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Zusammenfassung: Angehorige libernehmen zentrale Rollen im Leben von Menschen mit
kognitiven Beeintrachtigungen, unabhangig von deren Lebensmittelpunkt. Fiir den insti-
tutionellen Kontext ist die Zusammenarbeit zwischen Angehdrigen und Fachpersonen im
Sinne einer umfassenden Begleitung zum Wohl der Klientel bedeutsam. Die hier prasentier-
ten Ergebnisse stammen aus Experteninterviews mit 21 Angehdrigen von Erwachsenen mit
kognitiven Beeintrachtigungen und herausfordernden Verhaltensweisen (HEVE), die in
Schweizer Institutionen des Behindertenbereichs leben. Die erhobenen Daten wurden
hinsichtlich der Zusammenarbeit zwischen den Angehorigen und den Fachpersonen anhand
der qualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2018) ausgewertet. Die Angehdrigen duBer-
ten vielfdltige Bediirfnisse (z.B. mehr Kontakt, mehr Selbstbestimmung im Rahmen der
eigenen Freizeit und Unterstlitzung im Umgang mit der Klientel) und Herausforderungen
(z.B. erschwerte Kommunikation oder Umgang mit den HEVE), die relevant sind fiir die
Zusammenarbeit. Vielfiltige Gelingensfaktoren fiir eine erfolgreiche Zusammenarbeit
wurden eruiert und daraus Implikationen fiir die Praxis abgeleitet.

Schliisselbegriffe: Angehdrige, herausfordernde Verhaltensweisen, kognitive Beeintrdchti-
gungen, Fachpersonen, Zusammenarbeit

On Collaboration Between Professionals and Family Members

of Adults with Intellectual Disabilities and Challenging Behavior

in Residential Settings

Summary: Family members play a central role in the lives of people with intellectual dis-
abilities (ID), regardless of where they live. Within the residential context, cooperation
between family members and care staff in the sense of comprehensive support for the
benefit of the clients is necessary. Expert interviews were conducted with 21 family mem-
bers of adults with ID and challenging behaviour (CB) living in Swiss residential settings.
The data obtained from these interviews was analysed regarding the collaboration between
family members and care staff using qualitative content analysis (Kuckartz, 2018). Family
members expressed a variety of needs (e.g. more contact, more self-determination in their
leisure time and more support in dealing with the people with ID) and challenges (e. g. diffi-
cult communication or dealing with CB) relevant to the described collaboration. Diverse
success factors for excellent collaboration were elicited and implications for practice were
derived.

Keywords: Care staff, challenging behaviour, collaboration, family members, intellectual
disability
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1 Hintergrund und
theoretische Rahmung

Einleitend werden zentrale Begrifte gekldrt und
es wird auf die Funktion der Zusammenarbeit
zwischen Angehdrigen und Fachpersonen von
Institutionen in der Behindertenhilfe einge-
gangen, bevor die Zielsetzungen bzw. Frage-
stellungen erldutert werden.

1.1 Ausgangslage

Schweizweit leben zwei Drittel der Erwachse-
nen mit einer kognitiven Beeintrachtigung in
einer institutionellen Wohnform der Behinder-
tenhilfe (Fritschi et al., 2019). Innerhalb dieser
Personengruppe sind herausfordernde Verhal-
tensweisen (HEVE) keine Seltenheit. In einer
vom Schweizer Nationalfonds finanzierten
Studie wurde eruiert, dass 28.2 % der institutio-
nalisiert lebenden Erwachsenen mit kognitiven
Beeintrachtigungen HEVE zeigen (Lusten-
berger, Biischi, Calabrese, Hassler & Schicka,
2019). Angehorige von Erwachsenen mit ko-
gnitiven Beeintridchtigungen und HEVE sind
maf3geblicher Teil der sozialen Umwelt dieser
Klientel und iibernehmen auch nach dem Umzug
aus dem Elternhaus in ein institutionelles Le-
bensumfeld diverse Rollen und Aufgaben in ih-
rer Begleitung (McKenzie et al., 2018; Zambrino
& Hedderich, 2021; Zambrino, Biischi & Cala-
brese, 2022). Zur Zusammenarbeit zwischen
Angehorigen und Fachpersonen in der in-
stitutionellen Behindertenhilfe fiir Erwachse-
ne liegen nur spirliche Forschungsergebnisse
aus dem deutschsprachigen Raum vor. Die
thematische Nahe zum schulischen Bereich
und die denkbare Ubertragbarkeit der Ergeb-
nisse lassen es deshalb sinnhaft erscheinen,
einen Blick in diesen Kontext zu werfen. In der
Lehr- und Lernforschung wurde die Bedeutung
der Zusammenarbeit zwischen Angehdrigen
(in diesem Bereich zumeist Eltern) und Fach-
personen (zumeist Lehrpersonen) schon vor
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langerer Zeit erkannt (z. B. Epstein et al., 2018;
Neuenschwander et al., 2005). Auch im sonder-
péadagogischen Diskurs wurde im schulischen
Bereich die Bedeutung der Zusammenarbeit
mit Angehorigen aufgegriffen. Mafigeblich
scheint die Erkenntnis, dass ein mangelnder
Schulerfolg von Lernenden mit sonderpadago-
gischem Forderbedarf unter anderem auf Dif-
ferenzen zwischen der Schule und dem Eltern-
haus zuriickzufithren ist (Koch, 2007). Es wird
der Bedarf aufgezeigt, dass die Zusammenarbeit
mit Angehorigen als ,eine sich wandelnde Auf-
gabe zu verstehen [ist], die in gesellschaftliche
Prozesse und fachtheoretische Entwicklungen
eingebettet ist“ (Eckert, Sodogé & Kern, 2012,
S. 77). Die Elternarbeit wird denn auch als
selbstverstandlicher Grundsatz in den ,,Stan-
dards der sonderpidagogischen Forderung®
des Verbands Sonderpéddagogik e.V. erwahnt
(Wember & Prandl, 2009).

Unter einer systemokologischen Perspektive be-
trachtet, werden HEVE als Produkte von un-
glinstigen Wechselwirkungen zwischen einem
Individuum, das diese zeigt, und seiner Um-
welt verstanden (Calabrese, 2017; Theunissen,
2019). Angehorige als Teil dieser Umwelt ver-
mogen als wichtige und manchmal einzige in-
formelle soziale Ressource (Alich, 2011; Baker
& Blacher, 2002) den Menschen mit Beein-
trachtigung zu mehr Teilhabe zu verhelfen,
was sich positiv auf deren Lebensqualitét aus-
wirken kann. Vor diesem Hintergrund scheint
die ndhere Betrachtung der Zusammenarbeit
zwischen Angehorigen und Fachpersonen in
Institutionen der Behindertenhilfe bedeutsam.

1.2 Begriffsklarungen

HEVE wie beispielsweise Fremdverletzungen,
Selbstverletzungen und Sachbeschiddigungen
sind vielfaltig und, gemessen an ihrer Pravalenz,
eine aktuell relevante Herausforderung fiir In-
stitutionen der Schweizer Behindertenhilfe.
Die hier eingenommene systemokologische
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Perspektive erlaubt eine im Gegensatz zur per-
sonenzentrierten Sicht veranderungsoptimisti-
schere Herangehensweise und fokussiert insbe-
sondere auf Umweltfaktoren (Theunissen, 2021),
zu denen auch Angehérige zu zéhlen sind.

Der hier gewahlte Begriff der ,,Fachpersonen®
steht in Ermangelung einer addquateren Be-
zeichnung als Sammelbegriff fiir alle im insti-
tutionellen Kontext an der Begleitung von Er-
wachsenen mit kognitiven Beeintrachtigungen
beteiligten Personen. Darunter werden also
Begleitpersonen mit oder ohne handlungsfeld-
spezifische Ausbildung und Leitungspersonen
diverser Ebenen (Teamleitung, Bereichsleitung,
Institutionsleitung) verstanden, die als poten-
zielle Kontaktpersonen fiir Angehoérige fungie-
ren konnen.

