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Einleitung

Die Geburt eines Kindes mit Behinderung stellt dig Eltern ein kritisches Lebensereignis
dar, das Auswirkungen auf ihre gesamte Lebensptamat (Lotz 2004, 41f). Gerade zu
Beginn sind die Eltern mit vielfaltigen psychischemotionalen und sozialen Anforderungen
konfrontiert, die die Entwicklung einer neuen Lekglanung erforderlich machen (Beuys
1992, 12). Mit diesem Ereignis wird bei den Eltern Prozess ausgel6st, in dem sie sich mit
der Tatsache der Behinderung ihres Kindes ausegnseiden (Jonas 1990a, 85ff). Dieser
Bewaltigungsprozess steht auch im Zusammenhang aflgemeinen gesellschatftlich-
kulturellen Einstellungen gegentiber Menschen mitiB#erung, die die Eltern im Laufe ihrer
Sozialisation ebenfalls verinnerlicht haben (Lo@02, 44f). Im Zusammenleben mit ihrem
Kind mit Behinderung sehen sie sich mit neuen Hemderungen konfrontiert, fur die sie
sich im Familien- oder Freundeskreis meist keintsétddge holen konnen (Finger 1992, 82).
Frihe oder haufige Trennungen aufgrund von Krankesdéufenthalten des Kindes (Lotz
2004, 74) oder auch durch die Behinderung bedingtgpische Signale des Kindes kdnnen
den Aufbau einer Beziehung zwischen Eltern und Kemsthweren (Papéek 2006, 20ff).
Das gemeinsame Leben mit einem Kind mit Behinderisiggepragt von verstarkten
Kontakten zu therapeutischen und sozialen Einridgn, die in verschiedener Weise
Einfluss auf die kindliche Entwicklung nehmen (Elbget 1999, 252f).

Frahforderung ist eine Mallnahme, die sowohl died&mg des Kindes, als auch die
Berucksichtigung seiner Entwicklungsbedingungemihaiet (Sohns 2000, 17). In ihren
Anfangen war die Forderung des Kindes gepragt \enZielvorstellung, seine Entwicklung
durch einen friihen Forderbeginn so weit wie moghinteine Normalentwicklung anzupassen
(Sohns 2000, 43f). Diese Auffassung orientierté sic medizinischen oder lerntheoretischen
Konzepten (Steinebach 1992, 53f), die in gesellfatteen Vorstellungen — und so
grof3tenteils auch bei den Eltern — nach wie vorhneorherrschen (Bieber 2002, 43f).
Verschiedene Entwicklungen innerhalb der Fruhfardgrhaben dazu gefuhrt, dass heute
entsprechend einer ganzheitlichen Sichtweise dasl Kind seine Familie im Mittelpunkt
stehen (HeiBenberg 2005, 37). Mit diesen Konzepiaderte sich auch die Art der
Zusammenarbeit mit den Eltern, die im Gegensatz friilner als Partnerinnen im
Frihforderprozess angesehen werden. Der EinbezugFaeilie als Lebensumfeld des
Kindes entspricht einer Perspektive, die eine Weehs&kung zwischen dem Kind und
seinem Umfeld als ausschlaggebend flr seine Enliwigkansieht. Die Bertcksichtigung des



familiaren Umfeldes eines Kindes im Fruhforderpsmdindet ihren Ausdruck ebenso im
Prinzip der Familienorientierung. (Sohns 2000, 95-4

Aufgrund gesellschaftlich-kultureller Rahmenbedingen sind es nach wie vor die Mtter,
die die Hauptbezugspersonen ihrer Kinder, und sheniptverantwortlich fir ihre Erziehung
und Pflege sind (Schneewind 1999, 68f). Allgemegesellschaftliche Vorstellungen von
Mutterschaft, die die Mutter verinnerlicht habendwauch die eigene Auseinandersetzung mit
der Behinderung des Kindes l6sen bei den Mittemereilrauerprozess aus, der sie in sich
verandernder Auspragung ihr Leben lang begleitendd 1990b). Die theoretischen
Auseinandersetzungen mit den Auswirkungen der Blemung eines Kindes auf seine
Familie, und speziell auf die Mtter waren langé gepragt von einer Defizitsichtweise, in
der nur die Belastungen und Probleme bei der Beyaly der Behinderung und des Alltags
in den Blick genommen wurden (Eckert 2002, 16f)sAler Beschaftigung mit der aktuellen
Literatur im Rahmen von heilpadagogischen Malinahimeerhalb von Familien mit einem
Kind mit Behinderung wird die Forderung nach veilder Beachtung der Lebenswelt der
Eltern deutlich. Einige Untersuchungen (Eckert 20B2gelbert 1999, Schlienger 2001)
gewédhren bereits Einblicke in die Lebenssituatioon vFamilien mit Kindern mit
Behinderung, und beachten auch Bereiche, die zight anmittelbar mit der Forderung des
Kindes im Zusammenhang stehen, jedoch aufgrundeteeinsamen Lebenswelt der Familie
sehr wohl Auswirkungen auf das Kind haben. Weitgehanbeachtet bleiben nach Jonas
(1990a, 17ff) allerdings die Auswirkungen der Bel@rung des Kindes auf die psycho-
soziale Situation der Mutter. Verschiedene Faktokem eine gréRere Angewiesenheit des
Kindes, psychische und physische Anforderungengtzlish anfallender Aufgaben im
alltaglichen Leben sowie ein verstarktes Verantwggsgefuhl der Mutter fur ihr Kind
kénnen dazu fuhren, dass sie ihre eigene autonambeidklung zugunsten ihres Kindes
aufgeben (Jonas 1990b). Dem Grol3teil der Familedimgf die Bewaltigung der ersten Zeit
im Leben mit ihrem Kind mit Behinderung. Daflr bé&gén sie allerdings soziale
Unterstitzung bei faktischen und emotionalen Schgkeiten, Informationen Uber die
Behinderung ihres Kindes, Beratung uber den Umgaitghm, und Begleitung in ihrem
Prozess der Auseinandersetzung. (Hohmeier 1997), 348

Die Frahforderung hat mit dem Prinzip der Familieaotierung und mit dem Konzept einer
partnerschaftlichen Zusammenarbeit mit den Eltkera fachliche Perspektive von der reinen
Forderung des Kindes auf seine familidre Leberssitn erweitert. Die Unterstlitzung der



Familie bei der Bewaéltigung der Schwierigkeiterder ersten Zeit im Leben mit ihrem Kind
ist besonders im Hinblick auf die Gestaltung vord@ilichen Entwicklungsbedingungen von
Bedeutung. Aktuelle Analysen (Wei3 2002, Kuhl 200®igen, dass diese langfristig
wirksamer sind als eine bloRe Forderung des Kindash Weil3 (2002, 79f) orientieren sich
Untersuchungen uber die Wirksamkeit von Fordermiafea groldtenteils — entsprechend
der anfanglichen Konzepte in der Fruhférderung -stamdardisierten Entwicklungsnormen
oder quantitativen Fortschritten in bestimmten Ectlngsbereichen. Aus der

Beschaftigung mit der aktuellen Literatur (Ecke®02, Engelbert 1999, Jonas 1990a) im
Rahmen von heilpddagogischen Mal3hahmen innerhalbFamilie mit einem Kind mit

Behinderung wird die Forderung nach einer versgdrktBeachtung der familidren

Lebenssituation deutlich.

Im Rahmen dieser Arbeit soll auf die alltaglicheb&assituation von Muttern mit ihrem
behinderten Kind n&aher eingegangen werden. Aufgaerdnach wie vor vorherrschenden
traditionellen Rollenaufteilung innerhalb der Famaind es hauptsachlich die Mutter, die die
erzieherischen und damit verbundenen organisatamséufgaben erfillen. Folglich sind sie
auch die hauptsachlichen Kooperations-PartnerinieerFrithforderinneh Welche Angebote
im Rahmen der Frihforderung fir die Mutter eine ddsititzung im Hinblick auf ihre

Lebenssituation darstellen, soll anhand folgendagé&stellung festgestellt werden:

Wie wird die Familienorientierung innerhalb der Ki@rderung
von Muttern eines Kindes mit Behinderung in ihretitagsleben wahrgenommen?

Mit dieser Frage wird an die von Kuhl (2002) erwhraktuelle Forschungsrichtungen
~>econd Generation Research” angeschlossen, di€ailie und eine von ihnen positiv
bewertete Lebenssituation in den Mittelpunkt stelMit der Erweiterung der Perspektive auf
die familidre Situation und dem damit verbundenenandél zum Konzept der
partnerschaftlichen Zusammenarbeit mit den Eltemh die Fruhférderung bereits in der
Vergangenheit eine ,Vorreiterrolle® (Lanners 200221) dbernommen. Derzeit gibt es
Tendenzen, bei Untersuchungen (Lanners u.a. 2008nndrs 2002) dber die
Wirkungszusammenhénge von Fruhforderung die Elirrbeteiligen. An die erwéhnten

Forschungsrichtungen knlpft diese Arbeit an.

! Da in der Friihférderung hauptsachlich Frauen gitid, wird dies in dieser Arbeit bei der Berufskiehnung
berucksichtigt.



Im ersten Kapitel werden die vielfaltigen Aufgabehgpte von Fruhférderung und daraus
entwickelten Grundprinzipien vorgestellt. Einen doederen Schwerpunkt dieses Kapitels
bildet die Zusammenarbeit mit den Eltern. Die veisdenen Modelle der Zusammenarbeit
werden anhand der Entwicklung der unterschiedlidherspektiven auf das Kind und seine

Forderung behandelt.

Mit den Auswirkungen der Behinderung eines Kindes die psychische und soziale
Situation der Mutter beschatftigt sich das zweit@ika. Weiters werden zusatzlich anfallende
Verantwortungs- und Aufgabenbereiche, die sichlddiie Behinderung eines Kindes fur die
Familie ergeben, erwahnt, um ein mdglichst umfadsenBild vom Alltagsleben von

Familien mit einem Kind mit Behinderung wieder zbgn.

Das dritte Kapitel beschéatftigt sich mit dem Prindgr Familienorientierung im Hinblick auf
die Lebenssituation der Mutter. Es erfolgt eingische Auseinandersetzung mit dem Prinzip
der Familienorientierung anhand der vorgefundenigaratur. Im Zentrum dieses Kapitels
steht die Beziehung zwischen Friuhférderinnen undtdviti im Hinblick auf eine Gestaltung
von forderlichen Entwicklungsbedingungen fur dasndi AbschlielBend wird Bezug
genommen auf aktuellen Tendenzen in der Forschdamysoziale Umfeld des Kindes sowie
die Beurteilung der Eltern in Untersuchungen Uber Wirkungszusammenhange von

Frahférderung mit einzubeziehen.

Im vierten Kapitel erfolgt nach einer theoretischerauterung der Forschungsfrage die
Vorstellung des forschungsmethodischen Vorgehens. Marstellung der Ergebnisse und

deren Interpretation im Hinblick auf die Theoriéodgen im funften Kapitel.



