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Zwischen Teilhabe und Ausschluss
Eltern und ihre erwachsenen Kinder mit geistiger Behinderung

Zusammenfassung

Inklusion im Erwachsenenalter kann fiir Menschen mit geistiger Behinderung bedeuten, sich Freirdume jenseits eines
elterlichen oder institutionellen Protektorats anzueignen. Ambivalent ist dabei, dass Eltern zwar durch eine gewisse
Behitung ihrer erwachsenen Kinder zu deren Ausschluss beitragen, ihnen gleichzeitig jedoch zahlreiche Méglichkei-
ten inklusiver Teilhabe eréffnen. Diese Ambivalenz wird im Beitrag ebenso beleuchtet wie die Themen Blirokratie, In-
fantilisierungspraxen sowie elterliche Liebe und Schuldgefiihle. Dazu werden Ergebnisse der Studie von Trescher «Zwi-
schen Herkunftsfamilie und dem Leben im ambulant betreuten Wohnen» (Laufzeit 2018—2020) herangezogen.

Résumé

Pour les personnes avec une déficience intellectuelle, I'inclusion a I'dge adulte peut signifier s'octroyer des plages de
liberté hors du giron parental ou institutionnel. Le réle joué par les parents dans I'inclusion de leur enfant adulte est
toutefois ambivalent car d’un c6té, leur tendance a les surprotéger contribue a son exclusion mais d’un autre c6té, ils
lui ouvrent de nombreuses possibilités de participation inclusive. Cet article met en lumiére cette ambivalence. Il
aborde également les thémes de la bureaucratie, des pratiques infantilisantes, ainsi que de I'amour parental marqué
par le sentiment de culpabilité. Il exploite dans ce contexte les résultats de I'étude de Trescher « Zwischen Herkunfts-

familie und dem Leben im ambulant betreuten Wohnen » (durée 2018—2020).
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Hinfihrung

Eltern von (erwachsenen) Kindern mit geis-
tiger Behinderung erleben eine Ambivalenz:
Einerseits ermdglichen sie ihren Kindern
zwar Handlungsraume jenseits institutio-
neller Strukturen, wodurch diesen Teilhabe-
moglichkeiten an Praxen der Mehrheitsge-
sellschaft er6ffnet werden. Andererseits
tragt eine oftmals lebenslange Abhangig-
keit der Kinder von ihren Eltern dazu bei,
dass Teilhabe behindert wird. Unter ande-
rem liegt dies in einer sich nur eingeschréankt
vollziehenden Abl6sung begriindet, die
haufig mit Infantilisierungspraxen einher-
geht bzw. in diesen resultiert. Im Beitrag
wird Bezug genommen auf Ergebnisse der
Studie von Trescher «Zwischen Herkunftsfa-
milie und dem Leben im ambulant betreu-
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ten Wohnen» (Laufzeit 2018-2020), die in
Kooperation mit der Lebenshilfe Frankfurt
am Main e. V. durchgefiihrt wurde. Die Er-
gebnisse zeigen weiter, dass Eltern und ihre
(erwachsenen) Kinder mit geistiger Behin-
derung in vielerlei Hinsicht Ausschluss er-
fahren. Dieser wird unter anderem durch
das Versorgungssystem und die ihm inha-
renten biirokratischen Praxen hervorge-
bracht. Zudem wird diskutiert, inwiefern In-
klusion bedeutet, erwachsen zu werden
bzw. erwachsen werden zu diirfen.

Zur Studie

In der oben genannten Studie wurden neben
Menschen mit geistiger Behinderung und
padagogischen Mitarbeitenden unterschied-
licher Wohnformen Eltern von erwachsenen
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Menschen mit geistiger Behinderung inter-
viewt. Bei den gesprachsformigen Topic-In-
terviews mit den Eltern standen die Fragen
im Vordergrund, wie die Lebenssituation des
Kindes ausgestaltet ist und erlebt wird, wie
die eigene Rolle eingeschatzt wird und wel-
che Wiinsche fiir die Zukunft bestehen. Die
Auswertung erfolgte entlang der sequenz-
analytisch-rekonstruktiven Verfahren der
Objektiven Hermeneutik (u. a. Oevermann et
al., 1979; siehe zur Anwendung Trescher,
2017, S. 68 ff.).