Die hier beleuchtete Form der Zusammenarbeit
ist im sonderpadagogischen Diskurs als nicht
alltdglich zu werten, beschaftigt sich diese doch
zumeist mit der Kooperation zwischen beglei-
tenden und begleiteten Personen. Die Zusam-
menarbeit zwischen Angehorigen und Fachper-
sonen ist speziell in dem Sinne, dass sie als Teil
einer Triade immer auch die Bediirfnisse und
Lebenswirklichkeit von Dritten, der Klientel,
zu berticksichtigen hat (Eckert et al., 2012). Vor
diesem Hintergrund wird auf die von Eckert
und Sodogé fiir den Kinder- und Jugendbereich
erarbeitete Definition zuriickgegriffen und die-
se auch fiir den Erwachsenenbereich iibernom-
men: ,,Unter Kooperation zwischen Eltern und
Fachleuten in heil- und sonderpadagogischen
Arbeitskontexten verstehen wir eine Form der
Zusammenarbeit, die die Konstitution forderli-
cher Entwicklungsbedingungen in unterschied-
lichen Lebensbereichen fiir Kinder und Jugend-
liche erkennbar zum Ziel hat. Sie beruht auf
einer tragfahigen und gleichberechtigten (Ar-
beits)Beziehung, in der die unterschiedlichen
Perspektiven, Kenntnisse und Erfahrungen der
Beteiligten produktiv zusammengetragen und
genutzt werden® (Eckert & Sodogé, 2007, zit.
nach Eckert et al., 2012, S. 79).

1.3 Funktion der Zusammenarbeit
zwischen Angehdrigen und
Fachpersonen

Es konnte bereits aufgezeigt werden, dass An-
gehorige von Erwachsenen mit kognitiven Be-
eintrichtigungen und herausfordernden Ver-
haltensweisen Aufgaben in Erganzung zu jenen
der Fachpersonen tibernehmen (Zambrino et al.,
2022). In diesem Sinne stellten auch McKenzie
und Kolleg/innen (2018) fest, dass Angehorige
von Erwachsenen mit kognitiven Beeintrich-
tigungen, die HEVE zeigen, sich ihres grofien
Wissens tiber die Person und ihre HEVE be-
wusst sind und institutionelle Begleitpersonen
diese Erfahrung schitzen, insbesondere wenn
sich ein positiver Effekt auf das Verhalten der
begleiteten Person zeigt (McKenzie et al., 2018).
Unter der Voraussetzung, dass die begleitete
Person einverstanden und eine vermehrte Ein-
bindung auch im Sinne der Angehoérigen ist,
wird eine partnerschaftliche Zusammenarbeit
zwischen Angehorigen und den Fachpersonen
der Institution begriifit und sollte von beiden
Seiten geférdert werden. Dadurch lasst sich das
professionelle Wissen und Handeln der Fach-
personen mit dem Erfahrungswissen und der
personlichen Verbindung zur Klientel der An-
gehorigen verbinden, was als Grundstein einer
umfassenden Begleitung erstrebenswert ist.

Mangels Literatur zum institutionellen Behinder-
tenbereich wird zur Darstellung der konkreten
Zusammenarbeit erneut auf die Lehr- und Lern-
forschung zuriickgegriffen. Epstein und Sanders
(2000) benennen die folgenden sechs For-
men: ,parenting-helping, communicating, volun-
teering-recruting, learning at home, decision-
making, collaborating with the community*
(Epstein & Sanders, 2000, S. 289). Fiir den
deutschsprachigen Raum wurde festgestellt, dass
vor allem die Kommunikation zwischen Ange-
horigen und Schule und der Einbezug der Ange-
horigen als freiwillige Helfer/innen bedeutsam
sind (Neuenschwander et al., 2005). Festgehalten
wurde weiter, dass die Qualitit des Kontakts zwi-
schen den Beteiligten bedeutsamer ist als dessen
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Haufigkeit. Die Autor/innen definieren folgen-
de Qualitatsmerkmale fir diese Zusammenar-
beitsform: ,,gegenseitige Information, ,, Aufbau
von gegenseitigem Vertrauen“ und ,,Koordi-
nation von pidagogischen Mafinahmen bei
Bedarf“ (ebd., S. 183f.). Fiir den schulischen
und auflerschulischen sonderpadagogischen Be-
reich erarbeiteten Sodogé und Eckert (2007) vier
»Spielregeln” fiir eine erfolgreiche Zusammen-
arbeit: ,,Kooperation ist gewinnbringend![...]
Der Gewinn muss sichtbar gemacht werden![.. .]
Kooperation bedarf einer spezifischen Schu-
lung![...] Kooperation wird durch die Formulie-
rung von Arbeitsbiindnissen zur gemeinsamen
Aufgabe gemacht!“ (ebd., S. 2071t.)

Zusammenarbeit als gemeinsame Aufgabe zwi-
schen Angehorigen und Fachpersonen ist somit
in vielerlei Hinsicht anforderungsreich, kann
aber, wenn erfolgreich gefiihrt, fiir alle Beteiligten
gewinnbringend sein. Vor diesem Hintergrund
geht der vorliegende Artikel auf die folgenden
drei Fragestellungen ein und zeigt Bediirfnisse,
Herausforderungen sowie Gelingensfaktoren der
Zusammenarbeit zwischen Angehorigen von
institutionell lebenden Erwachsenen mit kogni-
tiven Beeintrachtigungen sowie HEVE und den
Fachpersonen der Institutionen auf.

1. Wie lédsst sich die bestehende Zusammen-
arbeit beschreiben?

2. Welche fiir die Zusammenarbeit bedeut-
samen Bediirfnisse und Herausforderungen
benennen die Angehérigen?

3. Welche Gelingensfaktoren fiir die Zusam-
menarbeit bestehen aus der Perspektive der
Angehorigen?

2  Methoden

Im Folgenden werden zuerst die Entwicklung
des Leitfadens und die Datenerhebung mittels
Experteninterviews beschrieben. Im Anschluss
daran wird die Datenauswertung anhand der
qualitativen Inhaltsanalyse (Kuckartz, 2018) dar-
gestellt und schliefilich die Stichprobe erldutert.
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2.1 Entwicklung des
Erhebungsinstruments

Die Experteninterviews wurden auf der Grund-
lage eines semistandardisierten Leitfadens ge-
fithrt. Dessen Entwicklung geschah in Anleh-
nung an bestehende und mehrfach erprobte
Fragebogen und Inventare aus der Angeho-
rigenforschung (Abidin, 1983; Eckert, 2007;
Krause & Petermann, 1997; Troster, 2011) und
wurde an das vorliegende Forschungsinteresse
angeglichen. Anpassungen am Leitfaden wur-
den aufgrund des eingeholten Peer-Feedbacks
einer Person mit erwiesener Praxisexpertise im
Bereich der Angehorigenberatung bei Men-
schen mit Beeintrichtigungen getétigt. Um das
Verstandnis der einzelnen Fragen und deren
Reihenfolge sowie organisatorische Aspekte der
geplanten Interviewfithrung zu priifen, wurde
im Juni 2019 ein Pilotinterview mit einer Per-
son durchgefiihrt, die den Samplingkriterien
entsprach, aber nicht zur Stichprobe gehorte.
Nach den in der Folge gemachten Anpassungen
lag der finale Leitfaden vor.

2.2 Datenerhebung
und Datenauswertung

Bei den gefithrten Interviews handelte es sich
um Experteninterviews (Flick, 2019; Glaser &
Laudel, 2010). Als Experte oder Expertin wird
dabei eine Person verstanden, die aufgrund
subjektiver Erfahrungen tiber Spezialwissen im
Bereich des vorliegenden Forschungsinteresses
verfligt (Glaser & Laudel, 2010; Hopf, 1979).

Die Interviews wurden zwischen Juli 2019 und
Juli 2020 gefiihrt, wobei die Wahl von Zeitpunkt
und Ort den interviewten Personen iiberlassen
wurde. Auf diese Weise kamen vierzehn Face-
to-Face-Interviews und eines, aufgrund der Pan-
demie-MafSnahmen, via Telefon zustande. Alle
Interviews wurden von der Erstautorin gefiihrt,
weisen eine Lange zwischen 27 und 85 Minuten
auf und wurden per Tonband aufgezeichnet.
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Vor Gesprichsbeginn und nach griindlicher
Information {iber das gesamte Projekt, die be-
vorstehende Datenerhebung und deren Ver-
wendung wurde das informierte Einverstand-
nis der Teilnehmenden schriftlich eingeholt.
Weiter hatten die interviewten Personen Ge-
legenheit, Fragen zu stellen, und wurden um
die Angabe einiger demografischer Daten zur
Beschreibung der Stichprobe gebeten. Neben
den Audiodaten fanden wiahrend des Inter-
views sowie nach Ausschaltung des Tonban-
des durch die Interviewerin getitigte Notizen
in Form von Postskripta Eingang in die Daten-
auswertung.