1 Fruhfoérderung im deutschsprachigen Raum

In den 1970er-Jahren entstanden als Reaktion a&ufEinpfehlungen zur padagogischen
Forderung behinderter und von Behinderung bedrokieder und Jugendlicher® des
Deutschen Bildungsrates und die daran anschlieRegeketzliche Verankerung der
.heilpadagogischen Hilfen* fur Kinder im vorschuieen Alter die ersten

Frahforderinstitutionen in Deutschland. Aufbauend @er Grundsatzerklarung der Chancen
einer moglichst frihen behinderungsspezifischendé&iing wurden flachendeckende
LZentren fur padagogische Fruhférderung® empfohbiie,die Aufgaben der Friherkennung,
Diagnose, Beratung und FoOrderung gewahrleistenersollWesentliche Aspekte der
Empfehlungen waren eine interdisziplindre Zusammi@ia im Sinne eines

Zusammenschlusses medizinischer, padagogischersaniler Aktivitdten, eine mobile

,Hausfriiherziehung®, Elternberatung und sozialegnation. (Sohns 2000, 31f)

Die konkrete Umsetzung der empfohlenen Frihfordferni entwickelte sich in zwei
Richtungen. Sozialpadiatrische Zentren etabliedieh zentral in der Nahe gréRerer Stadte
mit einem interdisziplinaren Team unter Aarztlichéeitung, deren Schwerpunkte
Entwicklungsdiagnostik und Entwicklungstherapie Rahmen &rztlicher und medizinisch-
therapeutischer Hilfen sind. Als Ergdnzung zu demtien entwickelten sich dezentrale,
regionale Frihforderstellen mit dem Schwerpunkthderslichen, mobilen Frihférderung, die
primar dem (heil)pddagogischen Bereich zugeordrexd@n und entweder interdisziplinar
besetzt sind oder in denen die padagogischen F#Hthknit Fachkraften anderer Disziplinen
zusammen arbeiten. (Sohns 2000, 30-33)

Mittlerweile ist in Deutschland ein System an Fiidkrstellen entstanden, wobei die
differenzierten Anspriche der Fachkrafte in Bezwg die vielfaltigen, oft komplexen

Anforderungen regional sehr unterschiedlich umgeseterden, und es folglich kein

einheitlich definiertes Angebotsprofil von Frihférdng gibt (Sohns 2000, 50). Fur
Osterreich wird mangels diesbeziiglicher Literatum der Autorin eine dhnliche Entwicklung
angenommen. Einen wesentlichen Unterschied zwisden beiden L&ndern bildet die
Altersbegrenzung fur Fruhférderung, die in Deutanblbis zum Schuleintritt angeboten wird
(Speck 1996, 16), in Osterreich mit der Ausnahme Kimdern mit einer Sinnesbehinderung
bis zum Eintritt in den Kindergarten. Fir medizaie, padagogische und soziale Hilfen fur
Menschen mit korperlichen, geistigen und psychiscBeeintrachtigungen ist in Osterreich

die Behindertenhilfe der Bundeslander zustandidyevdie zugrunde liegenden Vorschriften



zum Teil voneinander abweichen, und die angeboteswmalen Dienste regional sehr
unterschiedlich sind (Bundesministerium flr soziaficherheit, Generationen und
Konsumentenschutz, Sektion IV 2005, 14).

Fruhférderung ist derzeit nicht in allen Bundeskmd Osterreichs verfiigbar
(Bundesministerium fur Soziales und KonsumentengzcHsektion IV 2007, 12). Im Raum
Niederosterreich wird Frihférderung sowohl von gtén Organisationen im Sinne einer
Hausfrihforderung als auch von Ambulatorien als @arie Frihférderung angeboten,
wobei die Zustandigkeit vom Wohnort des Kindes (v@tungsbezirk) abhangt (Amt der NO
Landesregierung, 0.J.). Im weiteren Verlauf diesdreit bezieht sich Frihférderung immer

auf die mobile, im Lebensumfeld des Kindes statfimde Forderung.

Ziel der padagogischen Fruhforderung ist die Iraegn des Kindes in sein gewohntes
Lebensumfeld (Sohns 2000, 48). Dabei soll berei@hrend der frihen kindlichen
Entwicklung, mit entsprechenden Hilfen, Auspragungeon Behinderung vorgebeugt
werden, um so die Madglichkeit fur eine vorschulischzw. schulische Integration zu
schaffen. Durch einen moglichst friihzeitigen Begsullen auch die Eltern vor sozialer
Isolierung oder vor dem Abgleiten in den StatuseeifSonderfamilie* bewahrt werden.
(Speck 1996, 16)

.unter Fruhférderung verstehen wir einen Komplex dmmisch, padagogisch,
psychologisch und sozialrehabilitativer Hilfen, digarauf gerichtet sind, die
Entwicklung eines Kindes und sein Leben-lernendmer Lebenswelt in den ersten
Lebensjahren unterstitzend zu begleiten, wenn eliggjtich Auffalligkeiten und
Gefahrdungen vorliegen. Diese Hilfen sind als Hate Selbsthilfe fur Kind und Eltern
gedacht, nicht als direktive Eingriffe durch extrnProgramme zur
Verhaltensanderung.” (Speck 1996, 15)

Das Angebot der Fruhférderung bezieht sich nicht auf spezielle Therapie- und
Fordermalinahmen, vielmehr soll dem Kind im Rahmieareganzheitlichen Foérderung die
Entfaltung seiner Personlichkeit geboten werden]clge als wichtige Basis fur ein
selbstbestimmtes Leben in der Gesellschaft erachiet. Unter Berlcksichtigung des
Lebensumfeldes sollen dem Kind und seiner Familiee esinnvolle Lebensperspektive
ermoglicht werden, indem eine positive Einstellaley Eltern zu ihrem Kind aufgebaut und
gestarkt wird, die sich wiederum forderlich auf didtern-Kind-Interaktion auswirkt.
(Heil3enberg 2005, 33)



Die einzelnen Aufgabenbereiche der KomplexleistuRgihforderung umfassen die
Friherfassung, Fordermalinahmen, Elternberatunggegebenenfalls begleitende soziale
Hilfen. Friherfassung betrifft vor allem diagnoshie Aufgaben, die zumeist im Rahmen
medizinischer Leistungen wie Vorsorgeuntersuchungeeurologische Untersuchungen,
Entwicklungsdiagnostik anhand verschiedener Entlwigistests und dergleichen
durchgefuhrt werden. In der Fruhférderung selbstfolgr die Einstufung des
Entwicklungsstandes und die weitere Verlaufsdiagikos Gberwiegend durch
Verhaltensbeobachtungen, unter anderem auch anlmé&ntwicklungsbégen fir einzelne
Funktionsbereiche. Foérdermalinahmen umfassen sowatddizinisch-therapeutische
MalBhahmen wie bspw. Krankengymnastik, Ergotherapispgopadie als auch
(heil)padagogische Angebote. (Heil3enberg 2005,) 34ff Gegensatz zu therapeutischen
Maflinahmen, denen ein Defizit mit dem Ziel der Gengszugrunde liegt, wird im Rahmen
von padagogischen Forderkonzepten mit dem ZielSgdbstverwirklichung der Person die
kindliche Entwicklung ganzheitlich aufgefasst (HmBerg 2005, 37). Fur die padagogischen
und heilpadagogischen MalRnahmen in der Frihférgewird die Bezeichnung ,Foérderung*
verwendet. Diese ,grenzt sich als padagogischetwagsvon starker funktionsbezogenen
Handlungsanséatzen ab, indem sie Uber die Einbazetias gesamten Wahrnehmungsfeldes
in der Familie auf spielerische Lernhilfen zum kien einer nachsthdheren
Entwicklungsebene zielt* (Sohns 2000, 22).

Im Rahmen der Forderung der intellektuellen, enmatien und sozialen Entwicklung des
Kindes kann heute auf verschiedene Methoden undeRdwnzepte zurtickgegriffen werden
(Sohns 2000, 22f), deren MalRnahmen sich auf vexdehste Bereiche wie die
Sozialentwicklung, die Grob- und Feinmotorik, diepr&he sowie Denken und

Wahrnehmung beziehen und entsprechend dem indlieduBedarf des Kindes eingesetzt
werden (Heil3enberg 2005, 36f ). Die Beratung derilerfolgt wahrend der gesamten Zeit
des FriUhforderprozesses und beinhaltet im Wesbkatlicdie Information Uber die

Entwicklungsbeeintrachtigung des Kindes, tber Awogeb/on anderen Einrichtungen oder
elternbezogene Angebote der Frihférderstelle cntaalsechtliche Anspriche. Des Weiteren
sollen die Eltern bei Fragen im alltdglichen Umgani ihrem Kind sowie beim Aufbau

entwicklungsférdernder Verhaltensweisen oder inugeauf gezielte Forderung unterstitzt
werden. (HeilRenberg 2005, 35f)



Zusammenfassend kann festgestellt werden, dasé&udgabengebiete von Frihférderung
sowohl die Forderung des Kindes als auch die Beglgi der Eltern beinhalten. Die
Berucksichtigung des Lebensumfeldes des Kindek sial komplexes Aufgabengebiet dar,
wobei die konkrete Umsetzung der Konzepte bei derejligen Fruhforderstelle liegt. Zur
Verdeutlichung der Zusammenhange zwischen den lagizé\rbeitsfeldern (Vernooij 2005,
133) werden im nachsten Kapitel die GrundprinzigenFrihforderung vorgestellt.

1.1 Handlungsleitende Grundprinzipien der Fruhfondey

Nach Vernooij (2005, 133) haben sich im Laufe denwicklung von Fruhférderung
handlungsleitende Grundprinzipien herausgebildiet,die Komplexitat der Arbeitsfelder in
Ubersichtlicher Form verdeutlichen. Die inhaltlicBeundlagen und Ziele der umfassenden
Aufgabengebiete von Fruhférderung sind laut SohB80@) mit den folgenden vier
handlungsleitenden Grundprinzipien als zentraleofdgrungen an Fruhférderung und auch

als Leitlinien fur die fachliche Diskussion erfasst

- Interdisziplinaritat: Das Grundprinzip der Interdisziplinaritat beziebtch auf die
Zusammenarbeit unterschiedlicher Berufsgruppen imblidk auf den Austausch der
individuellen Einschatzungen der Entwicklung desnd@s. Durch gegenseitige
Abstimmung soll die optimale Betreuungsform fir déded und die Familie ermoglicht
werden. (Sohns 2000, 27) Vorwiegend in Fruhforédest in Deutschland tatige
Berufsgruppen sind an erster Stelle Sozialpadageginin weiterer Folge Psychologinnen,
Krankengymnastinnen, Beschaftigungstherapeutinnmah Sonderpadagoginnen. Letztere
sind hauptsachlich - vermutlich bedingt durch diganisatorische Angliederung der
Fruhférderstellen an Sonderschuleinrichtungen -d8wsthullehrerinnen. Arztinnen sind
durch das Aufnahmeverfahren und Befunde lUber Wintatsigen in den Fruhférderprozess
eingebunden, fur sie mussten jedoch eigene Formedusammenarbeit gefunden werden,
die sich unterschiedlich intensiv gestalten. (Spg@B3, 455f)

Zu Beginn stellte die Zusammenarbeit der untersiticleen Berufsgruppen insofern eine
Herausforderung dar, da Probleme wie bspw. terrogiethe und konzeptuelle
Verstandigungsschwierigkeiten oder interfachlicherurteile erst Uberwunden werden
mussten. Mittlerweile bildet die Zusammenarbeit interdisziplindren Team einen
wesentlichen Schwerpunkt in der fachlichen Orienhg innerhalb einer Frihforderstelle,
da sich die unterschiedlichen fachlichen Disziplimei der Koordination von MalRnhahmen



erganzen. Die interdisziplindre Zusammensetzungléaems soll einerseits den Eltern die
kraft- und zeitaufwendigen Wege zu unterschiedhcBpezialistinnen ersparen, und den
Fachleuten andererseits die Erfassung der Kind- Eadiliensituation als Ganzes
ermadglichen. (Speck 2003, 456-459)