Zwischen Teilhabe und Ausschluss
Im Folgenden werden Ambivalenzen darge-
legt, die verdeutlichen, inwiefern sich das
Leben von Eltern und ihren (erwachsenen)
Kindern mit geistiger Behinderung zwischen
dem Ermdglichen von Teilhabe und der Re-
produktion von Ausschluss bewegt. Dabei
wird illustrierend Riickbezug auf Aussagen
von Miittern und Vatern aus den Interviews
des erwdhnten Projekts genommen. Die
dargelegten Aspekte sind ein Ausschnitt aus
den umfangreichen Ergebnissen der Studie,
die hier nicht umfassend abgebildet werden
kénnen. Nichtsdestotrotz werden zentrale
Herausforderungen problematisiert.

Biirokratie, die das Familienleben
Uberformt
Die Ergebnisse zeigen, dass Biirokratie und
die Auseinandersetzung mit entsprechen-
den Vorgaben zur Belastung werden kén-
nen, die das Leben (in) der Familie veran-
dert und sie in gewisser Weise von der
Mehrheitsgesellschaft trennt. Beispielhaft
kann dafiir die Aussage dieser Mutter eines
mittlerweile erwachsenen Kindes mit geis-
tiger Behinderung herangezogen werden:
Man hat so den Eindruck, es geht nicht
voran. Es dauert alles so lang und es ist so
anstrengend. Wir haben schon unzéhlige

Antrédge gestellt und so viele Widersprii-
che erlebt. Und dann immer die Frage:
Welche Institutionen muss ich an den
Tisch holen, damit es funktioniert? Warum
gibt es nicht eine Stelle, die das koordi-
niert, und fertig?'»» (01-23; Z. 931-937)

Eltern von Kindern mit geistiger Behinde-
rung stehen vor der Herausforderung, sich
mit einer Vielzahl an verwaltungstechni-
schen Dokumenten befassen zu miissen, um
zum Beispiel Leistungen zu beantragen.
Dies verlangt von ihnen eine gewisse Exper-
tise, unter anderem dariiber, die entspre-
chenden Formulare und Antrage richtig und
zum geeigneten Zeitpunkt auszufiillen. Eine
Ambivalenz dieser biirokratischen Erforder-
nisse ist, dass diese zwar Zeit kosten und
oftmals belastend sind, aber eben auch den
Kindern und ihrer bestméglichen — ggf. auch
inklusiven — Betreuung zugutekommen, in-
dem beispielsweise Gelder fiir eine Beglei-
tung zur Verfligung gestellt werden, die
wiederum Teilhabe ermdglicht. Dadurch al-
lerdings, dass sich Eltern und ihre Kinder
diesem ambivalenten System kaum entzie-
hen kdnnen, werden sie in gewisser Weise
biirokratisch berformt: Eltern werden zu
den Verwaltenden ihrer Kinder, wahrend ih-
re Kinder immer mehr als Versorgungsge-
genstand hervorgebracht werden, der ob-
jektivierbar und messbar ist. Dies ist das Re-
sultat von Praxen einer gouvernementalen
Steuerung, die das Eltern-Kind-Verhaltnis
beeinflussen und als eher technisch-biiro-

" Die Interviewausschnitte entstammen der Studie
von Trescher «Zwischen Herkunftsfamilie und
dem Leben im ambulant betreuten Wohnen»
(Laufzeit 2018-2020). Sie wurden fur diesen Bei-
trag aus Grinden der Lesbarkeit sprachlich ge-
glattet und stellenweise gekirzt. Gegenstand der
Sequenzanalysen waren die kleinteilig transkri-
bierten Originaltone der Interviews.
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kratische Beziehung konstituieren. Auch auf
subjektiv-affektiver Ebene schlagt sich dies
nieder, zum Beispiel als emotionale Belas-
tung sowohl der Eltern als auch ihrer Kinder.
Eltern und ihre Kinder werden auf diese Wei-
se «blrokratiebehindert» (Trescher, 2018).
Materialer Ausdruck einer solchen Biirokra-
tiebehinderung ist das Ausfiillen von Formu-
laren: «filling out bureaucratic forms is an
essential part of (Western) disabled exis-
tence» (Abrams, 2015, S. 13).

