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Familie in der sozialwissenschaftlichen Forschung

Symbolischer Interaktionismus (vgl. Biumer, 1969)
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Die Familie und das Individuum

* |dentitatsbildung

* Familie als zentrale soziale
Ressource

* Erwerben von vielfaltigen

Fahigkeiten

Quelle: Hildenbrand & Jahn, 1988



Die Familie mit angehdriger Person mit Beeintrachtigung

* Erhdohte Bedeutung als soziale Ressource (vgl. Alich, 2011)
* Voribergehende oder dauerhafte Unterstlitzungsleistungen (vgl. alich, 2011)

 Sozialpolitische Bedeutung: Familie als «kimmer noch die grosste
Pflegeeinrichtung Deutschlands» (salomon, 2009: 7)

* Permanente Elternschaft (vgl. Havemann & stoppler, 2004)

* Folge: Standige An- und Herausforderungen durch erhéhten
Unterstutzungsbedarf und dadurch erhohte (und oftmals dauerhafte)

Belastung (vgl. seifert, 2003)



Was heisst das in der Schweiz?

Menschen mit Behinderungen: Schatzung BFS

Mit starker

Total Beeintréchtigung
Private Haushalte
Erwachsene (16 Jahre und 1494 000 283 000
mehr)
Kinder (0-14 Jahre) 2 132 000 21000
Kollektivhaushalte
Institutionen far Menschen 44 308 44 308
mit Behinderungen (ohne
Sucht- oder psychosoziale
Probleme)?
_.davon Interne? 25512 25512

Quelle: BFS, 2017



Und im Kanton Luzern?

Schéatzung der Anzahl Menschen mit Behinderungen nach Haushaltstyp und
Altersgruppen 2017
Wohnkanton Luzern

Menschen mit Behinderungen

Total mit starker
Beeintréchtigung '

Total 71 400 16 700

Private Haushalte 2 65700 14 100

Kinder (bis 14 Jahre) 2 1900 400

Erwachsene (15-64 Jahre) 46 400 9700

Erwachsene (65+ Jahre) 17 400 3 200

Kollektivhaushalte 4 5713 2550

Institutionen fir Behinderte IVSE B (bis 64 Jahre) 983 283
Institutionen fir Behinderte IVSE B (65+ Jahre) 110 110
Alters- und Pflegeheime (bis 64 Jahre) 199 92

Alters- und Pflegeheime (65+ Jahre) 4 421 1365
LUAK_MMB_TO1 LUSTAT Statistik Luzern

Datenquelle: BFS — Schw. Gesundheitsbefragung, Statistik der sozialmed. Institutionen; IVSE-Datenbank



Zur Situation von Angehorigen von MmB

* Vorstellung von zwei umfassende Studien aus Deutschland mit
unterschiedlichen Arten der Datenerhebung

 Alich, Saskia (2011): Angehorige erwachsener Menschen mit Behinderung.
Ein Problemaufriss: expirisch-exemplarische Darstellung zur Lebenslage
Angehoriger von Menschen mit Behinderung in Einrichtungen der
Behindertenhilfe.

* Mangione, Cosimo (2018): Familien mit ‘geistig behinderten” Angehorigen.
Stellvertretende biographische Arbeit, Handlungsparadoxien und -dillemata



Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

 Methode: Fragebogenerhebung

e Sample Angehorige: 120 Eltern und Geschwister (23.8% Riicklauf)
* 35% Mutter, 22.5% Vater, 22.5% Schwestern, 19.2% Bruder

e Durchschnittalter: 60,41 Jahre; 56.6% der Teilnehmenden sind zwischen 50
und 69 Jahre alt

 Sample Menschen mit Beeintrachtigungen:
* 65% mannlich, 34.2% weiblich (0.8% keine Angabe)
* Durchschnittsalter: 36.96 Jahre (Angehoarige sind Eltern); 53.63 Jahre
(Angehorige sind Geschwister)

* Art der Behinderung: 45% kognitiv
19,2% korperlich
12,5% psychisch
10% mehrfach
23.3% keine Angabe



Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

Kontakthaufigkeit zwischen MmB und ihren Angehorigen (in %)

Verwandtschafts Geschlecht Tgl. Ein-/ Ein- / Seltener nie k.A.
grad mehrf. mehrf.
Woche Monat

Angehorige 4.2 18.3 59.2 16.7 0.8 0.8
insgesamt

Mutter 4.7 23.3 55.8 16.3 0 0
Eltern

Vater 7.4  22.2 66.7 3.7 0 0

Schwester 4.3 26.1 52.2 13.0 0 4.3
Geschwister Bruder 0 o0 63.0 333 3.7 0

Quelle: Alich, 2011: 115



Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

Unterstutzungspersonen:

1.Mitarbeitende (64 %)
2.Familienangehorige (47 %)
3.Ehrenamtlich Tatige (20 %)
4.Gute Freunde (7 %)
5.Bekannte (4 %)

Quelle: Alich, 2011: 118



Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

Erbringer von Unterstiitzungsleistungen

18 - 30 31-45 46 - 60 >60
Jahre

M Mitarbeiter mAngehorige

- . . Quelle:
ehrenamtl. Tatige —Linear (Angehorige) A|l:ceh'e2011: 119



Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

Mittelwerte der von Angehorigen geleisteten sozialen Unterstiitzung

Verwandtschaftsgrad Geschlecht Mittelwert
(Skala 1-4)
Angehorige insgesamt 2.89
Eltern 3.14
Mutter 3.20
Vater 3.05
Geschwister 2.53
Schwester 2.59

Quelle:
Bruder 2.49 Alich, 2011: 121



Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

Welche Bewaltigungsstrategien nutzen die betrachteten Angehorigen?