Soziale IntegrationSpeck (2003, 406ff) versteht soziale Integratioh e&h padagogisch-
normatives Grundprinzip im Sinne einer Teilhabe Wenschen mit Behinderung an
gesellschaftlichen Teilgruppen und Teilsystemers dar erzieherischen Unterstitzung
bedarf und somit eine padagogische Aufgabe darstelf der personalen Ebene kann die
Erziehung eines Kindes mit Behinderung insofernlategrationshilfe verstanden werden,
als ,sie darauf gerichtet [ist], dass sich das Sktinzept eines behinderten Kindes
ausbilden kann, dass seine Lern- und Kommunikatibingkeit gefordert werden, dass sich
Ich-Stéarke, Ausgeglichenheit und Selbststandiglkailspragen konnen, und sie [die
Erziehung] ist darum bemdiht, dass diese KinderJugkndlichen moglichst in férderliche
soziale Kontakte mit Menschen ihrer erfahrbaren @ihweinbezogen werden* (Speck
2003, 407). Das Mal3 sozialer Integration, d.h. Migglichkeiten der sozialen Teilhabe,
orientiert sich an den Bedirfnissen und Bedingunges einzelnen Menschen mit
Behinderung. Bemihungen um soziale Integration @ddch nicht die alleinige Aufgabe
des Menschen mit Behinderung, sondern stehen enemvechselseitigen Verhaltnis zur
sozialen Umwelt. In diesem Sinn kann soziale Irgggn als eine Doppelaufgabe
verstanden werden, da durch Forderungen nach gemeeinsamen Teilhabe von Menschen
mit und ohne Behinderung in Bereichen des Spielé®snens und Arbeitens auch
Anspriche an Mitmenschen oder auf sozialpolitiséHszne gestellt werden. (Speck 2003,
406ff)

Im Rahmen der Frihforderung bedeutet soziale lateyr von Kindern mit Behinderung,
dass ihre Betreuung und Forderung in ihrem Lebefedmanzustreben ist. Mit der
Maoglichkeit eines gemeinsamen Tagesablaufes mittgidrigen Kindern kdnnen soziale
Kontakte in ihrer Wohnumgebung gefordert werdem Epannungsverhaltnis zwischen
sozialer Integration in der Umgebung des Kindes decth Wunsch nach qualifizierter
Forderung und Therapie kann hier entstehen, weitspeechende Forder- und
Therapiemoglichkeiten zumeist in weiter entfernendereinrichtungen angeboten bzw.
das Kind und/oder die Eltern mit integrativen Aniggren Uberfordert werden. (Sohns 2000,
29) Da in Osterreich Friihforderung nur bis zumteinitLebensjahr angeboten wird, kann in



Bezug auf den Besuch eines Kindergartens eine rhtieg gegen Ende des

Frahforderprozesses angeregt und lediglich anféimdgegleitet werden.

- Ganzheitlichkeit:Das Grundprinzip der Ganzheitlichkeit umfasst Wahrnehmung des
Kindes auf der einen Seite als ganze, unteilbareoRgund andererseits in seinen sozialen
Zusammenhangen innerhalb seiner Lebenswelt (Sp@@R, B77f). So ist der Fokus der
Forderung nicht auf die Behebung von einzelnenitefi gerichtet, sondern auf das Kind
in seiner gesamten Personlichkeit und mit seindivituellen Entwicklungsmaoglichkeiten.
In diesem Zusammenhang kommt auch den familiardrehgverhaltnissen des Kindes
wesentliche Bedeutung zu, da bei mangelnder ena&onSicherheit und geringem
Handlungsspielraum Frihférderung nicht wirksam s@inn. Die ganzheitliche Sichtweise
auf das Lebensumfeld zielt auf eine Verbesserungieation des Kindes ab, stellt jedoch
auch hohe Anspriche an die Fruhférderinnen. (S2006, 27f)

- Familienorientierung:Das Grundprinzip der Familienorientierung ist eregbunden mit
der mobilen Frihférderung, da sich durch die Mdwat des Aufsuchens der Familie in
ihrem gewohnten Lebensumfeld die vorerst nur asf idend zentrierte Férderung unter
Einbezug der Eltern und Familien in ihrem Aufgabedngt erweitert hat (Speck 2003, 456).
Innerhalb des Frihférderprozesses umfasst das @ninagh der Familienorientierung die
Begleitung und Beratung der Eltern oder anderehtiger Bezugspersonen. Wesentliche
Bestandteile sind Informationen Uber den Entwicghstand des Kindes, Uber weitere
Fordermdglichkeiten, aber auch konkrete Hilfestedlen fur die Alltagsgestaltung mit dem
Kind mit Behinderung. Besonders wichtig ist hieclaulie Unterstitzung der Eltern bei der
Benennung von emotionalen oder praktischen Belgsturund in weiterer Folge dem
Finden von Mdéglichkeiten, diese abzubauen oderdmeen besser umzugehen. In diesem
Zusammenhang kann Familienorientierung als eineefdtittzung der Familie bei der
Entwicklung einer neuen Lebensperspektive verstandeerden, indem sie zur
Verbesserung der Erziehungskompetenz beitragt. nSot2000, 28f) Da die
Familienorientierung innerhalb der Frihférderungeai wesentlichen Aspekt der dieser
Arbeit zugrunde liegenden Forschungsfrage bildetden wesentliche Aspekte in Kapitel 3

detaillierter behandelt.

Die hier dargestellten Grundprinzipien bilden nasbhns (2000, 26f) die inhaltlichen
Anforderungen an padagogische Fruhférderung. &ck abgeleitet aus den Aufgabenfeldern,
die aus der Entwicklungsférderung des Kindes, desafmhmenarbeit mit den Eltern, dem
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interdisziplindren Austausch innerhalb der betreean Berufsgruppen und der
Interessensvertretung im gesellschaftlichen Umfblstehen (Sohns 2000, 22). Nach
Vernooij (2005, 133) lassen sich einzelne der getemPrinzipien auch in anderen Feldern
unterstitzender Hilfeangebote fir Menschen mit Bedwiungen wieder finden, kommen
jedoch nur innerhalb der Frihférderung in dieséigelelten Version vor und fihren zu einer
Transparenz der komplexen Aufgaben, die so aucleimen gréReren Zusammenhang
gebracht werden. Sohns (2000, 26) stellt trotz réteszher Ubereinstimmung mit den
inhaltlichen Grundprinzipien von den an Fruhforagyu beteiligten Berufsgruppen
gravierende Umsetzungsdefizite in der praktischebei fest, wobei dies vor allem fur

medizinische und medizinisch-therapeutische Fadtakgit.

Auch wenn jede Frihforderstelle ein qualitativ eige System mit jeweils eigenen internen,
strukturellen und individuellen Bedingungen datstelSpeck 1996, 20), sind die
Aufgabenfelder und Grundprinzipien aus nachfolgen@eliinden als verbindlich fir alle an
Frahforderung beteiligten Berufsgruppen anzuselsairgs 2000, 26). Der interdisziplinare
Ansatz soll den individuellen Bedurfnissen von Kimad Familie gerecht werden und eine
ganzheitliche Forderung gewahrleisten, die das ¢kals Subjekt seiner Entwicklung, nicht
als Objekt therapeutischer Interventionen* (Soh®802 78) betrachtet, und ,dazu beitragen,
dem Kind die bestmdglichen Bedingungen zum Aufbaines Personlichkeit und zur
Entwicklung seiner Fahigkeiten und Fertigkeiten alitagsbewéltigung zu schaffen” (Sohns
2000, 17). Mit den Prinzipien der sozialen Inteigratund der Ganzheitlichkeit ist auch die
Berucksichtigung des Lebensumfeldes des Kindesuweldn, folglich soll ,Forderung im
Alltag und ,in den Alltag™ (Sohns 2000, 79) statiflen. Die genannten Aufgabenfelder und
Prinzipien der heutigen Frihférderung entstanden lisufe der Entwicklung von

Frahforderung, die von Anfang an wissenschaftliegleitet wurde (Speck 1996, 15f).

Anhand der bisherigen Ausfihrungen zur Frihfordgmird bereits deutlich, dass den Eltern
des Kindes mit Behinderung eine wesentliche RatieFrihforderprozess zukommt. Dies
wird unter anderem auch am Prinzip der Familiemtigeung deutlich. Wie sich die

Zusammenarbeit der Eltern im Laufe der Entwicklung Friihforderung veréandert hat, wird

im folgenden Kapitel dargestellt.
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1.2 Die Zusammenarbeit mit den Eltern in der Friatiédung

In diesem Kapitel wird auf die einzelnen Aspekta de&isammenarbeit mit den Eltern
eingegangen. Es soll verdeutlicht werden, warunadgim Bereich der Frihférderung eine
intensive Auseinandersetzung im Hinblick auf dies@immenarbeit mit den Eltern erfolgt.
Diese hat sich vor allem durch das Tatigkeitsfelel dnobilen Frihférderung in der

hauslichen Umgebung der Familien ergeben.

In Bezug auf das Verhéltnis zwischen Eltern undnleagen im Rahmen von padagogischen
Hilfeangeboten fur Kinder mit Behinderung bemerge&k (2003, 468-470), dass im Bereich
der Heilpadagogik durch ein differenziert ausgebsuyirofessionelles System sowohl eine
immer grofl3er werdende Undurchschaubarkeit an Uiitetsigsangeboten fir die Eltern als
auch ein starkerer Eingriff von externen Mal3nahim@okratischer und therapeutischer Form
in die Familien ohne Beriicksichtigung ihrer Lebéusdion fest zu stellen sei, wodurch

einige Eltern eine Aushoéhlung ihrer eigentlicheteElkompetenz zu beflirchten begannen.
Innerhalb der Heil- und Sonderpadagogik wird lapedk (2003, 469f) Behindertenerziehung
aufgrund der Fokussierung auf das Kind mit Behindgrals ,Erziehung der Behinderten®

durch entsprechende behindertenpaddagogische Sgearen aufgefasst, die Eltern finden

im Zusammenhang mit der Erziehung des Kindes je#adam Erwéhnung.

»,S50 kam es, dass man heute einen Heilpddagogenatsveachmann fur die Erziehung
behinderter Kinder und Jugendlicher ansieht; fatsdese wird dabei aber Ubersehen,
dass diese Kompetenz damit eine auf Schule odem H#émgeengte geworden und
insofern eine unzulangliche ist, wenn man von déeraktionalen Komplexitat des
Erziehungsprozesses ausgeht und nicht etwa nuwspeaeelle padagogische Hilfe und
Institution fur ein behindertes Kind meint.” (Spe2®03, 470)

Speck (2003, 474) zufolge ist die Elternrealitdieeandere als die Spezialistinnenrealitat,
wobei beide ihre Eigenbedeutung haben, ohne ddsshedie eine Realitdt dominant in die
andere hineinwirken koénne. Fir ein Kind bildet #i&usliche Gemeinschatft, die Familie,
einen der wichtigsten Lebensbereiche, da es hier stérksten Rickhalt fir soziale

Aktivitdten erfahrt, und da diese einen entschaldenBeitrag zu seinen menschlichen
Entwicklungs- und Erziehungsprozessen leistet. D@adioch die Familie fur das Kind mit

Behinderung ein Halt gebender Ort sein und ihregAbén erfiillen kann, muss sie Uber jene
Autonomie verfiigen kdnnen, die die Familie untedeaem in ihren erzieherischen, sozialen
und wirtschaftlichen Angelegenheiten selbst bes@mmésst. (Speck 2003, 464-468) Mit
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einer Behinderung ist im Hinblick auf die sozialgu&tion eines Menschen eine erhdhte,
manchmal auch lebenslange Angewiesenheit verburdiendamit verbundenen Aufgaben
werden an erster Stelle von den Eltern erfullt. Awenn je nach Lebensphase wechselnden
Fachleuten im Leben eines Menschen mit Behindeeimgrhohter Stellenwert zukommt, so
sind es die Eltern, die die Verantwortung fur ihnéKiibernehmen. (Klaul3 1999, 103ff)

