahrhunderte lang vorbuchen muss,
sondern dass man sagt “okay absehbar”. Ja, wenn man im Janner sagt, man

maochte gerne im Sommer um diese Zeit. “ (P10, Z: 185)

Neben diesen erwahnten organisatorischen Unterstlitzungswiinschen betonen 35
Prozent der Probandinnen aber auch die Wichtigkeit einer behindertengerechten
Ausstattung bei den jeweiligen Urlaubsaktionen und die Notwendigkeit eines
speziell auf ihre S6hne/Tochter abgestimmten Angebotes wéhrend dieser Zeit.
Solche  geforderten  Angebotsstrukturen ~ sehen 50  Prozent  der

Interviewteilnehmerinnen dann als gegeben, wenn ,,/.../ wirklich die Kinder

259



betreut sind, wo sie ihren Anforderungen entsprechend dann auch Urlaub
geniefsen kénnen und nicht gestresst sind.*“ (P10, Z: 101)

Auch das Eingehen auf die Bedirfnisse der S6hne/Tochter spielt in diesem
Kontext eine zentrale Rolle fur die Probandinnen. Dies ist nach Aussagen von 60
Prozent der Eltern bzw. Elternteilen nur dann moglich, wenn die S6hne/Tdchter
auf den jeweiligen Urlaubsaktionen von ihnen bekannten und vertrauten
Betreuerlnnen begleitet werden. ,, Also, wenn ich mir wiinschen kénnte, ich
mochte gerne, dass die A. naturlich mit moglichst ihr bekannten Betreuern ahm
eine Woche weg ist, aber es miisste wirklich eine Woche sein. “ (P6, Z:238) Dabei
spielt auch der Bekanntheitsgrad zu den Eltern bzw. zu den Elternteilen eine
tragende Rolle. In den gefuhrten Interviews wird immer wieder betont, dass es
den Probandinnen als duBerst wichtig erscheint, dass auch sie selbst die
Betreuerinnen der jeweiligen Urlaubs- und Freizeitstrukturen, welche von ihren
Sohnen/Tochtern in Anspruch genommen werden, kennen. Erst dann ist es auch
den Eltern bzw. den Elternteilen moéglich, genug Vertrauen zu fassen. ,, Ich mochte
ja auch, dass mein Kind auch einmal was alleine tut, ja. Nur um die Sicherheit zu
haben, dass das alleine funktioniert, muss ich sie irgendwo unterbringen, wo ich
die Leute irgendwie ein bissal kennenlern, halt, wo ich einen Kontakt zu denen
habe, wo ich merke okay, das funktioniert.“ (P2, Z:214)

Nicht nur der Wunsch nach vertrauten Betreuerinnen bei den jeweiligen
Urlaubsangeboten wird bei den gewinschten Unterstiitzungsmoglichkeiten laut,
auch der Wunsch nach Fachkréften und einer professionellen Betreuung sowohl
im pflegerischen als auch im medizinischen Bereich wird von den Befragten
immer wieder genannt. Die Hélfte aller Probandinnen dufert sehr konkret die
geforderten Vorstellungen in diesem Bereich. ,, Fachkrdfte, die wissen, dass mas
nach 4 Stunden im Rollstuhl irgendwann einmal ein Kind am Boden legen muss.
(P2, Z: 170) ,, Wichtig wdre mir auf alle Fille die Betreuung. Die Betreuung jetzt,
auf meinen Sohn eingehend, die Pflege vor allem.* (P10, Z: 185)

Diese Fachkrafte sehen die befragten Eltern bzw. Elternteile auch in den
Betreuerlnnen der Tagesstatten/Werkstatten, welche von den Séhnen/Tochtern
besucht werden. Deshalb sprechen 50 Prozent der Befragten in den Interviews an,
dass ein vermehrtes Angebot von geplanten Freizeit- bzw. Urlaubsaktionen von