Sdmtliche gesammelten Daten wurden wort-
lich transkribiert und mithilfe der Software
MAXQDA 2020 anhand der inhaltlich struktu-
rierenden qualitativen Inhaltsanalyse (Kuckartz,
2018) ausgewertet. Die Hauptkategorien erga-
ben sich deduktiv aus dem Interviewleitfaden
und den Fragestellungen und wurden mit in-
duktiven Subkategorien mit bis zu drei Ebenen
erganzt.

2.3 Stichprobe

Die Experteninterviews wurden als Teil des
dreijéhrigen, vom Schweizerischen National-
fonds finanzierten Forschungsprojekts ,,HEVE:
Herausfordernde Verhaltensweisen von Er-
wachsenen mit kognitiven Beeintrachtigun-
gen in Institutionen des Behindertenbereichs
in der Schweiz“ durchgefiihrt. Das Projekt
beinhaltete eine multiperspektivische Analyse
des Umgangs mit herausfordernden Verhal-
tensweisen von 17 Klienten und Klientinnen.
Neben anderen Sichtweisen wurde dafiir auch
die Angehorigenperspektive erhoben, und
die nichststehenden Angehérigen wurden fiir
Interviews angefragt. 15 der 17 Angehdorigen
stimmten einer Befragung zu, und es wurden
Interviews mit insgesamt 21 Personen (neun
Einzelpersonen und sechs Paare) gefiihrt. Ein
Interview konnte aufgrund der COVID-19-

Pandemie nicht durchgefiithrt werden, und von
einem weiteren wurde aufgrund innerfami-
lidrer Spannungen abgesehen. Die Stichprobe
besteht aus zehn Miittern, einer Stiefmutter,
neun Vitern und einem Bruder. Das Alter der
Teilnehmenden lag zum Interviewzeitpunkt
zwischen 52 und 80 Jahren (M =63 Jahre), und
der Umzug der begleiteten Person in eine Ein-
richtung lag zwischen zwei und 41 Jahren
(M =15 Jahre) zuriick. 13 Angehoérige wa-
ren arbeitstitig, acht in Pension oder bezogen
Sozialhilfe. Bei neun Fillen hatten die Ange-
horigen die gesetzliche Vertretung der beglei-
teten Person selber inne, bei fiinf bestand eine
Berufsbeistandschaft und in einem Fall war
die Beistandschaft zwischen den Angehérigen
und einem Berufsbeistand geteilt. Es bestand
bei samtlichen interviewten Angehdrigen re-
gelmiBiger telefonischer oder personlicher
Kontakt zur begleiteten Person, wobei Letzte-
re die Angehorigen in 14 Féllen zwischen ein-
mal pro Woche und einmal alle sechs Wochen
besuchten.

3  Ergebnisse

Die aus den qualitativen Daten gewonnenen
Ergebnisse werden entlang der drei Leitfrage-
stellungen prasentiert und jeweils mit passen-
den Ankerbeispielen veranschaulicht.

3.1 Art und Einschatzung der
Zusammenarbeit mit Fachpersonen
der Institution

Grundlegend fiir alle Zusammenarbeitsformen
ist Kontakt. Deswegen wird im Folgenden zu-
erst in aller Kiirze auf den Kontakt zwischen
den interviewten Angehorigen und den Fach-
personen der Institutionen eingegangen. An-
schlieflend werden die beschriebenen Formen
der Zusammenarbeit und deren Einschitzung
durch die Angehorigen aufgezeigt.
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Die befragten Angehorigen berichten von per-
sonlichem, telefonischem und schriftlichem
Kontakt. Personlicher Kontakt findet von den
Angehorigen bevorzugt statt, wenn die beglei-
tete Person in der Institution fiir ein Besuchs-
wochenende abgeholt bzw. dorthin gebracht
wird. Diese zeitlich begrenzten Moglichkeiten
zum Austausch werden von den Angehorigen
als angenehm und wertvoll empfunden, da
sie niederschwellig und informell sind. Zudem
ermoglichen sie den direkten Informationsaus-
tausch zum aktuellen Befinden mit unterschied-
lichen Ansprechpersonen. Weiter findet person-
licher Kontakt bei den regelmaflig stattfindenden
Standortgespréchen statt oder bei von der Insti-
tution organisierten Veranstaltungen. Telefonate
finden in fast allen Féllen parallel zu personli-
chem Kontakt statt und dienen zum Austausch
bei dringlicheren Fragen, z.B. wenn eine An-
schaffung ansteht. Teilweise werden fixe Zeit-
fenster fiir Telefonate vereinbart, teilweise
finden diese spontan statt. Schliellich haben
Angehorige und Fachpersonen der Institution
schriftlichen Kontakt per E-Mail, Briefpost und
Instant Messengerdiensten. Brief- und Mail-
kontakte dienen in erster Linie dem formellen
Austausch und der Ubertragung von Dokumen-
ten, z. B. zu gesundheitlichen Themen. Kontakte
tiber Instant Messengerdienste werden als an-
genehm fiir kurze Abklarungen mit oder ohne
erhohte Dringlichkeit empfunden.

Nach einer Eskalationssituation der begleiteten
Person wird eine angehorige Person direkt im
Anschluss telefonisch informiert. Wenige wer-
den nicht dariiber informiert. Dies geschieht
mit einer Ausnahme auf Wunsch der Angeho-
rigen. Die grofie Mehrheit der befragten Ange-
horigen wird mit zeitlicher Verzgerung, bei-
spielsweise einmal wochentlich in einer E-Mail
oder beim néchsten personlichen Treffen, tiber
vergangene Eskalationen aufgeklért.

Die Mehrheit der Angehoérigen beschrieb zum

Interviewzeitpunkt eine bestehende Zusammen-
arbeit mit den Fachpersonen der Institution
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und war damit zufrieden. In wenigen Fallen
wurde {iber fehlende bis minimale Zusammen-
arbeit berichtet, wobei bei ein paar dieser An-
gehorigen Ambivalenzen spiirbar waren bzw.
wenig bis keine gegenseitigen Anspriiche be-
stehen, wie folgendes Zitat beispielhaft veran-
schaulicht: ,,I: [...] Gibt es Situationen, in denen
Sie sich — in denen Sie sagen wiirden, Sie un-
terstiitzen sich vielleicht gegenseitig? L: Nein,
eigentlich nicht grofS. Wir mischen uns eigentlich
auch nicht grof$ ein, oder also. Und solange er
nicht irgend - solange er nicht mit verbissenen
Armen nach Hause kommt, da kann ich jetzt
also darauf zdhlen, stimmt es fiir ihn da vorne.*
(L, Pos. 97-98)

Die beschriebenen Arten der Zusammenarbeit
lassen sich einteilen in gemeinsame Arbeit bei-
der Seiten und Unterstiitzung, bei der die eine
Seite eher die andere unterstiitzt. Dazu ist zu
sagen, dass die eher unterstiitzende Seite so-
wohl bei den Angehorigen als auch bei den
Fachpersonen verortet werden konnte. Bei-
spiele, in denen Fachpersonen Angehorige
unterstiitzten, waren, dass sie mit der begleite-
ten Person Themen besprachen, die fiir diese
schwierig waren (z.B. Sexualitit), dass sie im
Umgang mit den HEVE Strategien entwickel-
ten, von denen auch die Angehérigen profitie-
ren konnten, dass sie die begleitete Person so
forderten, dass die neu entwickelten Fahigkei-
ten auch den Angehoérigen einen einfacheren
Umgang ermdglichten oder dass sie die An-
gehorigen in schwierigen Situationen direkt
unterstiitzten. Im Folgenden ein Beispiel fiir
eine solche Situation, in der Fachpersonen die
Angehorigen im Umgang mit den massiven
HEVE stark unterstiitzt haben, indem eine Be-
gleitung fiir die Besuchswochenenden orga-
nisiert wurde: ,Wir haben danach am Tag X
beschlossen, auch in der Nacht mal, als wir nicht
geschlafen haben, als wir gezittert haben vom
Festhalten, jetzt ist einfach fertig, jetzt konnen
wir ihn nur noch nach Hause nehmen, wenn
jemand mitkommt, weil wir kénnen das nicht
mehr leisten, wir wollen das nicht mehr leisten
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und haben das der Institution so auch signali-
siert und die Zusammenarbeit dann in diesem
Moment ist so etwas von auf fruchtbaren Boden
gestofien im Sinn von ,Oh ja, das haben wir ja
eigentlich schon lange gemerkt und jetzt helfen
wir, Losungen zu suchen. (P, Pos. 23)