Wenn das Kind (nicht)

erwachsen wird

Das Verhdltnis von Menschen mit geistiger
Behinderung zu ihren Eltern ist oftmals auch
im Erwachsenenalter von Abhangigkeiten
und Regulierungen gepragt. Eltern fiihlen
sich — und sind es zumeist auch rechtlich —
firihre Kinder verantwortlich, iber die Ado-
leszenzkrise und eine sich routinemassig
vollziehende Ablésung hinaus?. Die Mutter
eines etwa 35-jahrigen Sohnes sagt:

Wenn ich wieder sehe oder hére, wie es
bei denen in der WG zugeht, da fallt es mir
ganz schwer, Abstand davon zu nehmen.
Ich sag nur, jeden Tag riesige Portionen
Nachtisch und ob die Zahne richtig geputzt
sind, weiB ich auch nicht. Aber ich gebe mir
groBe Miihe, mich nicht einzumischen. Ja,
ich gebe mir Miihe.» (01-15; Z. 441-446)

2 Mit dem Adjektiv «routinemassig» wird auf ein
Verstandnis von Krise und Routine nach Ulrich
Oevermann referiert (u.a. Oevermann et al., 1979;
siehe auch Raven & Garz, 2015; Oevermann,
1996). Krisen bedeuten «zunachst nur die nach
einer SchlieBung rufende Offnung der Zukunft»
(Oevermann, 1996, S. 75). Sie treten folglich im-
mer dann auf, wenn eine Entscheidung getroffen
werden muss. Routinen dagegen «ergeben sich
aus Krisen als sich bewéhrende Losungen» (ebd.).
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Eltern konstruieren sich oftmals als Fiirspre-
chende fiir ihre erwachsenen Kinder mit
geistiger Behinderung, die — so die Eltern —
nicht fiir sich selbst einstehen kdonnen. Es
mag zwar in vielen Fallen so sein, dass Men-
schen mit geistiger Behinderung auch im Er-
wachsenenalter (umfassender) Unterstit-
zung bediirfen. Gleichzeitig wird die Ablo-
sung dadurch, dass die Eltern die Zustan-
digkeit fiir ihr Kind fiir sich beanspruchen,
massiv gehemmt, wodurch wiederum in ge-
wisser Weise das Erwachsenwerden der
Kinder erschwert wird. Dass dies auch emo-
tional belastend sein kann, zeigt sich an der
oben zitierten Mutter, die beschreibt, wie
sie sich selbst regulieren muss, um sich
nicht in das WG-Leben ihres Sohnes einzu-
mischen. Es bleibt die Frage, wie mit dieser
Ambivalenz vor dem Hintergrund von Inklu-
sion umgegangen werden kann. Wird da-
von ausgegangen, dass Inklusion krisenhaft
ist (Trescher, 2018), so heisst Teilhabe eben
auch, Krisen zuzulassen, da nur so die Per-
son daran wachsen kann — Eltern ebenso
wie ihre (erwachsenen) Kinder.

Eltern bleiben die zentralen
Bezugspersonen - ein Leben lang
Viele Menschen mit geistiger Behinderung
leben bis ins héhere Erwachsenenalter (zu-
meist bis zum Tod der Eltern) im Elternhaus
und ziehen erst dann in institutionalisierte
Wohnformen (Theunissen, 2010; Kulig &
Theunissen, 2016). Eltern bleiben dadurch —
oftmals sogar iber ihren Tod hinaus — die
wichtigsten Bezugspersonen fiir ihre Kinder
mit geistiger Behinderung. Zu ihnen besteht
nach wie vor eine tiefe emotionale Bindung.
Eine 80-jahrige Bewohnerin einer ambulant
betreuten Wohngemeinschaft, die vor we-
nigen Jahren nach dem Tod ihres Vaters in
die Wohngemeinschaft eingezogen ist, sagt
im Interview:

39
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Meine Eltern fehlen mir, vor allem mein
Vater fehlt mir sehr. Manchmal habe ich
Albtrdume, da hore ich ihn immer an die
Tiir klopfen und wenn ich dann aufmache,
ist er weg. Ich wére froh, wenn mein Vater
jetzt kommen wiirde. Mein Vater hat mir
alles gegeben, was er konnte. »» (01-14; Z.
271-276)

Diese intensive Nahe zwischen Eltern und
(erwachsenem) Kind kann einerseits Chan-
ce dazu sein, Teilhabe an Praxen der Mehr-
heitsgesellschaft zu erfahren, beispielswei-
se beim gemeinsamen Einkauf oder Besuch
von Verwandten. Andererseits sind die er-
wachsenen Kinder massiv abhéngig von ih-
ren Eltern — emotional ebenso wie sozial —,
was wiederum Teilhabe im Sinne von Unab-
hangigkeit, Identitat und Erwachsenwer-
den behindert.

Eltern-Sein als Protektionismus
Eltern schaffen Protektorate fiir ihre Kinder
mit geistiger Behinderung, die zumeist dazu
beitragen, dass diese Kinder als Erwachse-
ne ein eher behiitetes Leben fiihren, das vor
allem davon gepragt ist, dass sich ihre El-
tern um sie kiimmern. So gesehen tragen El-
tern dazu bei, die Teilhabeméglichkeiten ih-
rer Kinder zu beschranken. Der folgende
Ausschnitt aus einem Interview mit der
Mutter einer 25-jahrigen Tochter mit geisti-
ger Behinderung exemplifiziert dies:

Ja, sicher wére es wiinschenswert, wenn
wir bei der Organisation der WG auch un-
sere Kinder miteinbeziehen wiirden. Aber
die haben da halt kein Interesse dran und
die verstehen das auch nicht. [...] Es ist
wichtig, dass ich die Gesundheitssorge im
Blick hab.» (03-29; Z. 179-185)

Es ist kaum mdglich, dabei Infantilisierungs-
praxen zu vermeiden. So werden die erwach-

senen Kinder oftmals eben nicht erwachse-
nengemass adressiert, verharren dadurch
sozusagen in einem Status ewiger Kindheit
und werden permanent darin reproduziert
(Trescher, 2017, S. 226 f.). Dies kommt zum
Beispiel darin zum Ausdruck, dass die Eltern
das Leben ihrer Kinder auch dann noch mass-
geblich (mit-)bestimmen, wenn diese bereits
volljahrig und/oder aus dem Elternhaus aus-
gezogen sind. Die Eltern befinden sich dabei
in einer durchaus ambivalenten Rolle: Zum
einen wollen sie zwar grosstenteils, dass ihr
Kind im Erwachsenenalter moglichst selbst-
standig ist. Zum anderen kénnen bzw. wol-
len sie allerdings oftmals nicht loslassen oder
es aushalten, liber gewisse Dinge nicht infor-
miert zu sein. Daran wird einmal mehr zwei-
erlei deutlich: die Krisenhaftigkeit des Er-
wachsenwerdens (fiir Kinder und fiir ihre EI-
tern) sowie die Ambivalenz von Teilhabe und
Ausschluss.

Liebe und Schuld

Eltern von einem Kind mit geistiger Behin-
derung zu sein, ist auch auf emotionaler
Ebene mit Herausforderungen verbunden —
sowohl aufseiten der Eltern als auch aufsei-
ten ihrer Kinder. Menschen mit geistiger Be-
hinderung erfahren zumeist von ihren Eltern
Liebe und Zuneigung, was in institutionali-
sierten Betreuungsstrukturen nicht glei-
chermassen weitergefiihrt werden kann —
aufgrund der Spezifitat, die die Beziehung
zu Betreuungspersonen primar definiert
(Oevermann, 2002, S. 40). Die enge und ex-
klusive Bindung an die Eltern bleibt auch
deswegen oftmals ein Leben lang bestehen,
da diese zumeist nicht in andere enge emo-
tionale Beziehungen — zum Beispiel in eine
Partnerschaft — iibergeht. Das Verhaltnis
von Eltern und ihren (erwachsenen) Kindern
mit geistiger Behinderung ist dariiber hin-
aus oftmals seitens der Eltern, und hierbei
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insbesondere der Miitter, von Schuldgefiih-
len gepragt. Eine Mutter eines erwachse-
nen Kindes mit geistiger Behinderung be-
richtet:

Das war ja erstmal so, dass [Name des
Kindes] ganz normal geboren worden ist
und wir wussten nicht, dass er behindert
ist. [...] Ich bin dann sténdig zu Arzten
gelaufen und hab gesagt: «rgendwas
stimmt nicht.» Nach einiger Zeit wurde
dann festgestellt, dass ich wohl eine In-
fektion hatte wéahrend der Schwanger-
schaft und die hat zu Schédigungen ge-
fiihrt. Das war dann erstmal ein Riesen-
schock. [...] Und als Frau hat man immer
das Gefiihl, irgendwie bist du schuld dar-
an. Irgendwas hast du falsch gemacht.
(01-15; Z. 767-787)

Schuldgefiihle tragen womaglich dazu bei,
nur schwer Gefiihle der Erleichterung zu-
zulassen, wenn das nunmehr erwachsene
Kind auszieht und die Eltern nicht mehr
rund um die Uhr fiir das Kind sorgen miis-
sen. Dadurch wird verhindert, dass sich El-
tern eigene Freirdume zuriickerobern, die-
se als sinnstiftend erleben und geniessen
koénnen. Gleichzeitig werden die Kinder
darin behindert, sich Lebensrdume jenseits
des elterlichen Protektorats als Hand-
lungsrdume anzueignen.

Verandertes Sozialleben
Immer wieder wird die biografische Tatsa-
che, Elternteil eines Kindes mit geistiger Be-
hinderung zu sein, als Verlusterfahrung
konstruiert und das Kind selbst als Last, um
die sich ein Leben lang gekiimmert werden
muss. Ein Vater eines erwachsenen Kindes
mit geistiger Behinderung sagt:
Wenn man ein behindertes Kind hat,
dann &ndert sich eh alles. Die ganzen So-
zZialkontakte dndern sich fast flichende-
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ckend und du hast permanent mit solchen
Leuten zu tun, die in einer ahnlichen Situ-
ation sind.» (01-47: Z. 59-62)

Daran zeigt sich, dass die Geburt eines Kin-
des mit geistiger Behinderung teilweise
als massiver Eingriff in die eigene Lebens-
planung und -gestaltung wahrgenommen
wird. Nicht selten zerbrechen Partnerschaf-
ten daran. Eltern eines Kindes mit geistiger
Behinderung zu sein, kann als Ausschluss-
erfahrung erlebt werden, die die Teilhabe-
moglichkeiten der Eltern (und damit ihrer
Kinder) beschrankt.

Konkurrenz zwischen Eltern und
padagogisch Handelnden

Die objektiv-hermeneutischen Rekonstruk-
tionen zeigen, wie krisenhaft das Verhalt-
nis zwischen Eltern und padagogisch Han-
delnden stellenweise ist und wie hoch das
Konfliktpotenzial, das in dieser Beziehung
liegt. Eine wiederkehrende Problematik
betrifft unterschiedliche Handlungsmaxi-
men, die an die Betreuung der erwachse-
nen Kinder mit Behinderung angelegt wer-
den. Eine Mutter sagt:

Wir Eltern lassen uns da nicht so ein-
fach abspeisen, so von wegen: «Und jetzt
sind die Professionellen dran.» Also, alles
in Ehren, aber, wenn die Professionellen
diesen Kummer der Eltern nicht wahrneh-
men, stimmt was nicht. [...] Und ich
mdchte dann nicht als dngstliche Mutter
behandelt werden, nein, ich méchte als
sorgeberechtigt wahrgenommen werden.
Ohne uns Eltern wiirde doch nichts klap-
pen und da lass ich mir auch nicht irgend-
was erzéhlen.»» (01-23; Z. 805-842)