den Tagesstatten/Werkstétten aus fur die Zielgruppe als durchaus wiinschenswert
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erscheint. ,, Das ist das warum ich vorher das Angesprochen habe was mir so gut
gefallen hatte, wenn sie das von der Arbeit aus machen, weil da weil du da
kennen sich auch alle, die kennen den S., er kennt die Leute und da kann ich, da
konnte ich vertrauen, wenn die sagen sie fahren eine Woche fort.“ (P11, Z:285)
Gleichzeitig mit der geforderten Professionalitat der Betreuerlnnen erwédhnen 20
Prozent aller Befragten aber auch, dass die in Anspruch genommene
Freizeitaktivitat der S6hne/Tochter finanziell tragbar flr die Familie sein sollte. In
diesem Zusammenhang wird von den ProbandInnen eine realistische Kosten-
Nutzen-Rechnung erwartet und in den Interviews folgendermalien zur Sprache
gebracht: ,, Habe ich auch schon erfahren, gibt es auch, allerdings mit so einem,
ah, finanziellen Aufwand, dass es fiir meinen Mann und mich bei 1500 gelegen
ware und ich mein, das ist aber von Sonntag von Nachmittag bis Freitag, ja. Also
fir die paar Tage, ich mein, diesen Aufwand, wenn man sich das iiberlegt, ja.*
(P2, Z: 194)

Ein ganz anderer, dennoch sehr interessanter Aspekt wird lediglich von einer
Probandin bzw. einem Probanden angesprochen. Als eine wesentliche gewiinschte
Unterstlitzungsmalinahme wird hier die Forderung nach integrativen Angeboten
im geplanten Freizeitbereich benannt. ,, Und auch fiir Urlaub, jetzt fahren wir
dahin und da sind lauter Behinderte. (//). Das wollte ich von Anfang an nie."
(P18, Z: 330)

Interessant erscheint, dass insgesamt 15 Prozent der Zielgruppe im Zuge der
Interviews angeben, keinen Bedarf an Freizeit- und Urlaubsangeboten fir ihre
Séhne/Tochter zu sehen. Sie  beschreiben den Grund dieser Annahme
folgendermalien: ,, Na klar, gehen tut es sicher, aber ob der dann gliicklich ist,
weil? ich nicht. also ich glaube, dass das fiir unser Kind ganz gut ist, dass er unter
Tags schon mit anderen Menschen zusammen ist und seine Betreuung hat, aber
ich glaube nicht, dass er das braucht, dass er woanders schléft. Also das glaube
ich sicher nicht, weil keiner wei3, wie man mit ihm tut und was er braucht. “ (P20,
Z:130)

Neben dem Erklarungsversuch der Zielgruppe und der MutmaBung, dass die
Sohne/Tochter kein Bedurfnis an der Teilnahme an einer geplanten Freizeit- bzw.
Urlaubsaktion hatten, wird im oben angefuhrten Ankerbeispiel wieder das

Vertrauen in die jeweiligen Betreuerlnnen angesprochen: ,,weil keiner weif3, wie
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man mit ihm tut und was er braucht.” (P20, Z: 130) Dieses fehlende oder
mangelhaft vorhandene Vertrauen in ,,fremde* Personen gekoppelt mit dem
Gedanken der Fremdunterbringung der S6hne/Tdchter in Form einer geplanten
Urlaubsaktivitdt 16st in den Eltern bzw. Elternteilen verschiedenste
Verunsicherungen aus. Diese Angste werden von 10 Prozent der Probandinnen
konkret ge&uflert und in den jeweiligen Interviews diskutiert. Der gewiinschte
Unterstitzungsbedarf  in diesem  Zusammenhang wird von  jenen
Interviewteilnehmerinnen in einem gezielten Angstabbau der Eltern gesehen. ,, Ich
wurde mir vielleicht wiinschen, wenn es einfach nicht nur fur mich, sondern
uberhaupt flr uns Eltern, dass man uns die Angst einfach nimmt, weil wir haben
ja Angst, wenn wir die Kinder wohin geben. Dass wir sie nicht mehr so
zurtickbekommen, wie wir sie hingeben. *“ (P7, Z: 358)

Insgesamt 20 Prozent aller ProbandInnen stiitzen dieses Ankerbeispiel, indem sie
oben gesagtes noch einmal zusammenfassen und in einem Satz konkretisieren.
., Wenn man das jetzt so.....aber wie gesagt, wenn ich weil, sie ist gut versorgt ist,
bin ich die erste, die sie wohin mitschickt.“ (P2, Z: 259)

Demnach kann angenommen werden, dass die Nutzung bzw. die
Inanspruchnahme von Freizeit- bzw. Urlaubsangeboten fir die S6hne/Tdchter mit
schwersten Beeintrachtigungen gefordert bzw. erleichtert werden wiirde, wenn die
Eltern bzw. Elternteilen ihre S6hne/Tdchter gut versorgt wiissten und keine Angst
um eine mogliche Vernachl&ssigung, weder auf der padagogischen noch auf der
medizinisch-pflegerischen Ebene haben missten.