Auch Angehérige unterstiitzen die Fachperso-
nen der Institution, indem sie ihnen ihre An-
sichten und Erfahrungen im Umgang mit der
begleiteten Person und deren HEVE mitgeben
und diese fiir ihren professionellen Begleitall-
tag zu inspirieren vermogen oder sie mit kon-
kreten Handlungen unterstiitzen, wie folgende
Zitate veranschaulichen: ,Ja, man hat dann
eigentlich die Wohninstitution auch ein wenig
sensibilisieren miissen auf dieses Thema [Anm.
d. Autorinnen: Autismusspektrum], weil die ha-
ben das eigentlich auch nicht gekannt bei ihnen,
oder? Ja und dh oder zu wenig. Vielleicht haben
sie das Wort schon gehort, aber wie man umgeht
mit solchen Leuten.“ (N, Pos. 22)

»Bei ihm - er hat das auch gewollt, dass ich ihn
einfach ablade, und dann haben sie gemerkt, das
geht nicht. Eben und ich vermute, es ist eben
wegen dem, wenn jemand dort ist, der ihm nicht
so passt. Und seither tue ich — gehe ich wieder
hin und trinke noch einen Kaffee, wir reden noch
ein wenig miteinander und dann gehe ich. Und
dann funktioniert es auch besser mit dem An-
passen wieder ans Heim.“ (G, Pos. 51)

Weiter schaffen Angehorige Kontakte zwischen
Fachpersonen der Institution und externen Fach-
experten und sorgen fiir einen einheitlichen
Umgang mit der begleiteten Person, indem sie
beispielsweise Umgangsweisen der Fachperso-
nen iibernehmen, auch wenn diese ihnen nicht
immer entsprechen: ,, Mit denen [Anm. d. Auto-
rinnen: den Fachpersonen] zusammenarbeiten
und nicht versuchen - nicht als Eltern [...]
Druck auf das Heim geben, dass sie den Jungen
so erziehen miissen, wie sie[Anm. d. Autorinnen:
die Eltern] es wollen, sondern sie miissen mit
ihnen zusammen helfen.“ (G, Pos. 177)

Schliefllich ibernehmen Angehdrige neben
der vermehrten emotionalen Begleitung auch
organisatorische Aufgaben, z.B. die Organisa-
tion von und Begleitung zu Arztbesuchen oder
das Besorgen von Kleidung und anderen Din-
gen fiir die Person mit Beeintrichtigung.

Kooperationen beider Seiten erwdhnten die
Angehorigen, wenn Absprachen oder gemein-
same Entscheidungsfindungen stattfanden,
wie eine Mutter in folgendem Zitat berichtet:
»Ja, oder das sind ja auch kleinere Sachen, also
kleinere, eigentlich auch nicht kleinere, aber er
hat sehr lange Probleme gehabt mit dem Spei-
chelfluss, dass ihm der Speichel runtergelaufen
ist und dann hat man zusammen besprochen,
was kann man dagegen machen, oder? Man hat
ihm dann Therapien zugesprochen, aber auch,
dass man dann ihm wirklich bewusst macht,
dass wir es nicht abputzen, sondern dass er es
abputzt, oder?” (R, Pos. 111)

In einem weiteren Beispiel bringt eine angeho-
rige Person aktiv Themen fiir die regelmaflig
stattfindende Teamsitzung der Fachpersonen
ein. Diese werden im Team im Sinne der be-
gleiteten Person diskutiert: ,, Aber dass er dort
in eine Schlaufe reinkommt, oder? Sie haben ja
regelmdfSig Sitzung und dann fragt sie ihn vor-
her: ,Hast du etwas fiir die Sitzung? Du weifst,
wir sitzen dann zusammen.‘ Also so die einfach
wie Teilwirksamkeit da zu erleben von ,Ich kann
da etwas reinbringen; das, denke ich, das wirkt
bei unserem Jungen. (P, Pos. 25)

Schliefllich wurden zahlreiche Beispiele fiir
gemeinsames Agieren genannt: ,,Und jetzt ha-
ben wir, jetzt haben wir also diese Spritze und
das Psychopharmaka und das ist eigentlich gut
gewesen und jetzt haben wir einen Arztwechsel
gehabt und jetzt hat der Arzt eben gefunden,
wieso geben wir der — wieso geben sie dieser Frau
A diese Spritze? So quasi er hat uns dann so ein
wenig unterschoben unterschwellig eigentlich,
wir wollen sie dann nicht pflegen, wenn sie die
Mens hat und das Blut [...]. Und dann nachher

VHNp 7

PDF bereitgestellt von Reinhardt e-Journals | © 2024 by Ernst Reinhardt Verlag
Personliche Kopie. Zugriff am 04.05.2024
Alle Rechte vorbehalten. www.reinhardt-verlag.de



FACHBEITRAG VHNP!u

NATALIE ZAMBRINO, STEFANIA CALABRESE, EVA BUSCH]I

Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen und Angehorigen

ist aber die Institution auch auf unserer Seite
gewesen und hat gesagt: ,Nein, es ist nicht wegen
dem, sondern das haben wir wirklich jetzt jah-
relang ausgetestet und wir haben - wenn wir es
nicht machen, dann ist wieder mehr in diesem
Zyklus drin von unleidig sein und Schmerzen
und weifs Gott was. Und dann hat er das aber
nicht akzeptieren kinnen respektive sie konnen
das nicht bestimmen. Und dann haben sie na-
tiirlich auf uns - also, dann habe ich diesem Arzt
einen Brief schreiben miissen und sagen, dass
das nicht wegen dem ist.“ (A, Pos. 206)

3.2 Bediirfnisse und Herausforderungen
in der Zusammenarbeit

Die interviewten Angehorigen duflerten viel-
faltige Bediirfnisse, die sich grob gliedern las-
sen in Bediirfnisse, die auf die Angehorigen
selber, auf die begleitete Person, auf das politi-
sche System und schliefflich auf die Institution
bezogen sind. Relevant fiir die Zusammen-
arbeit konnen Bediirfnisse auf allen diesen
Ebenen sein. Allgemein waren zwei Tendenzen
ersichtlich: Einerseits, dass die Angehorigen
bei der Frage nach eigenen Bediirfnissen oft-
mals zuerst Bediirfnisse in Bezug auf die Person
mit Beeintrachtigung nannten, beispielsweise
dass der Wohnplatz oder die Begleitung mog-
lichst lange wie bestehend finanziert oder opti-
miert werde. Andererseits, dass Bediirfnisse,
die auf die eigene Person bezogen sind, teilwei-
se nur in der Vergangenheit (vor Auszug der
Person mit Beeintrachtigung) benannt werden
konnten oder erst auf Nachfrage erwahnt wur-
den. Dies fithrten einige Angehorige auf die
eigene Bescheidenheit zuriick.

Im Folgenden soll nun auf Bediirfnisse fokus-
siert werden, die auf die Institution allgemein
oder die Zusammenarbeit mit den dort titigen
Fachpersonen bezogen sind. Hier nannten die
Angehoérigen Kontaktbediirfnisse, Bediirfnisse
nach Entlastung und andere punktuelle Unter-
stiitzung durch die Fachpersonen.

