Markus Schéafers
Anna Elberg

Familien mit behinderten
Angehorigen im
Erwachsenenalter

Lebensqualitat und Lebensperspektiven

forschung




Markus Schifers
Anna Elberg

Familien mit behinderten
Angehorigen im Erwachsenenalter

Lebensqualitit und Lebensperspektiven

Verlag Julius Klinkhardt
Bad Heilbrunn ¢ 2024




Diese Publikation wurde durch den Publikationsfonds der Hochschule Fulda — University of Applied

Sciences finanziell unterstiitzt.

Das Forschungsprojekr wurde finanziell gefordert aus dem Firderprogramm ,,Forschung fiir die Praxis®
des Hessischen Ministeriums fiir Wissenschaft und Kunst.

FORSCHUNG

»

DIE HESSISCHEN HOCHSCHULEN FUR
ANGEWANDTE WISSENSCHAFTEN

Dieser Titel wurde in das Programm des Verlages mittels eines Editorial Review-Verfahrens aufgenommen.
Fiir weitere Informationen siehe www.klinkhardt.de.

Bibliografische Information der Deutschen Nationalbibliothek
Die Deutsche Nationalbibliothek verzeichnet diese Publikation in der Deutschen Nationalbibliografie;
detaillierte bibliografische Daten sind im Internet abrufbar iiber http://dnb.d-nb.de.

2024. Verlag Julius Klinkhardt.
Satz: Kay Fretwurst, Spreeau.
Foto Umschlagseite 1: © Viktor Hanacek, picjumbo.

Druck und Bindung: Bookstation GmbH, Anzing.
Printed in Germany 2024. Gedruckt auf chlorfrei gebleichtem alterungsbestindigem Papier.

Das Werk einschliefSlich aller seiner Teile ist urheberrechtlich geschiitzt. Die Publikation ist (mit
Ml Ausnabme aller Fotos, Grafiken und Abbildungen) veriffentlicht unter der Creative Commons-
Lizenz: CC BY-SA 4.0 International https://creativecommons.orgllicenses/by-sa/4.0/

ISBN 978-3-7815-6065-9 Digital doi.org/10.35468/6065
ISBN 978-3-7815-2611-2 Print



Zusammenfassung

Viele Menschen mit Behinderungen, insbesondere mit geistigen und mehrfachen Beeintrich-
tigungen, leben im Erwachsenenalter weiterhin in ihrer Herkunftsfamilie. In der vorliegenden
Befragungsstudie werden die Lebenssituationen dieser Familien untersucht (Teilstudie 1).
Zugleich sind auch jene Familien im Blick, bei denen das behinderte Familienmitglied ausgezo-
gen und in eine betreute Wohnform gewechselt ist (Teilstudie 2). Die Besonderheit der Mixed-
Methods-Studie besteht also darin, sowohl einen prospektiven als auch retrospektiven Blick auf
den Ubergang von der Familie in die professionelle Betreuung zu werfen.

Die Ergebnisse verdeutlichen, dass die Eltern in vielen Fillen die Unterstiitzung fiir ihr Kind
als prigende Lebensaufgabe anschen, die sich nicht einfach mit Erreichen des Erwachsenen-
alters erfullt hat. Die innerfamiliale Orientierung, also die Orientierung ,nach innen®, auf den
Zusammenbhalt innerhalb der Familie, ist eine wichtige und bewihrte Bewiltigungsstrategie
und Kraftquelle fiir diese Familien. In den Analysen zeigt sich, dass das Maf§ der innerfamilialen
Orientierung ein ensscheidender Faktor dafir ist, ob sich Familien fiir den Verbleib des erwachse-
nen Angehorigen mit Bebinderung im Familienverband entscheiden. Dass sich die innerfamiliale
Orientierung altersabhingig zeigt, deutet auf einen soziokulturellen Wandel familialer Uberzeu-
gungs- und Verhaltensmuster hin: So scheint fur jiingere Familiengenerationen ein Auszug des
Familienmitglieds im frithen Erwachsenenalter ,,normaler” zu werden.