Folgende Graphik soll abschlieRend alle diskutierten Gesichtspunkte blndeln und
verdeutlichen, welche Aspekte von den Probandinnen im Angebot von
familienunterstiitzenden Diensten im Bereich der ,,geplanten Freizeit™ gewiinscht
werden, um aus ihrer Sicht eine Optimierung im Angebot von Urlaubs- und

Freizeitaktivitaten erreichen zu kdnnen.
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Darstellung 14: Gewiinschte Unterstiitzungsmafinahmen im Bereich ,,geplanter Freizeit

9.3.6 Uberprufung der Forschungsannahmen

In diesem Kapitel wird der Bereich der ,,geplanten Freizeit* abschlieBend auf die
jeweiligen Forschungsannahmen der Verfasserinnen tberprift, um diese in einem
weiteren Schritt belegen bzw. widerlegen zu koénnen. Dies soll anhand einer
isolierten Bearbeitung der jeweiligen Forschungsannahmen, welche am Beginn
der Untersuchung festgelegt wurden und fiir den Bereich der ,,geplanten Freizeit*

als tragend erscheinen erreicht werden.

9.3.6.1 Uberpriifung der Forschungsannahme 1

,,Das Angebot familienunterstiitzender Dienste fiir Eltern und ihre Sohne/Tochter
mit schwersten Beeintrachtigungen in Wien ist nicht optimal auf die Situation und

die Bediirfnisse der betroffenen Familien ausgerichtet. “ (Forschungsannahme 1)

Auf der Grundlage der gefuhrten Interviews und der darin geduRerten

Veranderungswiinsche bzw. Verbesserungsvorschlage durch die befragten
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Probandinnen kann die oben formulierte Hypothese als bestétigt angesehen
werden.

Nach Angaben der Eltern bzw. Elternteilen von S6hnen/T6chtern mit schwersten
Beeintrachtigungen gibt es im Bereich der ,,geplanten Freizeit einige Aspekte,
welche nicht optimal auf die vorherrschende Situation und die Bedurfnisse dieser
Familien ausgelegt sind. Alle von der Zielgruppe genannten gewilnschten
UnterstitzungsmaBnahmen sollen in folgender Abbildung prozentuell angefiihrt

und zusammengefasst werden:

Alle Probandinnen

o
?g% & 3 B Angabenin Prozent

Diagramm 7: Gewiinschte UnterstiitzungsmaBnahmen im Bereich ,,geplanter Freizeit*

Die in der Graphik zusammengefassten gewiinschten Unterstlitzungsmalinahmen
der Eltern bzw. Elternteile von SOhnen/Téchtern mit  schwersten
Beeintrachtigungen bestatigen die, am Beginn der Diplomarbeit formulierte,
Annahme der Verfasserinnen und lassen darauf schlief3en, dass eine Optimierung
der familienunterstiitzenden Dienste im Bereich der ,,geplanten Freizeit* durch die
Berticksichtigung jener, von der Zielgruppe genannten Aspekte erreicht werden

kann.
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In weiterer Folge wirde sich die Beachtung der geforderten
Verbesserungsvorschldge positiv auf die personliche Lebensfihrung der
Probandinnen und deren So6hnen/Téchtern auswirken und eine hdohere

Lebensqualitat der Zielgruppe erreicht werden.