8 VHN#ls

Bediirfnisse nach regelmifligem Kontakt so-
wohl zu den Fachpersonen als auch zur beglei-
teten Person wurden geduflert. Weiter driicken
die Angehorigen ein Bediirfnis danach aus,
zusitzliche Aufgaben an die Fachpersonen
abzugeben (z.B. Beistandschaft, weniger Wo-
chenendbesuche). SchliefSlich ist die konkrete
Unterstiitzung durch Fachpersonen der Insti-
tution, beispielsweise bei Herausforderungen
im Zusammenhang mit der begleiteten Person
bzw. deren herausfordernden Verhaltenswei-
sen oder im Zusammenhang mit dem poli-
tischen System (z.B. Invalidenversicherung,
Wohnplatzsuche), den Angehérigen ein Bediirf-
nis. Einige dieser Bereiche werden im folgen-
den Zitat verdeutlicht: ,, Also mein Bediirfnis ist
klar, dass ich will in regelmdfSigem Kontakt blei-
ben zu ihm und im Austausch mit den Leuten,
die ihn tdaglich betreuen. So viel aber wie es ein-
fach braucht oder so viel oder so wenig, wie es
braucht. Also im Kontakt, Ansprechperson fiir
viele Fragen, aber wie zunehmend gewisse Be-
reiche einfach auch ganz abgeben.“ (P, Pos. 41)

Der Wunsch nach mehr Unabhéngigkeit bei der
personlichen Lebensgestaltung war oftmals mit
der Abgabe von Aufgaben und Verantwortung
an die Fachpersonen und somit Entlastung der
Angehorigen verbunden. Dabei dachten eini-
ge Angehorige an die nahende Pensionierung,
andere wiinschten sich unabhingig davon die
Maéglichkeit, lingere Ferien am Stiick zu gestal-
ten, mehr Spontaneitit und Flexibilitit, mehr
Paarzeit zu zweit und allgemein mehr (Ge-
staltungs-)Raum fiir sich selber aufgrund von
selteneren Besuchen der begleiteten Person.

Auch Herausforderungen sahen die interview-
ten Angehorigen auf mehreren Ebenen: bei
sich selbst, in Zusammenhang mit der beglei-
teten Person und im Bereich des politischen
Systems und schliefllich bei der Institution.
Viele der geschilderten Herausforderungen
sind komplex und kénnen mehreren Ebenen
zugeordnet werden. In einigen Interviews wur-
de klar, dass die Herausforderungen frither -
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als die Person mit Beeintrachtigung noch im
Elternhaus lebte - als grofier wahrgenommen
wurden als aktuell. Wihrend zwei Angehorige
in ihrer aktuellen Situation keinen oder nur
minimen Herausforderungen begegneten,
nannten alle anderen mehrere aktuelle Heraus-
forderungen. Von vielen wurde der Umgang mit
ihrer gesamten Lebenssituation als Herausforde-
rung wahrgenommen. Neben diesen Aussagen
nannten die Angehorigen Herausforderungen
im Umgang mit den HEVE oder der begleite-
ten Person allgemein und deren Zukunftsper-
spektive. SchliefSlich verorteten sie Herausfor-
derungen in der Auseinandersetzung mit ihrer
Angehérigenrolle und in der Vereinbarkeit mit
anderen Rollen.

Am hiufigsten wurden Herausforderungen
genannt, die in direktem Zusammenhang mit
den HEVE der begleiteten Person und dem
Umgang damit stehen. Das folgende Zitat
dient als Extrembeispiel: ,Weil ich habe keine
Chance gegen ihn, ich meine, der Typ, der Kerl
ist 82, 83, 84 Kilo schwer und wenn der anfingt
zu spinnen, dann verdoppelt sich sein Gewicht
und dann miissen es zwei starke Mdnner sein,
dass sie ihn halten konnen.* (M, Pos. 50)

Auch bestehen sonstige Herausforderungen im
Umgang mit der begleiteten Person, beispiels-
weise in der Kommunikation, bei korperlichen
Transfers (aufgrund hohen Gewichts) oder auf-
grund stark durchgetakteter Tagesablaufe, die
sich schwierig mit anderen Aktivititen verein-
baren lassen.

Weiter wurde die Zukunftsperspektive haufig
als Herausforderung genannt. Die befragten
Angehorigen machten sich Gedanken iiber die
kiinftigen Lebensumstinde der begleiteten
Person, wenn sie diese einmal nicht mehr un-
terstiitzen konnen, und verbanden damit teil-
weise negative Gefiihle (,, Abschieben®): ,Weil,
wissen Sie, eines Tages sind wir nicht mehr da
und dann ist er immer dort und ist nicht mehr
hier, oder? Und um ihn ein wenig auf das hin-

zufiihren, denke ich, wire es manchmal, ich
weif$ nicht, ob es [Anm. d. Autorinnen: seltenere
Besuche im Elternhaus] der richtige Weg ist, ich
weifS es nicht.“ (N, Pos. 111)

Die befragten Personen setzten sich aktiv mit
ihrer Angehorigenrolle auseinander und be-
nannten die Ablésung von der begleiteten Per-
son, die Akzeptanz des eigenen Verhaltens
als Angehorige sowie die Erwartungen an die
eigene Elternrolle als Herausforderungen: ,, Also
in meinem Gefiihl hat sie uns nicht unbedingt
als Eltern wahrgenommen. Also wir sind einfach
Personen gewesen, wo sie dann das Wochenende
verbracht hat und wenn wir fiir sie geschaut
haben, die Windel ist sauber gewesen, sie hat
Nahrung gehabt, sie ist ein wenig laufen gegan-
gen, dann ist sie zufrieden. Aber das hat dann
jemand anderes in meinem Gefiihl auch machen
konnen und das hat ja, das macht es schon
manchmal ziemlich schwierig. Oder es ist - es ist
halt deine Tochter.“ (A, Pos. 55)

Schliefilich forderte die Koordination und Ver-
einbarkeit ihrer Begleittitigkeit mit ihrer Er-
werbstitigkeit oder mit der Pflege von Bezie-
hungen einige Angehorige heraus: ,Und ich
habe manchmal jetzt eben auch gerade ein wenig
Schwierigkeiten, jetzt mit der Arbeitsstelle und
mit der Wohninstitution um herauszufinden,
wie kann ich das machen? Oder ich muss einfach,
ein Wochenende arbeite ich und das andere Wo-
chenende kommt sie nach Hause, dann arbeite
ich ein Wochenende, das andere geht sie einfach.
Und da habe ich schon - ist richtig inzwischen
schwierig, dass das funktioniert.“ (Q, Pos. 237)

Viele Angehorige sprachen wihrend der In-
terviews ihre erhohte Belastung aufgrund der
Gesamtsituation (oder einzelner Aspekte da-
raus) an. Nicht immer wurde explizit ein Zu-
sammenhang zur Person mit Beeintrichtigung
oder deren HEVE erstellt. Gelegentlich wurde
von eigenen oder Familienmitglieder betreffen-
den physischen oder psychischen Schwierigkei-
ten oder Suchtproblematiken, innerfamilidren
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Problemen oder dem Tod nahestehender Per-
sonen berichtet. Manche Angehorige fithrten
ihre erhohte Belastung jedoch (unter anderem)
auch auf die begleitete Person zuriick. So wur-
den der Umgang mit den HEVE, die Akzep-
tanz der Beeintrachtigung und damit verbun-
dene negative Gefiihle (,,schlechtes Gewissen',
»Selbst-Schuldzuweisungen®), fehlende Unter-
stiitzung und der als grof3 empfundene ,,Auf-
wand" als Elternteil eines erwachsenen Kindes
mit kognitiver Beeintrachtigung allgemein und
spezifisch wahrend der Besuchswochenenden
oder Ferien als Grund fiir erhohte Belastungen
genannt. Stellvertretend dafiir folgendes Zitat:
»[...] sondern [...] jetzt wollen wir einfach wie-
der mal ein Wochenende haben, bei dem wir am
Sonntag am Abend nicht erschopft sind. Wir ha-
ben sehr viel sonntags am Abend einfach wie die
Erschopfung gemerkt und [sind] wie irgendwie so
in die Woche rein und das eigentlich sehr lange.
(P, Pos. 23)

3.3 Gelingensfaktoren
fiir die Zusammenarbeit

Die befragten Angehdrigen nannten zahlreiche
Faktoren, die forderlich sind fiir die Zusam-
menarbeit mit Fachpersonen der Institution.
Diese lassen sich in strukturelle Grundla-
gen, Gestaltungsfaktoren der Zusammenarbeit
an sich und Haltungen in Bezug auf die Zu-
sammenarbeit einteilen. Tabelle 1 gibt einen
Uberblick iiber die empirisch fundierten Ge-
lingensfaktoren.