Benachteiligre Lebenslagen und Einschrinkungen der Lebensqualitit von Familien, in denen ein
erwachsenes Familienmitglied mit Behinderung lebe, sind Folge einer ungiinstigen Konstella-
tion aus sich verstirkenden Faktoren: Eine hohe innerfamiliale Orientierung ist mit einem nied-
rigen Bildungsniveau und geringer Erwerbstitigkeit der Betreuungspersonen verbunden und
dann besonders hoch, wenn der Unterstiitzungs- und Pflegebedarf des Familienmitglieds mit
Behinderung umfinglich ist. Mit der Uberzeugung, dass kein professionelles Angebot ein so
guter Lebens- und Unterstiitzungskontext fiir das behinderte Familienmitglied sein kann wie
die Familie, schrinken die Hauptbetreuungspersonen ihre Erwerbstitigkeit, die ohnehin schon
auf einem niedrigen Niveau ist, weiter ein. Das schligt sich in einem hohen Armutsrisiko nie-
der. Einsamkeitssymptome und das Gefiihl gesellschaftlicher Exklusion sind bei diesen Familien
verbreitet.

Eine Unterstiitzung der Familien hat sich ihrem ,,Eigensinn® zu stellen. Bloff auf die Moglichkeit
eines Auszugs und bestechende Wohnangebote zu verweisen, die aus Sicht der Familien nicht
passen, greift zu kurz. Gefragt ist zum einen eine Akzeptanz und Unterstiitzung der Ressource
Familie, damit diese ihre Leistung erbringen kann, ohne mit der familialen Lebensqualitit
Raubbau zu treiben. Zum anderen sollten Familien durch verstirkte Angebote der Familienbe-
ratung frithzeitig dabei begleitet werden, tragfihige Lebensperspektiven entwickeln zu kénnen.
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Abstract

Families of Adults with Disabilities: Quality of Life and Lifé Perspectives

A significant number of people with disabilities, especially those facing cognitive and multiple
impairments, continue to live in their family of origin throughout adulthood. This survey study
analyses the living situations of these families (sub-study I1). Simultaneously, it also focusses on
those families in which the family member with a disability has moved into an institution for
people with disabilities (sub-study 2). The special feature of the mixed methods study lies in its
dual approach, offering both a prospective and a retrospective examination of the transition from
family care to professional assistance.

The study reveals that, in numerous instances, parents view supporting their child as an ongo-
ing life task that extends beyond mere attainment of adulthood. Intra-familial orientation, i.c.,
a focus ,.inward“ towards fostering cohesion within the family, emerges as a vital and proven
coping strategy and reservoir of resilience for these families. It is a decisive factor in families opz-
ing to retain their adult relative with a disability within the familial setting. The observation that
familial orientation varies with age indicates a sociocultural shift in family beliefs and behavior
patterns: younger generations appear increasingly open to the notion of moving out as a ,nor-
mal“ choice.

Situations of social disadvantage and constraints on the quality of life for families with an adult
member with a disability result from an unfavorable combination of reinforcing factors. A high
level of intra-familial orientation correlates with lower parental education levels and reduced
employment, particularly when the support needs and care requirements for the family member
with a disability are extensive. The belief that no professional service can match the support pro-
vided by the family leads parents to further limit their employment, contributing to an elevated
risk of poverty. Feelings of loneliness and social exclusion are prevalent among these families.
Support for these families needs to address their resolute commitment. Simply suggesting the
possibility of moving out to existing housing options, which may not align with the families’
perspectives, falls short. What is essential is the acknowledgment and support of the family as a
valuable resource, enabling them to fulfill their role without compromising their overall quality
of life. Early-stage family counseling services should assist families in developing sustainable life
perspectives.
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Einleitung

Viele Menschen mit Behinderungen, insbesondere mit sogenannten geistigen und mehrfachen
Becintrichtigungen, leben im Erwachsenenalter weiterhin in ihrer Herkunftsfamilie oder bei
nahen Verwandten. Genaue Zahlen liegen nicht vor. Es wird geschitzt, dass etwa die Hilfte der
Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen im Erwachsenenalter in der Familie wohnt, in
der Regel bei den Eltern (vgl. BMAS 2013, 79f.; Stamm 2008, 9). In den meisten Fillen iiber-
nehmen die Eltern, tiberwiegend die Miitter, die notwendige Versorgung und Unterstiitzung
des Familienmitglieds mit Behinderung. Nicht alle Familien bekommen erginzend Unterstiit-
zung durch das private Umfeld oder professionelle Angebote (vgl. BMAS 2013, 80). Hiufig
wird ausschlieflich eine Beschiftigung in ciner Werkstatt (WfbM) oder Tagesforderstitte in
Anspruch genommen.