Aufgrund der Behinderung des Kindes und der damhex gehenden besonderen Situation
kénnen Eltern sich bei Fragen betreffend der EtmghPflege und Entwicklung ihres Kindes
meist nicht an ihre Familie oder Freundinnen undéeBate wenden, sondern sind auf die
Unterstitzung von entsprechend ausgebildeten Raenleangewiesen (Finger 1992, 82).
Nach Thurmair (1990) kann hier eine Unterscheiduvwgschen der realen und der
emotionalen Dimension von Behinderung getroffendear Erstere steht im Zusammenhang
mit der manifesten Schadigung und bezieht sichdmfeingeschrankten Handlungs- und
Entwicklungsmaoglichkeiten des Kindes. Die Behinagyweines Kindes erfordert von den
Eltern oft einen erhohten Betreuungsaufwand sowen dErwerb von spezifischen
Handlungskompetenzen im Umgang mit ihrem Kind. \ffie Behinderung von den Eltern
erlebt wird, umfasst die emotionale Dimension, gieade zu Beginn gepréagt ist von einem
Zusammenbruch der Lebensperspektive und damit rigebenden tiefen Konflikten.
(Thurmair 1990, 51)

Ambivalenzkonflikte dem Kind gegentber kbnnen di@hMehmung der Eltern bezlglich
kindlicher Bedirfnisse sowie das Erleben der eigesiterlichen Kompetenz beeintrachtigen,
und sich folglich auf die Bindungs- und Beziehu@gsfkeit zum Kind auswirken. (Veith-
Doring 2001, 75f) Verunsicherte Eltern kénnen Ralésge und Anleitungen von Fachleuten
in dieser Zeit als Entlastung erleben, indem st @afuihl haben, die Verantwortung nicht
alleine tragen zu mussen und im Sinne einer guteEmnischaft alles fur die Férderung ihres
Kindes zu tun. Langfristig kann eine solche Frenstibemung der Eltern durch Fachleute
eine Belastung fur die Beziehung zu ihrem Kind tdlen, wenn die Eltern mangels
Vertrauen in ihre Wahrnehmung keine KompetenzenhitiKind entwickeln kdnnen, wenn
die Anforderungen der Fachleute ihre Mdglichkeitewx Bedurfnisse Gberschreiten und wenn
die Eltern auf ihre Selbstbestimmung verzichtemdér 1992, 82ff)

Gerade Fruhférderinnen sind in einer Phase innertiel Familie tatig, die im Hinblick auf
die Entwicklung des Kindes von wesentlicher Bedegtist, und in der sich die gesamte

Familie in einer fundamentalen Verédnderungsphagesidtitich der Bewadltigung der
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Behinderung selbst sowie der neuen Anforderungelitag befindet (Sohns 2000, 83f).
MalRnahmen im Rahmen der Frihforderung konnen hiereme Hilfe zur Selbsthilfe fur
Familie und Kind sein, ,wenn [das Kind] als einey@so-physische Ganzheit-in-seiner-
Lebenswelt gesehen werden kann* (Speck 1996, 2aghAvenn die Eltern zu Beginn
fachliche Laien in Bezug auf die Behinderung ink&sdes sein mogen, so erwerben sie im
Laufe der Zeit spezifische Kompetenzen, die ausallgiglichen Erfahrungen mit inrem Kind
und auch aus dem Umgang mit unterschiedlichen Eatdnt hervorgehen (Veith-Déring
2001, 75). Nach Finger (1992, 83f) gilt es dieseniketenzen in der Zusammenarbeit mit den
Eltern anzuerkennen, da der Erfolg von therapewtiscAngeboten fir Familien davon
abhangt, inwieweit die Funktionsmdglichkeit und d$ameidungsfahigkeit der Familie

stabilisiert wird.

Innerhalb der Heilpadagogik erfolgte zuerst im Rahmder Fruhférderung eine

Auseinandersetzung mit der Bedeutung der ElternhitiKind und seine Entwicklung, und

davon begleitet eine zunehmende Akzeptanz ihrer p&emzen und Erfahrungen im
Hinblick auf ihr Kind (Klau3 1999, 103ff). Von Anfig an ist die Zusammenarbeit der
Frahférderinnen mit den Eltern im Sinne einer ,Ustétzung der elterlichen Erziehungs-
und Forderungskompetenz® ein wesentlicher Bestdndibe mobilen Frihférderung (Veith-

Doéring 2001, 75). Zu Beginn orientierten sich dienkepte in der Fruhférderung an der
alleinigen Forderung des Kindes, als Mal3stab gdtien in Anlehnung an medizinisch-
therapeutische Modelle allgemeine Entwicklungsstassl (Speck 1996, 16f). In diesen
Konzepten beruhte die Modelle zur Zusammenarbeft edner Zweierbeziehung, der
zwischen den autorisierten Fachleuten und denaalslithe abhéngig eingestuften Eltern.
Das Kind wurde in diesem Zusammenhang einseitigialsObjekt* von Fordermalinahmen
wahrgenommen, die Wechselwirkung zwischen der Ektwmng des Kindes und seinem
sozialen Umfeld wurde aul3er Acht gelassen. (Sp@6k ,272ff)

Vor allem im Rahmen der mobilen Frihférderung, @r die Fachleute in der Rolle eines
Gastes im autonomen Raum der Familie tatig wareigte sich, dass ein dominantes
Verhéltnis der Fachleute gegentber den Eltern rdehnt Realitat in der Praxis entsprach.
(Speck 1996, 17f) Basierend auf diesen Erfahrungeiwickelte sich besonders in den
1980er-Jahren innerhalb fachlicher Diskussioner ague ganzheitliche Sichtweise, die eine
Abkehr von einer reinen Orientierung an den Dediziim Vergleich zu standardisierten
Entwicklungsnormen zur Folge hatte. Die Abkehr den Defizitorientierung im Hinblick auf
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die Behinderung des Kindes zugunsten einer garizheh Sichtweise auf die
Entwicklungsbedingungen des Kindes mit Behinderuwgd in der Literatur als
Paradigmawechsel innerhalb der Frihférderung bleaetc Mit diesem Paradigmawechsel
rickte auch das soziale Umfeld des Kindes im Sinemer Forderung der
Entwicklungsbedingungen mehr in den Mittelpunkt d&chlichen Auseinandersetzungen.
Die Situation der Eltern, ihre spezifischen Bedisge und Belastungen im Alltag mit ihrem
Kind mit Behinderung fand vor allem im Hinblick adfe Zusammenarbeit mit ihnen eine
verstarkte Beachtung durch die Fachleute. (Soh@8,206-49)

Mit dem Paradigmawechsel anderte sich das der Zusarbeit zugrunde liegende Konzept
zu einem Dreiersystem zwischen Kind, Eltern undhkaden. In einem solchen System ist
eine einseitige Hierarchie im Sinne einer Abhangigkon fachlichen Autoritaten nicht mehr
maoglich. Die Beteiligten sind nun auf offene Intdranen und Kommunikation sowie
gegenseitige Ergdnzungen zur Erreichung ihrer gesameien Interessen im Rahmen der
Frihférderung angewiesen. (Speck 2001, 272ff) Aitegs stellt Veith-Doéring (2001, 76f)
hinsichtlich der fachlichen Auseinandersetzung Ubkehalt und Gestaltung der
Zusammenarbeit mit den Eltern fest, dass diese isamar unter den Fachleuten geflhrt
wird, ohne dass die Vorstellungen, Winsche und Bew$e der Eltern selbst in diese
Diskussionen einflieBen. So lange den Eltern jedBailen, Aufgaben und Funktionen
innerhalb der Frihférderung von den Fachleutenpeathiend ihrer jeweiligen fachlichen
Begrindungszusammenhange zugeschrieben werdererblaiie Eltern Objekte der
fachlichen Betrachtungen. Hinsichtlich der Umsetzwon theoretischen Konzepten in der
praktischen Arbeit der Friuhforderinnen sowie deezsgllen Bedurfnisse von Eltern mit
einem Kind mit Behinderung liegen kaum empirischen#tnisse vor. (Veith-Déring 2001,
76ff) Nach Veith-Doring (2001, 76ff) waren diesedgeh zur Entwicklung theoretisch
fundierter, der praktischen Arbeit entsprechendeoddlle zur Zusammenarbeit von

Frahférderinnen und Eltern notwendig.

Die Berucksichtigung der Sicht der Eltern in dechfaissenschaftlichen Diskussion Uber
Konzepte der Zusammenarbeit im Sinne einer Oriemige an Kundenwtnschen fir die
Dienstleistung ,Fruhférderung” erachtet Veith-Daii2001, 80f) fir alle Beteiligten aus

folgenden Grunden als wesentlich:

- Die FrUhférderinnenerhalten im Rahmen von Gesprachen mit den Eltdrer deren

Beobachtungen und Entwicklungsfortschritte des K:dRickmeldung Uber die
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Wirksamkeit der von ihnen angewandten FordermalieahnBasierend auf diesen
Hinweisen konnen sie ihr fachliches Handeln reiggkh und falls erforderlich
modifizieren. (Veith-Ddring 2001, 81) In Bezug alie Inanspruchnahme von Forderung
liegt die Entscheidung bei den Eltern, ,[da] died€giung eines Kleinkindes aus ethischen,
juristischen, 6konomischen und praktischen Grindeint unabhangig oder gar jenseits des
Elternwillens — so unangemessen oder unzulanglieeed den Fachleuten auch immer
erscheinen mag — agieren kann® (Veith-Déring 20@®),

- Die Kinder verbringen die meiste Zeit mit ihren Eltern, diarach ihre ganzheitliche
Wahrnehmung des Kindes aus dem gemeinsamen Allegqué die oft fachlich
eingeschréankte Perspektive der FrihforderinnendmuB auf ihr Kind erganzen kénnen.
Die Fordersituation selbst sowie vereinbarte Fardengen kdnnen mit den Eltern an ihre
jeweilige Situation angepasst werden und sich poaitf die Interaktion zwischen Kind
und Eltern auswirken. (Veith-Déring 2001, 81f)

- Neben Informationen Uber die Behinderung des Kiretbegalten dieEltern auch Beratung,
die die emotionale Dimension der Behinderung Wdetrfowie mittels Anleitungen die
Maoglichkeit sich an der Entwicklungsforderung ihrésides zu beteiligen. Sofern ihre
Selbstbestimmung beriicksichtigt wird, erfahren sierch diese Mal3ihahmen eine
Erweiterung ihrer Handlungsmaglichkeiten. (Veith¢+dg 2001, 82)

Mit Bode (2002, 88) kann in diesem Zusammenhantgéstellt werden, dass ,Frihférderung
ohne Einbeziehung der Eltern keine gute Fruhfomtgrust], weil sie wenig wirksam ist®
(Bode 2002, 88). Die blof3e Einbeziehung der Eltsagt jedoch noch lange nichts Uber die
langfristige Wirksamkeit der Férdermal3nahmen aosdern es ist vielmehr die Qualitat der
Beziehung zwischen Fruhférderinnen und Mdttern, @ber die Art der Vermittlung der
MalRnahmen eine nachhaltige Wirkung zeitigt (Ki3g2@08, 414). Im Rahmen von
Fordermalinahmen innerhalb der Familie stellt siefFdage nach dem Verhaltnis von Eltern
und Spezialistinnen und vor allem danach, welchemEa der Zusammenarbeit geeignet
sind, um den Erziehungsprozess fur das Kind mitirgetung gunstig beeinflussen zu

kdnnen.