Als grundlegend fiir die Zusammenarbeit emp-
finden die Angehorigen agogisches Wissen und
fachliche Kompetenz der Fachpersonen, wel-
che sich fiir sie in einem entsprechenden Um-
gang mit der begleiteten Person duflern: ,Wir
waren natiirlich froh, haben wir a) etwas gefun-
den und das Bewusstsein, dass das Leute sind,
die das konnen. Die konnen mit den Kindern
arbeiten, mit den Behinderten, hat uns natiirlich
sehr beruhigt und wir sind dann auch bestdtigt
worden, dass die wirklich etwas konnen. Und das
ist nattirlich auch wieder eine Hilfe mehr, dass
man mit dem Vertrauen ein wenig mehr zueinan-
der riickt, dass man ein offeneres Verhdltnis hat.*
(M, Pos. 258)

Weiter grundlegend sind Moglichkeiten fiir
Kontakt zu den Fachpersonen, was mit der
Zurverfigungstellung der entsprechenden
Ressourcen von beiden Seiten verbunden ist,
beispielsweise durch unbeschrinkte Besuchs-
zeiten oder das Einhalten der vereinbarten Tele-
fonzeit. Schliefllich nannten Angehérige mit
dem Beispiel der Einrichtung einer Meldestel-
le fiir Angelegenheiten von Angehorigen kon-
zeptionelle Verankerungsmoglichkeiten von
Angehérigenpartizipation in der Institution.
Beziiglich der Gestaltung der Zusammenarbeit
merkten Angehorige als forderliche Faktoren
an, dass der Austausch in einem individuell
zu vereinbarenden Rhythmus regelmaf3ig
stattfindet und in seiner Art den bestehenden
Bediirfnissen entspricht — also sowohl nieder-
schwellig und/oder spontan wie auch formell
ist und zu fixen Zeitpunkten stattfindet. Fiir die

Tab. 1 Gelingensfaktoren fiir die Zusammenarbeit zwischen Angehérigen und Professionellen
in Wohninstitutionen der Behindertenhilfe (in Anlehnung an Sodogé & Eckert, 2012)

Grundlagen
der Zusammenarbeit

Gestaltung
der Zusammenarbeit

Haltungen
in der Zusammenarbeit

Konzeptionelle Verankerung
Ausreichende Ressourcen
Fachliche Kompetenz
Planung und Dokumentation

Vielfaltigkeit und Flexibilitat
RegelmaRigkeit

Vernetzung (intern und extern)
Klare Ansprechpersonen
Wirksamkeitsempfinden

Positive Atmosphare
Augenhohe
Perspektivwechsel
Ressourcenorientierung
Wertedhnlichkeit
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Angehorigen wertvoll ist zudem eine gut funk-
tionierende intrainstitutionelle Kommunika-
tion tiber die unterschiedlichen Ebenen hinweg
und Klarheit tiber ihre jeweiligen Ansprech-
personen, genauso wie eine gute Vernetzung
mit externen Fachpersonen und allgemein die
Dokumentation samtlicher Handlungen. Eini-
ge dieser Aspekte veranschaulicht das folgende
Zitat beispielhaft: , Das ist eigentlich auch bei
ihnen, die Triage geht tiber sie, also es lduft iiber
jemanden, die, sage ich jetzt, die stirkste Per-
sonlichkeit ist auch fiir unseren Sohn. Und das
ist dhm eine unglaublich wertvolle Sache. |[...]
Ah vielleicht noch das, sie ist sehr gut in der Zu-
sammenarbeit mit der Bereichsleitung und mit
der Institutionsleitung. Das heifst, wir wissen vie-
le Fragen, die wir ihr stellen, sagt sie, das werde
ich da noch mit ihr oder mit ihm besprechen. Ich
denke, die haben regelmdfige ZeitgefifSe, in de-
nen sie dann wie diese Schlaufe haben, vor allem
zur Bereichsleiterin und die ist auch interne
Meldestelle. Und das heifst, jeder Vorfall wird
dokumentiert und ihr schriftlich gegeben. Und
sie hat uns jetzt auch einen Auszug gegeben,
also das ist voll transparent, wir wissen, was wie
dokumentiert wird.“ (P, Pos. 23)

Weiter positivempfinden die Angehorigen tiber
lingere Zeit stabile Beziehungen zu den Fach-
personen. Schliefllich sehen sie einen Gelin-
gensfaktor fiir die positive Zusammenarbeit im
Empfinden ihrer eigenen Wirksamkeit, wenn
also ihre Inputs ernst genommen werden und
entsprechende Anpassungen folgen bzw. sie
eine Riickmeldung dazu erhalten. Im Bereich
der die Zusammenarbeit fordernden Haltun-
gen duflerten sich die befragten Angehorigen
positiv iiber ein Zusammenarbeitsverhaltnis,
das von Offenheit, Vertrauen, Transparenz,
Respekt, Zuverlassigkeit und Wertschitzung
gepragt ist und in einer entsprechenden Atmo-
sphire gehalten wird. Dies zeigt sich fiir Ange-
horige in erster Linie an der Kommunikation
mit den Fachpersonen und wird in der Tabel-
le 1 unter dem Sammelbegrift ,, Augenhohe®
angegeben.

Als Beispiel dient das folgende Zitat: ,, Also
eigentlich ist es dann fiir mich ein wenig eine
Erlosung gewesen, muss ich sagen, dass ich diese
Last ein wenig, noch ein wenig mehr verteilen
konnte, oder? Also das, das Umsorgen, ja ich
konnte das diesen Leuten eigentlich iiberlassen
und das Vertrauen ihnen geben und das ist doch,
das ist auch ein Riesenschritt wieder gewesen
eigentlich, oder? (A, Pos. 39)

Weiter schitzen Angehorige die Fahigkeit des
Perspektivenwechsels und damit zusammen-
héngend das Verstiandnis fiir den unterschiedli-
chen Auftrag genauso wie die Ressourcenorien-
tierung anstelle einer defizitiren Ausrichtung als
wertvoll fiir die Zusammenarbeit ein. Schlief3-
lich sind dhnliche Werte und Vorstellungen der
Begleitung forderlich. Hierzu zwei Zitate zur
Veranschaulichung: ,Die Zusammenarbeit mit
den Fachpersonen in den Institutionen haben wir
als anspruchsvoll und zum Teil sehr, sehr schwie-
rig und sehr defizitorientiert erlebt. Die, die wir
jetzt in der jetzigen Situation merken, das ist
ganz eine andere Haltung seit einigen Jahren in
der Wohninstitution, das ist wirklich einfach res-
sourcenorientiert und so ganz stark von, wie wer-
den wir noch besser, damit es ihm gut geht und
nicht, er miisste jetzt einfach jetzt endlich wieder
Fortschritte machen.“ (P, Pos. 5)

»Ja, also wir schitzen es eigentlich sehr, dass wir
ein gutes Verhdltnis haben. Ich meine, wir als
Eltern, auch wenn man sich wahnsinnig Miihe
gibt, macht man halt Fehler, das gehort einfach
dazu und ja, und wenn es — ich denke, ja, wenn
halt dort etwas passiert, irgendwie gehort das ein
Stiick weit auch dazu. Weil ich weifs, die geben
sich wirklich, sie geben sich Miihe und geben
auch ihr Bestes so und ja.“ (R, Pos. 120)

4 Diskussion
Die befragten Angehoérigen von Erwachsenen,

die in Institutionen leben und herausfordernde
Verhaltensweisen zeigen, dufSerten vielfiltige

VHNp 11

PDF bereitgestellt von Reinhardt e-Journals | © 2024 by Ernst Reinhardt Verlag
Personliche Kopie. Zugriff am 04.05.2024
Alle Rechte vorbehalten. www.reinhardt-verlag.de



FACHBEITRAG VHNP!u

NATALIE ZAMBRINO, STEFANIA CALABRESE, EVA BUSCH]I

Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen und Angehorigen

Bediirfnisse, die als relevant fiir die Zusam-
menarbeit mit den Fachpersonen der Institu-
tion zu werten sind. Vorgelagert erscheint
bemerkenswert, dass sie bei der Frage nach
eigenen Bediirfnissen in vielen Fillen zuerst
Bediirfnisse nannten, die sich auf die begleitete
Person bezogen und/oder in der Vergangen-
heit bestanden, als die begleitete Person noch
im Elternhaus lebte. Angehorige scheinen das
Wohl der begleiteten Person hoch zu werten
und/oder deren Bediirfnisse — zumindest ge-
danklich - vor die eigenen zu stellen.

Obwohl siamtliche befragten Angehorigen in
Kontakt mit den begleiteten Personen und den
Fachpersonen standen, wurde ein Kontaktbe-
diirfnis oft genannt. Weitere fiir eine Zusam-
menarbeit relevante Bediirfnisse sind die Ent-
lastung fiir eine selbstbestimmtere Gestaltung
der personlichen (Frei-) Zeit und die Unterstiit-
zung bei konkreten Herausforderungen.