9.3.6.2 Uberprifung der Forschungsannahme 2

. Es herrscht ein Mangel an familienunterstiitzenden Diensten, besonders fur
Familien mit  Sohnen/Téchtern  mit  schwersten — Beeintrdchtigungen. “

(Forschungsannahme 2)

Wie bereits im oben genannten Kapitel beschrieben, kann wvon diversen
Differenzen beim Angebot familienunterstiitzender Dienste im Bereich der
»geplanten Freizeit® ausgegangen werden. Die von den Interviewteilnehmerinnen
wahrgenommenen Unterschiede konnen in der nachstehenden Graphik

folgendermalien dargestellt werden:

100%
00% +— —
B0% — —
0% —
60% —
50% A —
40% —
30% A —
20% A —
10% A —

0% - ; ; — -

o 2 .
v
e & Ef;:?’ Angaben in Prozent

M Alle Probandinnen

Diagramm 8: Differenzen beim Angebot im Kindes- bzw. Erwachsenenalter — ,,geplante Freizeit
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Diese von den Probandinnen genannten Differenzen werden von den Eltern bzw.
Elternteilen der Sohne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen mit dem
Mangel und einem damit einhergehenden unzureichenden Angebot an
familienunterstiitzenden Diensten in Verbindung gebracht. 55 Prozent der
Zielgruppe spricht diesen wahrgenommenen Mangel an speziellen
Urlaubsaktionen im Bereich der ,,geplanten Freizeit™ konkret an und ldsst weitere
55 Prozent aller Befragten darauf schlieRen, dass das Angebot an Freizeit- und
Urlaubsaktionen mit dem steigenden Alter ihrer S6hne/Tdchter abnimmt. 40
Prozent aller Probandinnen sind davon uberzeugt, dass das vorherrschende
Angebot im Kindesalter besser auf die Bedurfnisse solcher Familien abgestimmt
ist.

Lediglich 5 Prozent der Zielgruppe gibt an, keinen Angebotsunterschied im
»geplanten  Freizeitbereich“ zu erkennen, was jedoch eine gewisse
Unzufriedenheit und den Wunsch nach einer Optimierung der vorhandenen

Angebotsstrukturen nicht ausschlief3t.

Demnach kann die Forschungsannahme 2 fiir den Bereich der ,,geplanten Freizeit™
als aussagekraftig und Dbestdtigt angesehen, wund ein  Mangel an
familienunterstltzenden Diensten besonders fur Familien mit Séhnen/Tdchtern
mit schwersten Beeintrachtigungen, im Rahmen dieser Untersuchung, festgestellt

werden.

9.3.6.3 Uberpriifung der Forschungsannahme 3

,Das Angebot familienunterstiitzender Dienste nimmt mit dem Alter der zu

betreuenden Sohne/Tochter ab. ** (Forschungsannahme 3)

Um diese Hypothese Uberprifen zu kénnen, muss das Diagramm aus dem Kapitel

(9.3.6.2) noch einmal herangezogen werden:
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1 & Angabenin Prozent

M Alle Probandinnen

Diagramm 9: Differenzen beim Angebot im Kindes- bzw. Erwachsenenalter — ,,geplante Freizeit“

Wie in der Graphik erkennbar, sprechen insgesamt 55 Prozent, also mehr als die
Hélfte aller befragten Interviewteilnehmerinnen an, dass das Freizeit- bzw.
Urlaubsangebot fiir ihre S6hne/Tdchter im Erwachsenenalter abnimmt und somit
ein Abfall der Angebotsmdglichkeiten im Bereich der ,,geplanten Freizeit™ fiir die
ProbandInnen erkennbar wird. Wie bereits angesprochen, wird diese Reduktion
im Angebot familienunterstiitzender Dienste, besonders ab dem 18. Lebensjahr
der Séhne/Tochter mit schwersten Beeintrachtigungen erlebt.

Die befragten Eltern bzw. Elternteile bringen mit dieser von ihnen erlebten
Tatsache einen Interessensverlust der Gesellschaft an erwachsenen Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen in Verbindung. Dies wird von den betroffenen
Familien als ein Fallenlassen von der Gesellschaft wahrgenommen. Die befragten

InterviewpartnerInnen fiihlen sich in diesem Zusammenhang oft alleine gelassen.

Diese in den Interviews konkret angesprochenen Auffassungen lassen die
formulierte Forschungsannahme 3, welche  einen Mangel an
familienunterstiitzenden Diensten mit dem steigenden Alter der S6hne/Tdchter

mit schwersten Beeintrachtigungen annimmt, durchaus als gehaltvoll und
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aussagekraftig erscheinen. Dies kann auf Basis dieser durchgefiihrten
Forschungsarbeit als bestatigt angesehen werden.