Im Rahmen dieses Kapitels wird deutlich, dass siieh Position der Eltern innerhalb der
Frahférderung ebenso wie die Fruhférderung selbstiekelt hat. Wesentliche Aspekte der
Kooperation mit den Eltern sind auch in wissendtiche Reflexionen eingeflossen. Dies
wird besonders an der geaul3erten Kritik der Eléernler anfanglichen Expertinnendominanz
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und den sich daraus ergebenden Paradigmawechseleizer partnerschaftlichen
Zusammenarbeit offensichtlich. Wie sich das Verhéltvon Fruhforder-Fachkraften und
Eltern im Laufe der Entwicklung von Fruhfoérderungrdndert hat, wird im folgenden Kapitel

anhand der Modelle der Zusammenarbeit erlautert.
1.2.1 Das Laienmodell und das Ko-Therapeuten-Mbdell

In ihren Anfangen waren die Ansétze in der Friuhdéwdg gepragt von dem Glauben an die
Moglichkeiten therapeutischer Ubungsbehandlungen,dds Kind so weit wie moglich an

eine Normalentwicklung anpassen sollten. In diessionme konzentrierten sich auch die
wissenschatftlich-fachlichen Diskussionen auf dieniftelbare Forderung des Kindes und der

dafur geeigneten Therapie- und Férdermethoden.n&Sa000, 43)

In den 1960er-Jahren folgte man lerntheoretischesatzen, die die Entwicklung von
Verhaltensweisen und Fertigkeiten mit spezifisckeiahrungen in Verbindung brachte, die
in weiterer Folge in bestimmten Gesetzmalligkei#ktigns-Reaktions-Ketten) formuliert
wurden. Basierend auf diesen theoretischen Grurathemen verfolgte die friihe Forderung
von Kindern mit Behinderung das Ziel, durch entspesde Erziehung deren eingeschrankte
Lernfahigkeit zu beheben. Inhaltlich orientiertenie d Férdermethoden sich an
verhaltenstherapeutischen Techniken, anhand derdr dan Kindern ihrem Alter
entsprechende Reaktionen getbt wurden, ohne jedash Erleben des Kindes in die
Forderung miteinzubeziehen. (Steinebach 1992, F2igses ,medizinische Modell* hatte
zum Ziel, die Kinder systematisch in ihrer Wahrneimgy Motorik, und Kognition durch eine
Fachperson zu beeinflussen. Die Eltern wurden iesein Zusammenhang als Laien
wahrgenommen, die zum richtigen Umgang mit ihrenmdKientsprechend beraten und

angeleitet werden mussten. (Speck 2003, 452)

Die Fachleute nehmen innerhalb des LaienmodellsElarn gegentber eine dirigistische
Position ein, aus der heraus sie unter Bezugnaluindére@ Fachautoritat als Expertinnen die
erforderlichen Behandlungsmafinahmen bestimmenED&n werden in diesem Modell in
Anlehnung an den medizinisch-therapeutischen Bereats Objekte im Sinne von
Patientinnen wahrgenommen, deren Aufgabe ledighather Weitergabe von Informationen
besteht, wahrend ihre Vorschlage und Meinungenek&eachtung finden. Gemal} dieser

% In Anlehnung an die Verwendung dieses Begriffdén Literatur wird in diesem Fall sowie bei der
Bezeichnung ,Ko-Therapeut* auf eine geschlechtsaéeiBezeichnung verzichtet.
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Auffassung kann dakaienmodellals ein einseitig von Expertinnen dominiertes Kapiz
verstanden werden, das gepragt ist von professsnr@mnipotenz und Ignoranz alternativer
Hilfen bzw. Meinungen. (Speck 1983, 13f)

Die Erfahrungen in der praktischen Arbeit zeigtedoch bald, dass eine stundenweise
Forderung der Kinder zur optimalen UnterstutzungntEntwicklung nicht ausreichte. Die
regelmaRige und konsequente Durchfiihrung der jeeeilUbungen zwischen den einzelnen
Forderstunden wurde als wesentlicher Beitrag derteriel zur bestmdglichen
Entwicklungsforderung verstanden. Dementsprechemsstan die Eltern zur selbststandigen
Durchfuihrung der jeweiligen Methoden und Technikachlich angeleitet werden, und sie
erhielten innerhalb des Forderprozesses gemafll ddfasdung der Ergéanzung der
Therapeutin die Rolle eines Ko-Therapeuten. (Tietze-Fritz 1983f) Um die Eltern auch
entsprechend zu motivieren, wurden bspw. neben nifiggprogrammen auch
Leistungsbiicher zur Uberpriifung der ,Hausubungen®“Sinne einer Selbstkontrolle der
Eltern Uber die Entwicklungsfortschritte angewaf®jieck 2003, 452f).

Mit dem Ko-Therapeuten-Modellvird den Eltern zwar eine Rolle im Fruhférderpreze
zuerkannt, ihre Abhéngigkeit von den Fachleutenisalie Ausblendung ihrer alltdglichen
Wirklichkeit und ihrer Kompetenzen als Eltern blegjigdoch auch innerhalb dieses Konzepts
bestehen. Die Ubertragung von forderspezifischefg#hen auf die Eltern ist auch von
okonomischen Uberlegungen begleitet, indem dierEli@ter fachlicher Anleitung als Mittel
zum Zweck der (kostenlosen) Forderung eingesetztleme In einer 1979 durchgefihrten
Befragung innerhalb aller Frihforderstellen in Bayevertrat die Mehrheit der
Frahforderinnen die Auffassung, dass es innerhab Fruhférderung vor allem um die
Durchfiihrung von gezielten Ubungen gehe, und dasshddie Mitarbeit der Eltern eine
groRere Effektivitat ihrer fachlichen BemuhungematiuKontinuitat und Intensitat ermoglicht
werden sollen (Weil3 1989, 21). In einer frGhen Raktibn des Munchner Kinderzentrums
werden Speck (2003, 453) zufolge eine grundsatpaditive Einstellung der Eltern zu ihrem
Kind, eine relativ objektive Einsicht in seine Betiérung, ein gewisses Intelligenzniveau und
ein moglichst ungestortes hausliches Niveau alsalssetzungen einer erfolgreichen
Beteiligung der Eltern als Ko-Therapeuten gesehé@auftretende Probleme in der
Zusammenarbeit wurden als Therapieresistenz derrEkufgefasst, und auch innerhalb

fachwissenschaftlicher Auseinandersetzungen wurdelieser Zeit weder der dominante

% In der Literatur wird die Bezeichnung Therapeutiwl Friihférderin haufig synonym verwendet.
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Grundansatz des Ko-Therapeuten-Modells noch dienberung der Férderung an den
Defiziten des Kindes in Frage gestellt. (Weil3 198823)

Die Motivation der Eltern zur Beteiligung an derréérung rihrt geman Weil3 (1989, 23)
zumeist aus ihrer Hoffnung, durch gezielte Ubungeschadigungsbedingte
Entwicklungsbegrenzungen® ihres Kindes im Hinbliaf eine gré3tmogliche Normalitat
verbessern zu kénnen. Diese Hoffnungen kénnen tndénsiver Forderung kaum bis gar
nicht erfullt werden, gleichzeitig bleibt jedochrdh den Fokus auf die Férderung des Kindes
innerhalb der Fruhforderung die individuelle Sitaat der Eltern, insbesondere in der
Auseinandersetzung mit der Behinderung ihres Kindebeachtet. (Weil3 1989, 23) Fur die
Eltern kann die Rolle als Ko-Therapeut mit grof3ealaBtungen aufgrund regelmalig
durchzufihrender F6érdermaRnahmen verbunden seia, mdit psychischem Druck,
Schuldgefuhlen und physischen Anforderungen eirgierg. Vor allem aber bedeutet die
Rolle als Ko-Therapeut grol3e Eingriffe in ihr SéHlesstandnis als Elternteil und kann in
diesem Sinne als Therapeutisierung ihrer Elterareirstanden werden. (Tietze-Fritz 1993,
13f)

Aufgrund der Ubergeordneten Position der Fachlenteder Fokussierung auf die Forderung
des Kindes innerhalb des Ko-Therapeuten-Modellsl vden Eltern eine Inkompetenz in
Bezug auf die Erziehung und Pflege ihres Kindesegdgrieben, die es im Rahmen der
Elternarbeit in entsprechende Kompetenzen ausarbiigelte. Besonders betroffen sind
hiervon die Mdutter als die Hauptbezugspersonen Kleges, die in ihrer Rolle als Ko-

Therapeuten zusatzlich noch mit Idealanforderuragerhre Mutterrolle konfrontiert werden.

Gleichzeitig wird wie selbstverstandlich von ihremvartet ihr Leben auf die Forderung ihres
Kindes auszurichten, wobei ihr subjektives Erlehsr ihre Situation vor allem in der

fachlichen Auseinandersetzung keine Beachtung firfdenas 1990b, 27-35)

Die Eingriffe in ihren familidren Lebensbereich ud@ Verunsicherung in ihrer Elternrolle
veranlasste einige Eltern zur Kritik an den Methodder Frihférderung. In diesem
Zusammenhang ist vor allem der ,Brief einer Mutteu‘erwéhnen, der heftige Diskussionen
und in weiterer Folge den bereits erwahnten Pamaaligechsel in der Frihférderung ausloste.
(Speck 1996, 17) In ihrem Brief beschreibt Holthgi883, 21-24) ihre Erfahrungen mit
Frahforderung als standigen Zwang zur Forderungedeahr selten ermdgliche ihr Kind, so
wie es ist, zu akzeptieren. Die ,Pflicht* zur Dufiéghrung von Fordermal3nahmen mit ihrem

Kind empfand sie als Einschrankung ihrer Muttegrath Hinblick auf die Spontaneitét in der
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Interaktion mit ihrem Kind und die AuBerung von Gaen. Sie erlebte Frihférderung als
autoritdr, da ihre Mitarbeit auf die BeantwortungnvFragen und das Ausfiihren von
Aufgaben beschrankt war. Auftretende Probleme haite den Rat der Frihférderinnen zur
Folge, dass sie sie losentisste— ohne dafur entsprechende Hilfestellung zu bekemm
Weiters stellt sie fest, dass aufgrund der Defimtdierung in der Fruhférderung nur ein
.negatives Akzeptieren* der Behinderung fur dieeEit mdglich sei, da die Perspektive einer
positiven Lebensmaglichkeit fehle. (Holthaus 1922;24) Im Hinblick auf eine kritische
Auseinandersetzung mit Therapeutinnen oder auch delRamngen nach
Integrationsmoglichkeiten von Eltern mit einem Kindt Behinderung kritisiert Holthaus
(1983, 22), dass von Seiten der Fachleute oft negaiuschreibungen auf die Eltern wie
bspw. ,von der Belastung tUberfordert”, ,mit dem Blemm der Behinderung noch nicht fertig

geworden®, ,unzurechnungsfahig aufgrund des ScHaamislgen.

Zusammenfassend kann mit Weil3 (1989) das Ko-ThatapeéModell als ein technokratisch-
funktionalistisches Modell aufgefasst werden, da Entwicklung von Kompetenzen auf
forderspezifische Einwirkungen von auf3en im Sinmerekausalen Wenn-Dann-Beziehung
zurtckgefuhrt wird. Unbeachtet bleiben in diesemd®lb sowohl das Lebensumfeld des
Kindes als auch das interaktionale Geschehen zemsdem Kind, seinen Bezugspersonen
und Fruhférderinnen. Die Kritik der Eltern und auelisbleibende Erfolge, Kinder mit
Behinderung mittels Forderung an eine Normalentluing anzupassen, zeigen die Grenzen
padagogisch-therapeutischer Einflussnahme aufiddlighe Entwicklung auf. (Weil3 1989,
19-22) Der Ubergang von einem defizitorientiertan ginem entwicklungsdynamischen,
ganzheitlichen Férderansatz bedeutet auch die Beiditigung der Familie und des weiteren
sozialen Umfeldes sowie eine Abkehr vom Ko-TherégeModell zu einer

partnerschaflichen Zusammenarbeit mit den ElteraiAL989, 24).
1.2.2 Das Kooperationsmodell — die Eltern als Raurtn

Innerhalb fachlicher Diskussionen folgte eine kdlie Auseinandersetzung, die auch als eine
Abkehr von Verhaltens- hin zu Handlungstheoriereges werden kann. Mit der Erweiterung
der Perspektive auf das soziale Umfeld innerhalibbdhengstheoretischer Ansétze werden
~Entwicklungsprobleme und Behinderungen nicht nuts akinschrankungen von
Handlungskompetenzen, sondern auch als Beschra@kuimg Handlungsraum® gesehen
(Steinebach 1992, 55). In diesem Zusammenhangteabéh die Umwelt des Kindes eine
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Bedeutung fur seine Sozialisation und Erziehundyeveon einer wechselseitigen Beziehung
zwischen Kind und Umwelt ausgegangen wird (Steiokeld®92, 55ff).