Die Angehorigen empfinden in ihren jeweili-
gen Situationen Herausforderungen, auch wenn
diese im Vergleich zur fritheren gemeinsamen
Wohnsituation im Elternhaus als kleiner emp-
funden werden. Es ldsst sich daraus folgern,
dass ein institutionelles Setting mit zufrie-
denstellender Begleitung die Angehérigen zu
entlasten vermag. Aktuell bestehende Heraus-
forderungen wurden angesichts des hohen Me-
dianalters der befragten Angehdrigen in Bezug
auf die Zukunftsgestaltung verortet. Weiter
lagen Herausforderungen im Umgang mit der
begleiteten Person, deren HEVE oder mit
der Gesamtsituation, welche einige Angehori-
ge als tiberfordernd und belastend empfanden.
Schliefllich bestanden Herausforderungen in
der Auseinandersetzung mit der eigenen Rol-
le und in der Vereinbarkeit von Begleitarbeit
und Erwerbstitigkeit bzw. der Pflege sozialer
Kontakte.

Daraus folgernd werden Angehérige dazu an-

gehalten, sich eigene Bediirfnisse zuzugeste-
hen, sich diese bewusst zu machen und, wenn
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moglich, zu erfiillen. Sich proaktiv den An-
sprechpersonen in der Institution mitzuteilen,
kann fiir die Pravention von sich ankiindigen-
den oder fiir die Bewaltigung von bestehenden
Herausforderungen wertvoll sein (Beck & Mei-
er, 2014). Fachpersonen kénnen diesen Prozess
unterstiitzen, indem sie sich einer etwaigen
Zuriickhaltung von Angehorigen bewusst sind
und regelméf3ig aktiv nach deren Befinden und
der aktuellen Situation fragen. Das Vorhanden-
sein von ausreichenden Ressourcen sowie das
gemeinsame Finden und Installieren eines
Austauschgefifles, das den individuellen Be-
diirfnissen beziiglich Kommunikationsmittel,
Regelmifligkeit und Formalitét entspricht, ist
eine Grundvoraussetzung fiir jede Zusammen-
arbeit (Beck & Meier, 2014; Eckert et al., 2012;
Turnbull, Turnbull, Erwin, Soodak & Shogren,
2010). In Anbetracht der bestehenden He-
rausforderungen erscheint dies aufgrund der
HEVE umso bedeutsamer. Im regelméfligen
und langfristig aufrechterhaltenen Austausch
koénnen Aufgaben verteilt, Verantwortlichkei-
ten tiberdacht und umgestaltet werden, sodass
die jeweiligen Kompetenzen der an der Beglei-
tung Beteiligten ideal genutzt werden konnen,
was schliefilich alle entlastet.

Ein konkretes Instrument, das initial bei der
Eréftnung der Zusammenarbeit, als Unterstiit-
zung bei aktuellen Herausforderungen in der
Zusammenarbeit oder auch zur regelmafli-
gen Standortbestimmung hilfreich sein kann,
ist das von Hollenweger (2016a) urspriinglich
fir die (sonder-)schulische Praxis entwickelte
Handlungsmodell zur Analyse von Situatio-
nen. Dieses Modell griindet auf der Annahme,
dass jede beteiligte Person eine individuelle
Perspektive auf eine Situation mit sich bringt,
welche ihr Verstandnis der Situation prégt. So-
mit kann in einer spezifischen Situation nicht
grundsitzlich von einem geteilten Verstdnd-
nis sowie gemeinsamen Zielen ausgegangen
werden (Hollenweger, 2016b). Um Verunsi-
cherungen zu vermeiden und die Basis fiir eine
gewinnbringende Zusammenarbeit zu legen,
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bietet das Modell Unterstiitzung beim Erarbei-
ten eines gemeinsamen Verstdndnisses mehre-
rer Personen von einer bestimmten Situation.
Ein weiteres Instrument fiir einen gewinnbrin-
genden Austausch im Falle einer konkreten
Fragestellung kann der Kooperationsdiskurs
sein (Theunissen, 2009). Dieser normative und
von einer neutralen Person angeleitete Diskurs
zielt darauf ab, zwischen unterschiedlichen Be-
teiligten mit jeweils individuellen Interessen zu
vermitteln und eine Grundlage fiir ein gegen-
seitiges Verstdndnis bzw. einen Perspektiven-
wechsel zu schaffen. Weiter kann die Einrich-
tung einer Meldestelle und deren Offnung fiir
Angehorige eine Moglichkeit sein, Bediirfnisse
mit hoher Relevanz anonym in der Institu-
tion zu platzieren. Fiir Fragen in Bezug auf
Zukunftsplanung konnen thematische Work-
shops Unterstiitzung bieten (Adler, 2016; Sei-
fert, 2014). Fiir Fragestellungen, welche sich
insbesondere in Bezug auf die Zukunftsper-
spektive der Person mit Beeintrachtigung stellen
und fiir die deren Perspektive somit unerléss-
lich ist, bietet sich als letztes zu nennendes In-
strument das Verfahren ,,Making Action Plan®
(MAP) nach Boban und Hinz (1999), basie-
rend auf O’Brien und Forest (1989), an. Dieses
oftmals als Teil einer umfassenden und zu-
kunftsgerichteten gemeinsamen Reflexion eines
»Unterstiitzerkreises“ zur Situation einer zu
diesem Kreis gehorenden Person eingesetzte
Instrument eignet sich dazu, konkrete Schritte
zu planen und anzugehen (Boban & Hinz,
1999). In diesem Sinn kann es wertvoll sein fiir
die Klarung und Umsetzung der (Zukunfts-)
Perspektiven sowie fiir die Festlegung von
konkreten Verabredungen, welche Beteiligten
welche Schritte zur Erreichung eines Ziels bei-
tragen konnen (ebd.).

Zumindest eine begrenzte Art der Zusammen-
arbeit wurde von den meisten der befragten
Angehorigen berichtet. Diese ist vielfiltig und
zeigt beide Seiten in sowohl aktiven als auch
passiven Rollen. Wenige berichteten tiber kei-
ne Zusammenarbeit mit den Fachpersonen,

wobei einzelne sich dies so wiinschten. Es wur-
de bereits gezeigt, dass Angehdrige mit stark
variierender Intensitit am institutionellen All-
tag teilhaben mochten (Zambrino et al., 2022).
Dies ist, genauso wie die Zustimmung oder
Ablehnung der begleiteten Personen zu einer
Zusammenarbeit, zu respektieren, sollte jedoch
aufgrund sich verindernder Bedingungen re-
gelmaflig evaluiert werden.

Laut einer nationalen Studie bewertet die Mehr-
heit der Fachpersonen die Zusammenarbeit
mit (begleitenden) Angehoérigen als wichtig. Es
ist jedoch gleichzeitig festzuhalten, dass die-
se grundsitzliche Einstellung nicht zwingend
zu einer angehorigenfreundlichen Praxis fithrt
(BAG, 2020). Briigger, Sottas, Kissmann, Keel
und Dell’Eva (2020) berichten, dass Angeho-
rige aus Sicht der Fachpersonen mit dem Ein-
bezug in ein interprofessionelles Begleitteam
tiberfordert seien. Diese Aussage widerspricht
den im vorliegenden Artikel dargestellten Er-
gebnissen grofitenteils. Gemeinsam sollen die
Beteiligten alle Involvierten identifizieren, die
oftmals komplexen Begleitstrukturen entwirren,
die bestehenden Herausforderungen festhalten
und die eingenommenen Rollen und Aufgaben
aller Beteiligten darlegen und kldren (Briigger
etal., 2020). Ein passendes Modell der Zusam-
menarbeit zu finden, ist entscheidend (mehr
dazu bei Otto et al., 2019).

Neben den beschriebenen Ressourcen fiir die
Zusammenarbeit und einer entsprechenden
Planung der Austauschgefife konnten weite-
re Rahmenbedingungen festgehalten werden,
die fiir eine gelingende Zusammenarbeit be-
deutsam sind: die konzeptionelle und institu-
tionelle Verankerung von Partizipationsmog-
lichkeiten fiir Angehoérige und die fachliche
Kompetenz der Fachpersonen. Ahnliche Re-
sultate prasentieren auch Eckert et al. (2012),
wobei sie explizit das Angebot von Arbeitszeit
und in der Institution verfiigbaren Rdumlichkei-
ten fiir die Zusammenarbeit mit Angehdrigen
nennen.
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Fiir die konkrete Gestaltung der Zusammen-
arbeit ist neben der bediirfnisorientierten Orga-
nisation von Austauschmaglichkeiten das Vor-
handensein von Ansprechpersonen, welche die
Kommunikation mit den Angehérigen biindeln,
wichtig. Damit kann die Kommunikation in den
oft komplexen Situationen wirksam gestaltet
werden (BAG, 2020). Weiter nennen die Angeho-
rigen das Empfinden ihrer eigenen Wirksamkeit
als positiv fiir eine gelingende Zusammenarbeit
mit den Fachpersonen. Auch diese Ergebnis-
se kniipfen an bestehende Empfehlungen an
(Eckert et al., 2012; Turnbull et al., 2010).