9.3.6.4 Uberpriifung der Forschungsannahme 4

., Aufgrund mangelnder Information tiber familienunterstiitzende Dienste nehmen
Eltern vermehrt Angebote aus priméren und sekundaren sozialen Netzwerken

an. “ (Forschungsannahme 4)

Wie bereits im Kapitel (9.3.1) erwéhnt, nennen alle Eltern bzw. Elternteile die
Maoglichkeit der Inanspruchnahme diverser Urlaubs- und Freizeitangebote, welche
von den unterschiedlichsten Vereinen und Organisationen angeboten werden, als
einen bekannten familienunterstiitzenden Dienst im Bereich der ,,geplanten
Freizeit“. Bei einer genaueren Betrachtung dieser Untersuchungsergebnisse wird
jedoch erkennbar, dass solche Formen der Familienunterstitzung zwar vom
Aufbau her gelaufig sind, jedoch jegliches Detailwissen (ber die Organisation und
der letztendlichen Inanspruchnahme fur die S6hne/Tochter fehlt:

Besonders die Alterslimitierung im Angebot an Urlaubsaktionen fiir Menschen
mit schwersten Beeintrachtigungen, lasst knapp drei Viertel der Probandinnen
darauf schlielen, dass es fir ihre erwachsenen Séhne/Tdchter mit schwersten
Beeintrachtigungen keine Madaglichkeiten gibt, an solchen Urlaubsaktionen
teilnehmen zu konnen. Aus dieser Unwissenheit heraus organisieren 35 Prozent
aller ProbandInnen ihren bzw. den geplanten Urlaub ihrer S6hne/T6chter mit und
innerhalb der Familie. Aber auch der Urlaub zusammen mit anderen Familien mit
Séhnen/Tochtern mit schwersten Beeintrachtigungen wird von der Zielgruppe als
eine mogliche Urlaubsgestaltung genannt. Neben solchen im familidren, also
primaren Netzwerk organisierten geplanten Freizeit- und Urlaubsaktionen werden
auch die Mdoglichkeiten zur Nutzung des sekundaren familidren Netzwerkes
(Unterstltzung durch Verwandte, Freunde und Bekannte) angesprochen und von
einem kleinen Prozentsatz der Probandinnen genutzt. Weiters werden die
Kurzzeitunterbringung, die Unterbringung in Spitdlern- bzw. Pflegeanstalten
sowie die Planung und Durchfiihrung solcher Urlaubsangebote von den
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Tagesstatten/Werkstatten aus angesprochen und folgendermaRen in Anspruch

genommen:
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Diagramm 10: Organisation geplanter Freizeitaktivitaten

Auf Basis dieser Graphik kann festgehalten werden, dass fur die Zielgruppe mit
Sicherheit  eine  mangelnde  Information im  Zusammenhang  mit
familienunterstiitzenden Diensten im Bereich der ,.geplanten Freizeit® zu
verzeichnen ist.

Jedoch lasst sich nicht eindeutig herausfinden, ob dies auch der Grund fir eine
vermehrte Inanspruchnahme primérer und sekundarer familidarer Netzwerke
darstellt. Die verschiedenen, von den Familien gefunden Lésungswege erscheinen
in der prozentualen Auflistung als durchaus ausgewogen und es kann somit keine,
wie in der Forschungsannahme der Verfasserinnen formulierte, vermehrte
Angebotsannahme aus priméren und sekundaren sozialen Netzwerken abgeleitet

werden.
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9.3.6.5 Uberpriifung der Forschungsannahme 5

., Durch familienunterstiitzende Dienste kann ein Zugewinn an Autonomie sowohl
auf Seiten der Eltern, als auch auf Seiten der So6hne/Tdchter mit schwersten

Beeintrdchtigungen wahrgenommen werden. *“ (Forschungsannahme 5)

Hierzu sollen die genannten Aspekte der Zielgruppe sowohl in Bezug auf die
wahrgenommene Situation der Eltern und deren personliche Lebensfiihrung als
auch auf die Lebensfiihrung der Séhne/Téchter hin in einer gebindelten Weise

dargestellt werden.