Durch die Vermittlung kompensatorischer Fertigkeitedie Anregung kognitiver und
sprachlicher Fertigkeiten und die Forderung von zamtration, Interesse und Neugier sollen
innerhalb der Fruhférderung die Kompetenzen desdésnin der Wahrnehmung seiner
Umwelt erhéht, und ihm das Sammeln von Erfahrungenéglicht werden. (Steinebach
1992, 55ff) Nach Sohns (2000, 48f) entspricht diewer ganzheitlichen Forderung, in der
nicht nur therapeutische Ubungen mit dem Kind dgedtihrt werden, sondern im Sinne einer
padagogischen Foérderung auch seine psychosozialeicklung geférdert wird. Mit dem
Ziel der ,Integration des Kindes in das gewohntédressumfeld* (Sohns 2000, 48) findet in
fachlichen Diskussionen zur Frihférderung auch Beziehung zwischen dem Kind mit
Behinderung und seinen Bezugspersonen verstarkhBesy. In weiterer Folge stellt sich die
Frage nach der Gestaltung der Zusammenarbeit dafdfderinnen mit den Eltern.

Die Kritik der Eltern am Ko-Therapeuten-Modell hat. auch gezeigt, dass ein dominantes
Verhaltnis der Frahférderinnen gegeniber den Eltécht den Bedingungen der praktischen
Arbeit entspricht. Ein beziehungsloses Nebeneinavda ,Frihférderung” und ,Eltern®
erscheint jedoch ebenso ungeeignet. Es gilt vielregte Form der Kooperation zu finden,
die die Lebenswelt der beteiligten Personen unérdewischenmenschlicher Beziehungen
wahrnimmt und starkt. (Speck 2003, 479f) Speck 820079f) meint bezlglich der Frage
nach dem Verhaltnis von Eltern und heilpadagogis@®gezialistinnen, dass padagogisch vor
allem die gemeinsame Wirklichkeit von Bedeutung istder die ldentitat der beteiligten
Personen und deren zwischenmenschliche Beziehugegtarkt werden sollen. Fir eine gute
Zusammenarbeit ist die Achtung der Autonomie defemn Systems, und die gegenseitige
Abstimmung auf gemeinsame Zielvorstellungen vomdlegender Bedeutung (Speck 2003,
463).

,Das Realisieren der anderen Wirklichkeit ist ke@iefache Sache. Eine Anderung des
Verhaltens, wenn diese padagogisch gewtnscht enschst nur so weit moglich, als
diese externe Intention internen Bedurfnissen uidglihkeiten entspricht, d.h., in das
eigene Konzept, in die eigene Wirklichkeit integrizverden kann. Wenn dies nicht
passiert, so sind nicht einfach die Eltern schuldrgtherapieresistent’, sondern es liegt
eine existentielle Wirklichkeit vor, zu der der Bgdge moglicherweise deshalb keinen
Zugang hat, weil er den falschen Schlissel hate¢®2003, 478).
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Diese Sichtweise verdeutlicht, dass eine Durchfiiprpadagogischer Interventionen gemal
professioneller Anweisungen kaum eine Hilfe flr &ikern darstellt. Vielmehr gilt es, die
Eltern in ihrer Lebens- und Alltagswelt wahrzunehmeowie ihre Rolle als priméare

Bezugspersonen des Kindes mit Behinderung anzuesekeiiSpeck 1996, 17f)

Im Kooperationsmodell werden die Eltern als Parther Fachleute bei einer gemeinsamen
Aufgabe verstanden, in der sich die jeweiligen Bweisen gegenseitig ergédnzen. Die
Perspektive der Fachleute ist bestimmt von ihreras@nschatftlich-theoretisch fundierten
Fachwissen, ihre fachliche Identitdt und Kompeteberuhen auf differenzierten,
generalisierten Kenntnissen. Aufgrund des gemeiaadmebens, der emotionalen Beziehung
und der komplexen Verantwortung haben Eltern eerezheitliche, subjektive Sicht auf ihr
behindertes Kind mit seiner Individualitat - si@diin diesem Sinne als Expertinnen fur ihr
Kind zu begreifen. Bedingt durch die unterschidtic Aufgabenstellungen fur Eltern bzw.
Fachleute ist das Verhaltnis zwischen ihnen asymseéat allerdings impliziert dies nicht die
Dominanz der Fachperson. Angesichts der Behinderures Kindes und der besonderen
(Erziehungs-)Situation sind die Eltern auf Hilfe durUnterstiitzung angewiesen. Die
Entscheidung, ob und inwiefern Unterstitzungsangebangenommen sowie erteilte
Ratschlage umgesetzt werden, liegt bei den El2ies gilt es im Sinne einer Respektierung
ihrer Verantwortung als Eltern durch die Fruhfomdeen zu akzeptieren. Eine
partnerschaftliche Zusammenarbeit zwischen derclglerechtigten Systemen Familie und
Frahforderung basiert auf Offenheit, gegenseitiaspekt und der Orientierung an einer
gemeinsamen Aufgabe. Als ein ,Schlissel* zum amdedgstem kann Kommunikation
aufgefasst werden, da Uber offene Gesprache, unger@mmenes Zuhoéren und dem
Bemihen um Verstehen ein Zugang zu den Interpoetati des jeweils Anderen hergestellt
werden kann. (Speck 2003, 476-483)

Fur Tietze-Fritz (1993, 15ff) steht im Vordergruder Kontakt- und Beziehungsaufnahme zu
den Eltern das Gespréch, in dessen Mittelpunktchstaas Kind mit Behinderung steht, und
in dem auch die verschiedenen Erwartungen der rElteaf dem diagnostischen,
therapeutischen, prognostischen und psychologiscBemeich geklart werden. Die
Entwicklung einer Vertrauensbasis gilt als wesehds Kriterium, damit die Eltern im
weiteren Verlauf des Forderprozesses auch benett 8ber ihre eigenen Anliegen und
Probleme zu sprechen. Anhand von Gespréachen kartugiang zur Lebenswelt der Familie
hergestellt und die Bedingungen erkannten werdemierudenen die Familie ihre
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Alltagsprobleme bewaltigt. Aufbauend auf diesen itarssen kdnnen der Familie dann neue
Moglichkeiten aufgezeigt und Hilfestellungen angebowerden, die dann als Hilfe zur

Selbsthilfe im Sinne eines selbstbestimmten Lebmnserstehen sind. (Tietze-Fritz 1993,

15ff)

Bezugnehmend auf eine Befragung von Fruhforderimuerzusammenarbeit mit Eltern stellt
Sporri (1983, 131f) fest, dass fur die Frihférdeeim im Erstgesprach mit Eltern weniger die
allgemeinen Informationen und die Diagnose des &ndon Bedeutung sind, sondern viel
mehr die Herstellung eines guten Kontaktes zur &futtie Klarung von Erwartungen an die
Frahférderung und die Wahrnehmung der Befindlichla@r Mutter. Mit zunehmendem
Vertrauensverhaltnis werden von den Mittern auchrsgmiche Aspekte wie
Partnerschaftsprobleme, Zukunftsdngste oder Prableib der Familie bzw. dem Umfeld
angesprochen. In dieser Hinsicht scheint es wichtigh tUber scheinbar belanglose Themen
zu sprechen und wertende Beurteilungen wie bsper die Erziehung des Kindes oder die
Lebensgestaltung zu vermeiden. (Sporri 1983, 18Hhn Gesprachsimpulse von der Mutter
aufgenommen werden und sie sich ernst genommet) fsihés auch wahrscheinlicher, dass
Vorschlage der Frahférderinnen von den Miutterrhie iProblemlésungskonzepte einbezogen
werden. Um den Gesprachen mit der Mutter die eetsygnde Aufmerksamkeit widmen zu
konnen, ist es notwendig, die Fruhférdereinheitsgrchend zu strukturieren oder

gegebenenfalls auch separate GesprachstermineietezulfWeild 1989, 64ff)

Im Hinblick auf den Einbezug der Eltern in den Femmtozess konnen zwei Formen

unterschieden werden. Die indirekte Form erfolghre@d der Forderung des Kindes durch
Anleitung der Eltern zur Durchfihrung einzelner dgimaflnahmen. Die direkte Form

bezieht sich auf allgemeine Beratung, fachlich@rmfation und personliche Gesprache der
Frahforderinnen mit den Eltern. Laut einer Untelsuwy verwenden Frihférderinnen

durchschnittlich 25 % ihrer Arbeitszeit fur die elte Arbeit mit den Eltern, wobei diese

grof3tenteils die Beratung und Hilfestellung fur démgang mit dem Kind umfassen. (Speck
2003, 457-460)

Besonders im Hinblick auf schwierige Gesprachstemge die Einstellung der Eltern
gegenuber der Behinderung, Schuldgefiuhlen, Bezggkamflikten mit dem Kind mit
Behinderung, Problemen in der Familie oder mit d&artner scheint fur die Frihférderinnen
eine zuséatzliche Ausbildung zur Aneignung von Bergskompetenzen hilfreich zu sein
(Sporri 1983, 132f). Mit psychologisierenden Bergfsansatzen ist jedoch die Gefahr
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verbunden, die Familie aufgrund ihrer ,moglicherseebestehenden Erschwernisse in ihrer
materiellen, sozialen, psychisch-emotionalen, ethisormativen und pflegerisch-
erziehlichen Dimension auf [der] Ebene psychisdhdividualprobleme einzuschranken und
dort zu ,behandeln™ (Weil3 1989, 42). Im Sinne eiganzheitlichen Orientierung ist ein
alltagsbezogener Handlungsansatz zu bevorzugesijateim Hinblick auf die Entwicklungs-
und Forderbedirfnisse des Kindes auf die vorgefoemde Moglichkeiten und

veranderungsfahigen Bedingungen der jeweiligen kanchtet (Weil3 1989, 42-51).

Seit den 1980er-Jahren, in denen in vielen fachidsenschaftlichen Beitragen tber den
ganzheitlichen Ansatz geschrieben wurde (Sohns ,289)) kann das Kooperationsmodell
innerhalb  theoretischer Auseinandersetzungen algmattve Grundlage fir die
Zusammenarbeit mit den Eltern aufgefasst werdenti{\lzring 2001, 85). In der Praxis
orientiert sich die Zusammenarbeit mit den Eltemm @er personalen und sozialen
Bedingungslage und den anstehenden padagogisclodtemen® (Speck 2003, 482), und
bedient sich hinsichtlich der bestehenden Situatinonden jeweils passenden Anteilen aus
theoretischen Denkmodellen und praktischen Handlamggtzen (Tietze-Fritz 1993, 12f). Mit
Veith-Doring (2001, 77f) ist im Hinblick auf ein d@raxis entsprechendes Handlungsmodell
festzustellen, dass mangels systematischem unditkbnem Einbezugs der Sichtweise der
Eltern innerhalb der Frihférderung und aufgrundefietier empirischer Erhebungen tber die
Umsetzung theoretischer Ergebnisse in der praldiscirbeit die Gestaltung der
Zusammenarbeit mit den Eltern der jeweiligen Fridd@in Gberlassen bleibt. Diesbeziglich
stellt Sohns (2000, 49) fest, dass ,sich jedocthdeute noch im Bereich der Fruhférderung
Ansatze [finden], die Kinder lieber als Objekteehibekannten und vertrauten Werkzeuge
sehen und die Eltern im Sinne lerntherapeutischehul@ngsprogramme gezielt als

Therapeuten ihrer Kinder einzusetzen versuchen®.