Schlief3lich sind einige Aspekte, die sich unter
der Kategorie ,,Haltungen in der Zusammen-
arbeit® subsumieren lassen, entscheidend fiir
eine gelingende Kooperation: Die grundsitz-
liche Offenheit beider Seiten, die Schaffung
einer positiven Atmosphire, eine Zusammen-
arbeit auf Augenhohe, Wertedhnlichkeit im
Umgang mit der begleiteten Person und die
Féahigkeit zum Perspektivenwechsel finden
sich auch in der Literatur (Beck & Meier, 2014;
Eckert et al., 2012; Turnbull et al., 2010). Eine
Hinwendung zu den vorhandenen Ressourcen
im Sinne des Empowerment-Konzepts im
Gegensatz zu einer Defizitorientierung gilt als
Grundlage fiir zeitgeméfle Modelle der Zu-
sammenarbeit. Die Orientierung an den Star-
ken lasst einen Perspektivenwechsel zu und
kann dazu ermutigen, gemeinsam zu verein-
baren, wer welche Tétigkeiten umsetzen kann,
statt sich allzu stark damit zu beschiftigen, was
nicht getan werden kann (Theunissen, 2013;
Turnbull et al., 2010).

Langfristig gesehen, konnen Verdnderungen
hin zu einer positiv erlebten Zusammenarbeit
mit Angehorigen eine Investition bedeuten, da
zufriedene, motivierte und engagierte Ange-
horige im Sinne einer funktionierenden Be-
gleittriade (Dalton, 2003) mit ihrer Erfahrung
und Bereitschaft zur Mitarbeit entlastend fiir
Fachpersonen in Institutionen wirken. Zudem
kann ein positiver Einfluss auf die begleiteten
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Personen angenommen werden (fiir den schu-
lischen Bereich: Neuenschwander et al., 2005).
Dies ist insbesondere bedeutend bei Personen,
die HEVE zeigen, da aufgrund der oftmals
komplexeren Begleitung die gesammelten Er-
fahrungen von Angehérigen wichtig sind und
mit einem einheitlichen Umgang in potenziell
herausfordernden Situationen Eskalationen
praventiv begegnet werden kann.

5 Limitationen

Die vorliegende Studie birgt zwei Limitationen,
welche bei der Interpretation der Ergebnisse
bedacht werden miissen. Einerseits war die
untersuchte Stichprobe aufgrund ihrer Zuge-
horigkeit zu einer grofleren Studie vorgegeben
und ist mit 20 (Stief-)Elternteilen und nur
einem Geschwister nicht optimal zusammen-
gesetzt. Eine Generalisierung der Ergebnisse
ist somit weder moglich noch erstrebenswert,
und eine zufillig getroffene Stichprobe kénnte
zu anderslautenden Ergebnissen fithren. Zwei-
tens wurde aufgrund mangelnder Ressour-
cen die Datenanalyse von nur einer Person
durchgefiihrt und auf eine Uberpriifung der
Interkoder-Reliabilitét verzichtet. Um dem ent-
gegenzuwirken, wurden die Resultate im For-
schungsteam diskutiert.

6 Fazit

Angehorige sind in vielen Fallen ein wichtiger
Teil des sozialen Netzwerks von Personen mit
kognitiven Beeintriachtigungen. Dies gilt auch,
wenn die begleitete Person in einer Institution
lebt. Im Sinne einer umfassenden Begleitung
sollen Angehdrige als Partner/innen in einem
interprofessionellen Begleitteam integriert wer-
den. Dies bedingt eine Zusammenarbeit zwi-
schen den Angehorigen und den Fachpersonen
der Institution. Eine Mehrheit der befragten
Angehorigen beschreibt die bestehende Zu-
sammenarbeit mit den Fachpersonen als zufrie-
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denstellend und duflert vielfaltige Bediirfnisse,
Herausforderungen und Gelingensfaktoren.
Die Bediirfnisse umfassen regelméfligen Kon-
takt zur begleiteten Person und zu Fachper-
sonen, Entlastung fiir eine selbstbestimmtere
Gestaltung der personlichen Zeit und Unter-
stiitzung bei konkreten Herausforderungen.

Herausforderungen wurden im Umgang mit
der Klientel beziehungsweise deren HEVE in
der Gestaltung der Zukunft, in der Auseinan-
dersetzung mit der eigenen Angehdérigenrolle
sowie in der Vereinbarkeit der Begleittitigkeit
mit Erwerbsarbeit und der Pflege sozialer Kon-
takte verortet.

Die genannten Gelingensfaktoren der Zusam-
menarbeit lassen sich in drei Ebenen einteilen:
Rahmenbedingungen, Gestaltung der Zusam-
menarbeit und Haltungen. Neben der konzep-
tionellen und institutionellen Verankerung der
Zusammenarbeit mit Angehdrigen sind aus-
reichende Ressourcen, fachliche Kompetenzen
der Fachpersonen und eine entsprechende Pla-
nung und Dokumentation der Zusammen-
arbeit als Rahmenbedingungen wichtig. Bei
der Gestaltung der Zusammenarbeit sind Viel-
faltigkeit, Flexibilitdt und Regelméafiigkeit des
Kontakts, eine gute Vernetzung, klare Ansprech-
personen und das eigene Wirksambkeitserleben
wichtig. Im Bereich der Haltungen wurden die
Schaffung einer positiven Atmosphire, die Zu-
sammenarbeit auf Augenhohe, die Fihigkeit
zum Perspektivenwechsel sowie die Ressour-
cenorientierung und Wertedhnlichkeit in Bezug
auf die Begleitung der Person mit Beeintréch-
tigung genannt.

Vor diesem Hintergrund ist eine Zusammen-
arbeit mit langfristig regelmaligem Austausch
zwischen allen Beteiligten zu deren Befinden,
Herausforderungen und Verantwortlichkei-
ten zu empfehlen, wobei ein fiir alle passen-
des Modell der Zusammenarbeit unter einer
ressourcenorientierten Perspektive bevorzugt
werden sollte. Das Anbieten von ausreichen-

den Ressourcen seitens der Institutionsleitung
fir die Zusammenarbeit mit Angehdrigen gilt
dafiir als Voraussetzung. Daneben kann die
Verankerung der Zusammenarbeit mit Angeho-
rigen im institutionellen Leitbild fiir Sensibili-
sierung bei den Fachpersonen sorgen und eine
darauf aufbauende strukturelle Verankerung
von Partizipationsmdglichkeiten fiir Angeho-
rige im institutionellen Kontext begiinstigen.
Drei Instrumente, die in konkreten Situatio-
nen der Zusammenarbeit unterstiitzend wirken
kénnen, sind das Handlungsmodell zur Ana-
lyse von Situationen (Hollenweger, 2016 a), der
Kooperationsdiskurs (Theunissen, 2009) so-
wie das Verfahren MAP (Boban & Hinz, 1999).
Letzteres empfiehlt sich insbesondere fiir Situa-
tionen, in denen die Person mit Beeintrachti-
gung am Diskurs teilnimmt. Die Einbindung
von Angehorigen in ein interprofessionelles
Begleitteam ermdglicht die Verbindung des pro-
fessionellen Wissens und Handelns der Fach-
personen mit dem Erfahrungswissen und der
personlichen Verbundenheit der Angehérigen.
Im Sinne der Systemokologie kann diese Ver-
bindung im Umgang mit herausfordernden
Verhaltensweisen unterstiitzend sein und eine
Grundlage zur Steigerung der Lebensqualitat
der Person mit Beeintrichtigung schaffen.

Anmerkung: Dieser Artikel ist Teil der kumu-
lativen Dissertation der Erstautorin, welche an
der Universitit Ziirich unter der Betreuung von
Prof. Dr. Ingeborg Hedderich erarbeitet wird.
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