Zugewinn an Autonomie fiir die Eltern

Die Zielgruppe nennt im Zusammenhang mit der eigenen Autonomieentwicklung
unterschiedliche  Maoglichkeiten  fir den  Verbleib der entstandenen
betreuungsfreien Zeiten durch familienunterstiitzende Dienste im Bereich der

»geplanten Freizeit*:
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Diagramm 11: Stellenwert familienunterstutzender Dienste fir die Eltern - ,,geplanter Freizeit

Die Dbefragte Zielgruppe sieht den Zugewinn durch die Annahme
familienunterstiitzender Dienste in ihrer personlichen Eigenstandigkeit

hauptsachlich in der Entlastung und der Mdglichkeit, neue Kraft und Energie
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tanken zu koénnen. 15 Prozent sehen diesen Aspekt sicher auch im Ausschlafen
konnen und sprechen diesen Punkt in den gefiihrten Interviews konkret an.

Die befragen Eltern bzw. Elternteile betonen, dass durch familienunterstiitzende
Dienste im Bereich der ,,geplanten Freizeit das Fiihren eines normalen Lebens
erleichtert bzw. erst ermoglicht wird. Dazu zahlt im besonderen MaR das
Wahrnehmen und Verwirklichen eigener Interessen und Bedurfnisse, welche die
Zielgruppe vor allem im Treffen von Freunden und Bekannten oder in der
gezielten Ausubung ihrer Hobbies sieht.

Nicht zu vergessen ist hier, dass die ProbandInnen einen Zugewinn an Autonomie
erkennen, wenn sie die verbleibende Zeit mit dem/der Parternin oder den
jeweiligen Geschwisterkindern verbringen und die Mdéglichkeit fur gemeinsame

Unternehmungen besteht.

Zugewinn an Autonomie fiir die S6hne/T 6chter

Vage wird von den Eltern bzw. Elternteilen der Zugewinn an Selbst- und
Eigenstandigkeit der So6hne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen
wahrgenommen und in den gefiihrten Interviews mit familienunterstiitzenden

Diensten im Bereich der ,,geplanten Freizeit* in Verbindung gebracht.
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Diagramm 12: Stellenwert familienunterstitzender Dienste fir die S6hne/Tdchter — ,,geplante Freizeit
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Neben jenen 35 Prozent aller Probandinnen, welche solchen
familienunterstitzenden Diensten  fir die  Autonomieentwicklung  der
Sohne/Tdchter keine Bedeutung beimessen, sehen 30 Prozent der Befragten die
Entwicklung der Eigenstandigkeit der S6hne/Tochter als ein tragendes Element
solcher Freizeit- und Urlaubsaktionen an. In einer engen Verbindung mit der von
den Eltern bzw. Elternteilen wahrgenommen Entwicklung der Selbststandigkeit
ihrer Sohne/Tochter, steht die Mdoglichkeit neue Erlebnisse und Erfahrungen
machen zu konnen, was von den Interviewteilnehmerinnen immer wieder
angesprochen und im Zusammenhang mit  einer  maoglichen
Autonomieentwicklung betont wird.

Auch die Gelegenheit eines Ortwechsels und die Ermdglichung neuer, eigener
Sozialkontakte werden von den befragten Probandinnen als ein wesentlicher
Aspekt in der Entwicklung der Eigenstandigkeit angesehen.

Dies alles wird von 5 Prozent der Befragten als ein erster Schritt in Richtung
Abnabelung und somit als Grundlage zur Selbststandigkeit der S6hne/Tdchter mit

schwersten Beeintrachtigungen angesehen.

Fazit

Diese, oben angeflhrten, Darlegungen lassen erkennen, dass von der Zielgruppe
ein mogliches Urlaubs- bzw. Freizeitangebot, sowohl im Bezug auf ihre
personliche Lebensfuhrung als auch auf die Lebensfiihrung ihrer S6hne/Tochter
mit einem Zugewinn an Autonomie in Verbindung gebracht wird. Obwohl in
diesem  Zusammenhang nicht in erster Linie wvon der Nutzung
familienunterstiitzender Dienste im Bereich der ,,geplanten Freizeit gesprochen
werden kann, nehmen die Eltern bzw. Elternteile eine Entwicklung der Selbst-
und Eigenstandigkeit ihrer SOhne/Tochter durch die Nutzung eines (meist
familienintern geplanten) Freizeit- bzw. Urlaubsangebotes wabhr.