Im Rahmen dieses Kapitels wird deutlich, dass dioh Laufe der Entwicklung von
Frihférderung die anfangliche Fokussierung auf Digfizite des Kindes mit Behinderung
zugunsten einer ganzheitlichen Sicht auf das Kimdi sein soziales Umfeld erweitert hat. Die
Auffassung, dass die Entwicklung eines Kindes aeghgelseitigen Interaktionsprozessen mit
seiner Umwelt basiert, fuhrte in der Fruhférderumngeinem Paradigmawechsel. Innerhalb
des Fruhférderprozesses kommt unter Bericksichgigler psychosozialen Situation des
Kindes mit Behinderung seinem sozialen Umfeld uret &ltern-Kind-Interaktion eine
verstarkte Bedeutung zu. Die partnerschaftlicheadumenarbeit mit den Eltern im Sinne
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einer Kooperation und die Einbettung der Fordermbfren in die hausliche Umgebung
sollen einer familienorientierten, ganzheitlicheniliférderung entsprechen. (Heil3enberg
2005, 70ff)

o[Fruhférderung] wurde gewendet zu einer ganztaitdn und familienorientierten
Konzeption, die dem nicht mehr zu tbersehenden &mdskRechnung tragen muf3, dafd
das Kind nicht eine summarische Ansammlung von HBadi$en, Fahigkeiten und
Fertigkeiten ist, sondern immer schon eine strugttiganzheitliche Person, und daf3 es
als solche nicht bloRes Element einer beliebigendédeson Einzelpersonen ist, sondern
ein Teilsystem im umfassenderen System Familiewikkelerum Teilsystem ... und so
fort.” (Jetter 1995, 49)

Mobile Frihférderinnen sind in der Familie tatigdudies vor allem in der ersten Zeit nach
der Geburt eines Kindes mit Behinderung bzw. nashRiagnose einer Behinderung oder
Entwicklungsverzdgerung. Im Hinblick auf die Lebsitigation von Familien mit Kindern mit
Behinderung stellt Eckert (2002, 10) fest, dass dessbezuglich wenig empirische
Erhebungen gibt, die auf einem groReren SamplehbartEngelbert (1999, 11) meint dazu,
dass gerade die Fokussierung in der wissensclmaftliduseinandersetzung auf ,die
Problemsituation, die Diagnosebewaltigung und Vlena(...) die internen Schwierigkeiten,
die sich fir die Familien behinderter Kinder ergebeu einer ,stark defizitorientierten Sicht
gefuhrt* hat. Im Rahmen von qualitativen Studiefolgt im Hinblick auf Hilfeangebote fir
Familien mit einem Kind mit Behinderung zunehmemgkeeAuseinandersetzung mit deren
familiarer Situation (Engelbert 1999, Eckert 200R) Studien tber die Zusammenarbeit von
Eltern und Fachkraften innerhalb der Frihférderuwmigd verstarkt die Sicht der Eltern
miteinbezogen (Weil3 1989, Tietze-Fritz 1993, Jdrg80b).

Heute ist die Zusammenarbeit mit den Eltern untem dAspekt der Verbesserung der
Entwicklungsmaoglichkeiten des Kindes gleichwertigseiner Férderung anzusehen, und hat
mit den Prinzipien der Ganzheitlichkeit und der H@morientierung zu einer neuen
Sichtweise der Fachleute auf die Eltern gefihrh(802000, 21-24). Welche Auswirkungen
die Behinderung eines Kindes auf eine Familie the, sich der Alltag einer Familie mit
einem Kleinkind gestaltet, und welche zusatzlichenforderungen sich aufgrund der

Behinderung des Kindes an eine Familie stellen &tinwird im néchsten Kapitel behandelt.
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2 Lebenssituation und Alltag von Familien mit einenKind mit Behinderung

Das Bild der ,behinderten Familie* oder der ,Sorfdenilie” pragte bis in die 80er Jahre die
fachliche Sicht Gber Familien mit behinderten KimdeDie Behinderung des Kindes stand in
den Bemihungen um ein besseres Verstandnis densshetion als Gemeinsamkeit dieser
Familien im Mittelpunkt der padagogischen und psyopischen Fachliteratur dieser Zeit.
Die Uberwiegend defizitorientierte, pathologisietenSichtweise von Familien mit einem
Kind mit Behinderung, die sich auch in Bezeichnungee ,dysfunktionale Familie* oder
.gefahrdete Familie* widerspiegelt, ist begrindetler schwerpunktmaflligen Thematisierung
von familiaren Problemlagen. (Eckert 2002, 16f)

Die im Kontext der Entwicklung heilpadagogischerbgit in Theorie und Praxis in den
letzten Jahrzehnten zunehmend an Bedeutung gevdengystemische Sichtweise fuhrt zu
einer fachlichen Perspektivenerweiterung, die inr deuseinandersetzung mit der
individuellen Lebenswirklichkeit des Menschen mé@Hinderung sein Lebensumfeld in einem
hoheren Mal3 beachtet. (Eckert 2002, 9) In der ranbHrihférderung wurde die Familie -
und hier insbesondere die Mitter - von Anfang anzehtraler Punkt mit einbezogen, da sie
der vorwiegende Lebens- und Entwicklungsraum dexd&i in diesem Alter ist. (Thurmair
1990, 49)

,Die Bedeutung der Familie als primare Sozialisadiostanz sowie der Eltern als erste
und hauptverantwortliche Bezugspersonen des Kinthebalt ihre Giltigkeit
unabhangig von der Behinderung eines Kindes. Damderte Mensch ist wie jeder
Mensch das Kind seiner Eltern, erfahrt eine bes@ndeotionale Bindung zu diesen,
verbringt vor allem in der Zeit des Heranwachseumast viel Zeit im famili&ren
Umfeld und sammelt dort Erfahrungen, die auf seindividuelle Entwicklung
malf3geblich Einfluss nehmen. Ebenso sind die Eldes behinderten Menschen wie
andere Eltern in der Regel die Sorgetragenden igirEtziehung, Entwicklung und
adaquate Forderung ihres Kindes und befinden sickiner besonderen emotionalen
Néhe zu dem Kind“ (Eckert 2002, 9f).

Die fachliche Betrachtung der Lebenszusammenhawoge Ramilien mit einem Kind mit
Behinderung bewegt sich im ,Spannungsfeld zwisddermalitat und Besonderheit” (Finger
1992, 77). Einerseits wird versucht, die Gemeinggtek der Familien mit bzw. ohne ein
Kind mit Behinderung in den Vordergrund zu stelleAndererseits werden in der

Auseinandersetzung mit den Besonderheiten des Kintel den damit einher gehenden
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Schwierigkeiten des familidren Zusammenlebens piézifischen Unterschiede zu Familien
ohne ein Kind mit Behinderung verdeutlicht. Der Michkeit entspricht viel mehr, dass
Familien mit einem Kind mit Behinderung sowohl diafgaben einer normalen Familie zu
erfullen haben, als auch durch die Besonderhegtr iRamiliensituation mit vielfaltigen, teils
unterschiedlichen Aufgaben konfrontiert sind. (Bnd 992, 77f) ,Eine an den familiaren
Ressourcen und nicht dberwiegend an Problemlagesetzande, die umfassenden
Erfahrungen der Familien einbeziehende BetrachtiergBesonderheiten kann diesbeziglich
helfen, die beschriebene Ambivalenz nicht als elétherspruch, sondern als eine Erganzung
zu verstehen® (Eckert 2002, 17).

In diesem Teil der Arbeit werden die vielfaltigereddnderheiten dargestellt, die sich fur
Familien, und hier besonders fur die Miutter, dudid Behinderung ihres Kindes und die
damit verbundenen Bedurfnisse und Notwendigkeiterlitaglichen Familienleben ergeben.
Der Alltag bildet dabei die Grundstruktur familiar©rganisation und begrindet seine
Stabilitdit sowohl in der Verbundenheit als auch der Autonomie der einzelnen
Familienmitglieder (Jetter 1995, 49-58). Der Faemélltag mit einem Kind mit Behinderung
unterscheidet sich auf vielfaltige Weise von dent @mem nichtbehinderten Kind. Seifert
(1997, 237-250), die sowohl Wissenschatftlerin alshaMutter eines Sohnes mit Behinderung
ist, meint in Bezug auf den Einfluss der Behindgrugines Kindes auf die einzelnen
Familienmitglieder: ,Ein behindertes Kind verandeken Alltag seiner Familie radikal
(Seifert 1997, 237). In diesem Zusammenhang sprgtht von den physischen und
psychischen Anforderungen, die sich aufgrund dezigien Bedirfnisse des Kindes mit
Behinderung ergeben konnen, und auch von den yasitAuswirkungen auf die eigene
Entwicklung im Sinne einer Veranderung der eigeWartmalistabe und Einstellungen. Es ist
allerdings nicht die Behinderung des Kindes allaie die Lebenssituation der Familie
bestimmt, sondern die Wechselwirkung zwischen damiken und vielfaltigen inner- und
aulBerfamilialen Einflussfaktoren wie zum Beispibten allgemeine Lebensbedingungen,
dem naheren und weiteren sozialen Umfeld sowie didgemeinen gesellschaftlichen
Einstellungen gegentber Menschen mit BehinderBegjfdrt 1997, 237-250)

Im folgenden sollen nun anhand der einschlagigésraiur jene Aspekte thematisiert werden,
die auf die familiare Lebenssituation und den Ajltter Familien, insbesondere der Mdtter,
bedingt durch die Behinderung ihres Kindes Einfligben. Diese Darstellung muss nicht fur
alle Mutter eines Kindes mit Behinderung in gleithAusmald gelten. Nach Lotz (2004, 33)
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konnen Ahnlichkeiten im Leben von Familien mit emé&ind mit Behinderung festgestellt
werden, wobei diese je nach Behinderungsart undv&egrad der Behinderung sowie
Forderungsmoglichkeiten und Ausmal® der Unterst@gtatariieren kbnnen (Engelbert 1999,
20). Um vor allem die psychische Situation der Mubiesser nachvollziehen zu kénnen, wird
in einem ersten Schritt kurz darauf eingegangers, eva Mitteilung der Behinderung ihres
Kindes in einer Mutter auslésen kann, und wie sieweiterer Folge dieses, haufig als

kritisches Lebensereignis bezeichnete Ereignis ligiva
2.1 Diagnose und Bewaltigung

Die Geburt eines Kindes stellt einormatives kritisches Lebensereignis dar, dessen
Bewadltigung den Eltern jedoch zumeist ohne grol3emychische oder physische
Beeintrachtigungen maoglich ist, da ihnen Stratedieflir vom sozialen Umfeld oder der
Gesellschaft vorgelebt werden. Dem gegentber sttt Geburt eines Kindes mit
Behinderung eimicht-normativesd.h. unerwartetes, unkontrollierbares Lebensergidar,
fur dessen Bewaltigung dem Grol3teil der Eltern jddaedlungskompetenz fehlt. (Lotz 2004,
41f) ,Je unvorhersehbarer und unkontrollierbaren deetroffenen Eltern ihre Situation
erscheint, desto grof3ere Schwierigkeiten werdenhalgen, ihre neue Lebenssituation zu
bewaltigen* (Lambeck 1992, 14f). In den meisten ldfélsind die Mdutter auf eine
Behinderung ihres Kindes nicht vorbereitet. Doclibste bei einem Verdacht auf eine
madgliche Schadigung wahrend der Schwangerschaftssenmeist voller Hoffnung auf einen
Irrtum, so dass sie ahnlich unvorbereitet und @seiht von der Behinderung sind wie jene
Miutter, die ein gesundes Kind erwartet haben. (12894, 33f) Von Anfang an ist ihnen
jedoch bewusst, dass die Behinderung ihres Kindeffus auf ihr gesamtes Leben haben
wird und ihre Perspektiven und Lebensentwirfe nefingrt werden mussen. (Beuys 1993,
12)