Trotz der zahlenmiBigen Bedeutung ist tiber die Familien, in denen erwachsene Menschen mit
Behinderungen leben, insgesamt wenig bekannt (vgl. ebd., 79). Das ist problematisch, da davon
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auszugehen ist, dass viele der Familien auf Beratung und Unterstiitzung angewiesen sind. Mit
zunchmendem Alter der Eltern geraten die Familien oft an die Grenze ihrer Belastungs- und
Leistungsfihigkeit (vgl. Oermann 2023, 65f.). Wenn die Elcern nicht mehr fiir ihr erwachsenes
Kind sorgen kénnen (z.B. aufgrund eigener Erkrankung, Pflegebediirftigkeit oder Tod eines
Elternteils), kommt es immer wieder vor, dass ein Wechsel in eine auflerfamiliire Wohn- und
Betreuungsform unvorbereitet und kurzfristig organisiert werden muss. Dies kann zu Krisen
fithren, da das Familienmitglied mit Behinderung dann hiufig gleichzeitig seine engste Bezugs-
person und seine gewohnte Umgebung verliert — und damit das gesamte vertraute Umfeld (vgl.
Hennies & Kuhn 2004, 131; Stamm 2008, 13).

Das vorliegende Buch setzt sich mit den Lebenssituationen von Familien mit behinderten
Angehorigen im Erwachsenenalter auseinander. Es biindelt die Ergebnisse des Forschungspro-
jekts ,, Familien.Stirken (2019-2022) der Hochschule Fulda, gefordert durch das Hessische
Ministerium fiir Wissenschaft und Kunst im Forderprogramm ,,Forschung fiir die Praxis“ sowie
aus Mitteln der Forschungsférderung der Hochschule Fulda.

Das Projekt umfasst zwei Teilstudien: In Teilstudie 1 stehen Familien im Mittelpunke, in denen
ein erwachsenes Familienmitglied mit Behinderung lebt. Teilstudie 2 nimmt Familien in den
Blick, bei denen das behinderte Familienmitglied ausgezogen und in eine betreute Wohnform
gewechselt ist. Die Besonderheit der Studie besteht also darin, sowohl einen prospektiven als
auch retrospektiven Blick auf den Ubergang von der Familie in die professionelle Betreuung zu
werfen und dabei im Sinne von Mixed Methods quantitative und qualitative Forschung mitei-
nander zu verbinden.

Die Studie interessiert sich fiir die Motive, Sichtweisen, Orientierungen, Lebensqualitit und
Lebensperspektiven der Familien. Auf der Basis der Erkenntnisse des Projekts kdnnen Konzepte
der Familienberatung und -unterstiitzung weiterentwickelt werden, welche die Familien stir-
ken, entlasten und begleiten.



978-3-7815-2611-2

97783781 526112H

forschung

Viele Menschen mit Behinderungen leben im Erwachsenenalter
weiterhin bei ihren Eltern oder nahen Verwandten. In der vorliegen-
den Studie werden die Lebenssituationen dieser Familien unter-
sucht. Wie sehen ihre Vorstellungen von der zukiinftigen Wohn- und
Betreuungssituation des Familienmitglieds mit Behinderung aus?
Zugleich nimmt die Studie diejenigen Familien in den Blick, bei denen
das Familienmitglied mit Behinderung von zu Hause ausgezogen ist.
Welche Beweggriinde filhren zum Auszug und wie erleben die Familien
den Ubergang in eine betreute Wohnform? Die Erkenntnisse der Studie
dienen der Weiterentwicklung von Konzepten der Familienberatung
und -unterstiitzung.
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