Oftmals ist es so, dass sich Eltern als Exper-
tinnen und Experten fiir ihre Kinder konst-
ruieren und den sogenannten Professionel-

a1
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len diese Expertise absprechen. Eltern ge-
hen grosstenteils davon aus, selbst am
besten zu wissen, was ihre Kinder brau-
chen — oftmals sogar besser als die Kinder
selbst. Dabei stellt sich die Frage, wie Men-
schen mit geistiger Behinderung in veran-
derten Lebens- und Betreuungssituationen
— wie bei einem Umzug in institutionali-
sierte Wohnkontexte, ankommen und ein
Vertrauensverhaltnis zu den padagogisch
Handelnden aufbauen sollen, wenn die ElI-
tern sich oppositionell zu deren padagogi-
schem Denken und Handeln verhalten. Zu
bedenken ist allerdings auch, dass die El-
tern selbst massiv von den padagogisch
Handelnden abhéngig sind, was offen-
sichtlich ambivalente Gefiihle hervorruft.
Eine Mutter sagt:

Jetzt ist da immer dieser Konflikt. Die
Eltern sind teilweise (berhaupt nicht zu-
frieden. Und es ist immer das Problem, wie
viel Vertrauen haben die Eltern den Be-
treuern gegeniiber.»» (01-15; Z. 426—428)

Sicherlich ist den Eltern klar, dass sie nicht
immer fiir ihre Kinder da sein werden kon-
nen und sich darin einfinden miissen, Ver-
antwortung abzugeben — sowohl an die Be-
treuenden als auch an ihre Kinder. Eltern
befinden sich in der ambivalenten Situation,
den Strukturen des Behindertenhilfesys-
tems zwar (teils grosse) Skepsis entgegen-
zubringen, aber dennoch von diesen abhén-
gig und auf sie angewiesen zu sein. Sehr
haufig wird mit dieser Ambivalenz so umge-
gangen, dass der Auszug der mittlerweile
erwachsenen Kinder immer weiter hinaus-
gezdgert wird. Dadurch haben die erwach-
senen Kinder zwar moglicherweise mehr
Gelegenheiten, durch die Eltern Kontakte
jenseits einer sogenannten behinderten
Sphére zu pflegen, allerdings werden so
auch Abhangigkeiten verfestigt und unter

Umstanden wird sogar das Erwachsenwer-
den der Kinder massiv eingeschrankt.

Fazit und Ausblick

Eltern von Kindern mit geistiger Behinde-
rung handeln, wie oben kleinteilig darge-
legt, in der Ambivalenz, einerseits Teilhabe
ermoglichen zu kénnen, andererseits jedoch
vielfach zum Ausschluss ihrer Kinder beizu-
tragen — auch und insbesondere, wenn die-
se bereits erwachsen sind. Die Aushandlung
dieser Ambivalenz ist oftmals krisenhaft
und beeinflusst das Leben der Familie nach-
haltig. Insofern kann gesagt werden, dass
durch Praxen, die primar aus dem soge-
nannten Behindertenhilfesystem hervorge-
hen, die Familie behindert wird und immer
wieder Ausschluss erfahrt. Eltern eines Kin-
des mit geistiger Behinderung konstruieren
ihr Leben oftmals als nachhaltig und unwi-
derruflich verandert, zum Beispiel dadurch,
dass Beziehungen abbrechen und/oder die
Teilhabe an routineméssigen Praxen als ein-
geschrankt erlebt wird. Gleichzeitig muss
betont werden, dass neue Beziehungen ge-
knlipft werden — insbesondere zu anderen
Eltern von Kindern mit geistiger Behinde-
rung. Zur Herausforderung wird ausserdem,
dass «gesellschaftliche Vorbilder fehlen»
(Wachtel, 2016, S. 428), an denen Eltern sich
orientieren konnten. Im Umkehrschluss be-
deutet das, dass es fir diverse Herausforde-
rungen, die sich Eltern stellen, einer grdsse-
ren gesamtgesellschaftlichen Sichtbarkeit
bedarf. So erfahren diese und ihre Kinder
weniger Ausschluss und es eroffnen sich ih-
nen mehr Teilhabeméglichkeiten an routine-
massigen Familiendiskursen jenseits einer
behinderten Sphare, wodurch wiederum
idealtypische Konstruktionen von Familie in-
frage gestellt werden.
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