(Skala zwischen 1 = nie und 6 = sehr haufig)

Eltern Geschwister Mitter Vater Schwestern Brlider

Nutzung sozialer 2.70 2.79 2.88 2.42 2.84 2.75
Unterstutzung

Fokussierung auf 4.28 3.58 4.44 4.03 3.88 3.33
MmB

Intensivierung 3.78 4.50 3.51 4.13 4.48 4.51
der

Partnerschaft

Selbstverwirklich 3.86 4.07 3.89 3.80 4.01 4.11
ung

Quelle: Alich, 2011: 127



Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

Belastungsniveau der Angehorigen
(Selbsteinschatzung)
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Ausgewahlte Studie 1: Alich, Saskia (2011)

Belastungsniveau der Angehorigen nach Verwandtschaftsart

Verwandtschaftsgrad Geschlecht niedrig mittel hoch

Angehorige 34.7 38.9 26.3

insgesamt

Eltern 21.8 41.8 36.4
Mutter 18.2 45.5 36.4
Vater 27.3 36.4 36.4

Geschwister 52.5 35 12.5
Schwester  35.3 58.8 5.9
Bruder 65.2 17.4 17.4

Quelle:
Alich, 2011: 136



Ausgewahlte Studie 2: Mangione, Cosimo (2018)

* Methode: Biographische Interviews

 Sample: 41 Interviews mit unterschiedlichen Konstellationen; davon
12 mit Menschen mit Beeintrachtigung

e MmB von Kindes- bis Erwachsenenalter vertreten

* Fokus auf Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen, Starke
zwischen leichten bis schwersten und mehrfachen
Beeintrachtigungen



Ausgewahlte Studie 2: Mangione, Cosimo (2018)

Die Gefahrdung der Entstehung eines familialen Gefiihls der
Zusammengehorigkeit

* Empfundene Kalte von Professionellen féordert Ohnmachtsgefihle und
eine existentielle Verunsicherung

* Trennung zwischen Neugeborenen und Eltern nach Geburt und
darauffolgende Vorenthaltung von elterlicher Zuwendung

* Sorge vor Entfremdung

* Sehnsucht nach Nahe und Wille, Bedingungen fur familiale Wir-
Gemeinschaft zu schaffen

(Quelle: Mangione, 2018: 254f.)



Ausgewahlte Studie 2: Mangione, Cosimo (2018)

Selbststandige Ermittlungsarbeit als Strategie der
Unsicherheitsbewaltigung

* Waunsch nach Informationen als natlrliches Beduirfnis
e Suche nach Quelle der Andersartigkeit des Kindes
e Suche nach Orientierung hinsichtlich der
Entwicklungsmoglichkeiten
e Selbstandige Recherche auf unterschiedlichen Kanalen als
Moglichkeit zur gefuhlten Wiedererlangung der
Handlungsmachtigkeit
- Vielfaltige Kanéle, tw. in Frage stellen der Erklarungsmacht von
medizinischem Personal (Quelle: Mangione, 2018: 261-269)




Ausgewahlte Studie 2: Mangione, Cosimo (2018)

Der allmahliche Aufbau von neuen Orientierungsstrukturen

* Verlust der gewohnten Alltagsordnung
e Verlust der personlichen «Gebrauchsanweisung flirs Leben»
* Erscheinen der vertrauten Wirklichkeit als fremd
- Verstarkt durch mogliche Parallelbelastungen, bpsw. Krankheit eines
Elternteils
* Bewusster und muhevoller Aufbau neuer Alltagssicherheit
* |In Einklang bringen der (Spezial)Bedurfnisse des Kindes und Kernaktivitaten
des Familienalltags
e Zu Beginn schmerzhafte Unsicherheit im Hinblick Zukunfsentwurfe

* Umfassende (Lebens)Planungsarbeit fiir das Kind mit Beeintrachtigung
(Quelle: Mangione, 2018: 269ff.)



Ausgewahlte Studie 2: Mangione, Cosimo (2018)

Die intensive Therapeutisierung des Familienalltags

 Grundsatzliche Bereitschaft, dem medizinischen Personal zu
vertrauen
* Vorstellung von Entwicklungsspielraume, die ausgeschopft werden
sollen
- Verschiedene Prozesse der Forderung
 Leiden unter der intensiven Therapeutisierung des
Familienalltags
e Stolz Uber Entwicklungschancen des Kindes
(Quelle: Mangione, 2018: 280 — 286)



Ausgewahlte Studie 2: Mangione, Cosimo (2018)

Das Spannungsfeld zwischen Normalisierung und Dauerchaotisierung
der Alltagsorganisation

* Neuorganisierung der Aufgabenprioritat
* Entwicklung neuer Handlungsroutinen
* Teilweise Uberfokussierung auf die Beeintrachtigung
e Versuch, Auswirkungen auf andere Lebensbereiche zu dampfen
e Ruckgriff auf Unterstltzungsleistungen und informeller
Unterstutzung
e Oftmals drastische Reduktion von elterlichen Anspriichen und
BedUirfnissen

(Quelle: Mangione, 2018: 291-295)



Forschung: Schweizer Situation

* Keine vergleichbaren Studien vorliegend

* Langsame Bewusstseinsschaffung der Bedeutung von
(unentgeltlichen) Angehorigenarbeit

e Grosser Forschungsbedarf

* Dissertation zum Rollenverstandnis und der institutionellen
Zusammenarbeit von Angehdrigen von Erwachsenen mit kognitiven
Beeintrachtigungen in Schweizer Institutionen.

* |hre Bedurfnisse kennen Sie am besten!
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