Demnach kann die zu Beginn der Untersuchung formulierte Forschungsannahme
5 insofern nur zu einem Teil als aussagekréftig angesehen werden, da diese von
einem Zugewinn an Autonomie der Eltern bzw. Elternteile als auch der
Sohne/Tochter ausgeht. Eine eindeutige Verbindung zu den von den
verschiedensten Vereinen angebotenen familienunterstiitzenden Diensten im
Bereich der ,geplanten Freizeit“ ist im Rahmen dieser Untersuchung nicht

erkennnbar, was die Verfasserinnen zu dem Schluss kommen l&sst, dass jegliche
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Formen eines organisierten Urlaubs- bzw. Freizeitangebotes, sei es von einer
Organisation oder von der Familie selbst, eine Entwicklung der Selbst- und
Eigenstandigkeit sowohl auf Seiten der Eltern als auch auf Seiten der

Sohne/Tdchter unterstiitzen und in gewisser Weise anbahnen kann.

9.3.6.6 Uberpriifung der Forschungsannahme 7

,,Die Intention der Inanspruchnahme von familienunterstiitzenden Diensten liegt
hauptsachlich in der Entlastung der Eltern selber. Eine mdgliche
Autonomieentwicklung der Sohne/Tdchter mit schwersten Beeintrachtigungen
durch familienunterstiitzende Angebote bleibt aus Sicht der Eltern dabei

zweitrangig. * (Forschungsannahme 7)

Hierzu erscheint es sinnvoll, auf die Forschungsannahme 5 zurlickzuverweisen,
welche sich auf die Autonomieentwicklung der S6hne/Tdchter und deren Eltern
bzw. Elternteilen bezieht und bereits im Kapitel (9.3.6.5) diskutiert und dargelegt
wurde:,, Durch familienunterstiitzende Dienste kann ein Zugewinn an Autonomie
sowohl auf Seiten der Eltern als auch auf Seiten der SOhne/Tdchter mit
schwersten Beeintrachtigungen wahrgenommen werden. “(Forschungsannahme 5)
Die beiden angefuihrten Forschungsannahmen unterscheiden sich insofern, dass es
bei der Forschungsannahme 5 um die  Wahrnehmung  einer
Autonomieentwicklung sowohl auf Seiten der Eltern als auch auf Seiten der
So6hne/Tochter geht. Im Unterschied dazu bezieht sich die Forschungsannahme 7
auf die Intention der Inanspruchnahme von familienunterstiitzenden Diensten im
Bereich der ,,geplanten Freizeit”. Die Verfasserinnen gehen davon aus, dass die
Entlastung der Eltern als primarer Faktor im Zusammenhang mit der Nutzung
solcher Dienste angesehen werden kann und die mégliche Autonomieentwicklung

der S6hne/Tochter hierbei in den Hintergrund riickt.
Damit eine moglichst objektive Uberpriifung der Forschungsannahme 7

gewabhrleistet werden kann, soll hierzu abermals auf die Abbildung aus dem
Kapitel (9.3.6.5) verwiesen werden, auf welcher erkennbar wird, wie die fur die
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Eltern bzw. Elternteile betreuungsfreie Zeit, welche durch ein Freizeit- bzw.

Urlaubsangebot entsteht, von der befragten Zielgruppe genitzt wird:

100%
0% -
80% -
70% -
60% -
50% -
40%
30% -

20%

ol i11i

0% - . . . . . . .
&

& Alle Probandinnen
A® m Abgaben in Prozent

Diagramm 13: Stellenwert familienunterstttzender Dienste fir die Eltern - ,,geplanter Freizeit“

Fazit

Auf Basis der gefiihrten Interviews und der Angaben der Zielgruppe kann davon
ausgegangen  werden, dass die Intention  zur  Inanspruchnahme
familienunterstiitzender Dienste im Bereich der ,,geplanten Freizeit™ hauptsidchlich
der Entlastung der Eltern bzw. Elternteilen dient und von einem Groliteil aller
Interviewpartnerinnen als eines der tragenden Elemente in diesem
Zusammenhang beschrieben werden kann. Neben diesem Entlastungsfaktor der
Eltern wird von einer kleinen Gruppe der Interviewteilnehmerinnen jedoch auch
angesproch