In der ersten Zeit nach der Mitteilung der Behinthgy ihres Kindes befinden sich die Mutter
in einer emotionalen Extremsituation, die sich iefi@len von Angsten, Machtlosigkeit,
Einsamkeit, Isolation und einer daraus resultieeend Orientierungs- und
Perspektivenlosigkeit ausdricken. (Lotz 2004, 4Anstatt die Warme, Nahe und
Verbundenheit mit dem Kind genieRen zu konnen, girel Eltern jetzt plotzlich einer
Vielzahl von Angsten, Sorgen und Strel3faktoren esesigt* (Kriegl 1993, 21). Die Miitter
sind hier mehr betroffen, da sie an der Schwanbafs&drperlich und seelisch starker

beteiligt sind, in den in dieser Zeit entwickeltéarstellungen von ihrem Kind Behinderung
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und Krankheit meist nicht vorkommen und sie nialftdieses Schicksal vorbereitet sind. Die
Tatsache, dass ihr Kind nicht den eigenen oderdeenErwartungen entspricht, 16st ein tief
greifendes Gefuhl von Unzulanglichkeit und eine cBidgterung in ihrem sozialen
Selbstverstandnis aus. (Kriegl 1993, 18-21)

Neben der emotionalen Ebene erfordert die Tatsdehd&ehinderung ihres Kindes von den
Muttern zumeist auch Anpassungsleistungen auf dgnikiven Ebene. Die meisten Frauen
hatten vor der Konfrontation mit der BehinderungeghKindes keinen Kontakt zu Menschen
mit Behinderung und kénnen daher weder auf sozméraktions- und Rollenmodelle noch
auf positive Erfahrungen im Umgang mit Menschen Behinderung zurickgreifen.
Moglicherweise haben sie selbst negative Einstgduanund Bewertungen oder stereotype
Vorstellungen von Menschen mit Behinderung, die s@n ihrem sozialen Umfeld
tubernommen und im Laufe ihrer Sozialisation verthcdeat haben. (Lotz 2004, 43-46) Durch
die Behinderung ihres Kindes sehen sie sich miffdésache konfrontiert, von einem Tag auf
den anderen selbst einer Randgruppe anzugehoretygB®93, 12). Gleichzeitig erfordert
der Versuch, fur sich und ihr Kind positive Bewegskriterien entwickeln zu kénnen, auch
eine Auseinandersetzung mit der eigenen, moglichisernegativen Einstellung in Bezug auf
Behinderung. (Lotz 2004, 44f)

Nach einer Untersuchung von Strothmann, Zeschi@831 113f) wird die subjektive

Einschatzung der Behinderung durch die Eltern,silida in weiterer Folge sowohl auf die
Qualitat der emotionalen Bindung zum Kind, als awmlf die Inanspruchnahme von
Fordermdglichkeiten auswirken kann, im Rahmen désgbosemitteilung entscheidend
gepragt. In diesem Zusammenhang kommt den Arztienermesonderer Stellenwert zu, da
sie fur die Eltern den ersten Kontakt zu Fachleuted Institutionen darstellen, die im
zukinftigen Leben der Familie eine verstarkte Rdj@elen werden. Wie Eltern die

Diagnosemitteilung erleben, wird im folgenden Kapiiehandelt.
2.1.1 Diagnosemitteilung

Mit der Diagnose werden die Eltern erstmals mit Tatsache der Behinderung ihres Kindes
konfrontiert, die zumeist heftige emotionale Reakéin auslost. Die Verarbeitung der
Diagnosemitteilung wird laut Lambeck (1992, 10M) funf Stadien beschrieben: Schock,
Stadium des Unglaubens, Wut und Trauer, Gleichgegwin Sinne eines Nachlassens der

Angst und anderer intensiver emotionaler ReaktiodrschlieRend erfolgt die Phase der
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Restabilisierung, in der sich die Eltern mit demldfemen ihres Kindes mit Behinderung
auseinander setzen. Weitere Untersuchungen zedgess, auch Personlichkeitsfaktoren der
Eltern sowie Umweltvariablen Einfluss auf die Betigiing haben. (Lambeck 1992, 101f)

Dem Grundsatz und dem Selbstverstandnis der Araspecht es den Menschen zu heilen
und Fehler am und im Menschen zu vermeiden odéeheben. Eine Behinderung entspricht
nicht dem Bild vom reparablen Defekt. Zudem ist @ieburt eines Kindes mit Behinderung
relativ selten und die Arztinnen verfiigen tber wgeBifahrung in diesem Bereich. Daraus
resultieren massive Probleme im Umgang mit den é&fiatuind dem Kind, die sich in einer
starken Befangenheit der Medizinerinnen oder sagater Vermeidung der Konfrontation

mit den Eltern auRern. (Lotz 2004, 34-40)

Das von Arztinnen bei der Diagnosemitteilung vetefiié Bild der Behinderung pragt nach
Strothmann, Zeschitz (1983, 113f) die weitere Eihshg der Eltern. Unklare Auskunft tGber
die Stérung und ihre Konsequenzen koénnen bei désrrEkine verzerrte Sichtweise der
Behinderung ihres Kindes bewirken. Diese subjekBweschatzung der Eltern, die sie die
Behinderung ihres Kindes nicht als Realitat anemken l&sst, sowie die unkonkrete
Empfehlung der Arztinnen zur bestmdglichen Fordgrurindert die Eltern oftmals an der
Annahme von Hilfeangeboten und ist zumeist resisigegentber spéater erfolgender,
detaillierter medizinischer Aufklarung. (Strothma&ieschitz 1983, 113f)

Lotz (2004, 34-40) bezieht sich in ihrer Darstefuter Stationen im Leben mit einem Kind
mit Behinderung auf eine Untersuchung von Nippaig, MUtter zur Geburt ihres Kindes mit
Behinderung befragt hat Die Miutter selbst berichtean einem ausweichenden,
uninformativen Verhalten der Medizinerinnen ihnesggniber und der Tendenz, ihnen aus
dem Weg zu gehen oder ihnen Informationen vorzadtetth Im Fall von aufféalligen,
aul3erlichen Fehlbildungen berichten Frauen davass ¢thr Kind nach der Geburt, ohne das
sie es zu sehen bekamen, mit der Begrindung mesuizer Notwendigkeit weggebracht
wurde. Doch auch wenn die Mduitter selbst Entwickkprgbleme oder
Verhaltensauffalligkeiten bei ihrem Kind feststalleind sich mit dieser Vermutung an
Arztinnen wenden, werden ihre Beobachtungen enttrafind ihre Angste und Sorgen
oftmals bagatellisiert. Einerseits wollen sie, &r dHoffnung, dass mit ihrem Kind alles in
Ordnung ist, den Medizinerinnen glauben. Anderé&ssgtiehen sie den Auffalligkeiten ihres
Kindes rat- und hilflos gegeniuber. Sie fuhlen siohihrer subjektiven Wahrnehmung

beziglich ihres Kindes verunsichert und mit ihremg#ten nicht ernst genommen. Die Suche
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nach einer Erklarung fur ihre Vermutungen und Bebbangen ist fur viele Mutter eine
Odyssee zwischen unzahligen Arztinnen. (Lotz 2G@440)

Die Mehrheit der Mitter ist mit den Umstéanden désgdosemitteilung nicht zufrieden. Sie

sind in dieser kritischen Phase sehr unsicher ulfldshund setzen viel Vertrauen und hohe
Erwartungen in die Medizinerinnen. Aus ihrer Befanigeit heraus begegnen diese den
Muttern jedoch sehr distanziert und verstecken iater Fachausdricken. Fur die Matter
sind die so erhaltenen Informationen oft unzureichend unverstdndlich und beinhalten
selten angemessene Vorschlage fur den weiteren nkeleg. Auch im Umgang der

Medizinerlnnen mit ihrem Kind haben die Mutter dasfihl, als wirden diese mehr ein

medizinisches Objekt als ein Kind in ihm sehen.dbutas Verhalten der Arztinnen wird den
Mutter vermittelt, dass ihr Kind nicht den Erwargem und Normen entspricht. Dies stellt
haufig die erste Begegnung mit gesellschaftlichignSatisierung dar, eigene Angste und
negative Vorstellungen von Behinderung von Seiten Mutter werden dadurch bestatigt.

(Lotz 2004, 34-40)

Von einer gelungenen Diagnosemitteilung berichtditt®, wenn sie tber Art und Umfang
der Behinderung sachlich, umfassend und ohne mneg&ewertung informiert werden.
Weiters wird von den Mduttern positiv erlebt, werimen das Gefiihl vermittelt wird ernst
genommen zu werden und wenn sie die Méglichkeiehdfragen zu stellen, die angemessen
beantwortet werden. Eine frihe Mitteilung Uber ddehinderung ihres Kindes, z.B.
unmittelbar nach der Geburt, stellt eine extreméa®ang fir die Mutter dar. Dennoch
erachten es alle Frauen als wiinschenswert, dieiMitg der Diagnose nicht unnétig hinaus
zu zogern. Denn erst mit der Diagnosemitteilungesstden Muttern maglich, sich mit der
Tatsache der Behinderung ihres Kindes auseinandersetzen und sich dem damit
verbundenen Verarbeitungsprozess zu stellen. @@d2, 34-40)

2.1.2 Bewaltigungsmodelle

Die Diagnose der Behinderung ihres Kindes, diekliern haufig als Zusammenbruch aller
Lebensperspektiven erleben, wird auch als Auslaser Ausgangspunkt wiederkehrender,
krisenhaft aktualisierter Konflikte gesehen. Auhexi emotionalen Ebene beginnt fur die
Mutter die Auseinandersetzung mit einem Kind, dasfig als unerwinscht erlebt wird und
in seinem So-Sein nicht aushaltbar erscheint. Biésaflikthafte Erleben kann die Frauen

daran hindern eine gute Mutterschaft zu finden sicth auf die Interaktion zu ihrem Kind
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und in weiterer Folge auf dessen Entwicklung ausawr Stabilisierungsbemihungen im
Sinne einer Bewaltigung der emotionalen Erlebnisdision der Behinderung kdnnen sich in
den Familien unterschiedlich belastend auswirkeies bedeutet jedoch nicht, dass die
Familien mit einem Kind mit Behinderung generel therapiebedurftig zu betrachten sind.
Vielmehr erscheint es notwendig, im Hinblick autsk Konflikte und deren langfristige
Auswirkung, ,in deren Dynamik der Mitarbeiter dertRforderung unweigerlich mit
einbezogen wird“ (Thurmair 1990, 61), die Mutter ibmgang mit ihrem Kind mit
Behinderung zu unterstitzen. (Thurmair 1990, 49-62)

Die Unsicherheit der Eltern im Umgang mit inrem &imit Behinderung belastet den Aufbau
einer engen emotionalen Beziehung und kann zuaktiensproblemen fiihren, die neben den
biologisch determinierten Einschrankungen aufgrdedBehinderung ein sekundares Risiko
fur die Entwicklung des Kindes darstellen (Sarimk®®3, 1ff). Nach Sarimsiki (1993, 2) sind
.alle  Eltern von Kindern mit Behinderung von solohe Interaktions- und
Beziehungsproblemen bedroht.” Entscheidend flrregeingenden Anpassungsprozess im
Sinne einer entwicklungsfordernden und harmonisdhimaktion ist die Fahigkeit der Eltern
sich auf die Schwierigkeiten und Besonderheiteasiiindes einstellen zu kdnnen (Sarimski
1993, 1ff). Faktoren wie die soziale Schichtzugedi@it und das Bildungsniveau der Eltern
und auch die Schwere der Behinderung des Kindésfgirden Interaktionsstil der Matter mit
ihrem Kind ebenfalls von Bedeutung, entscheidendékt sich in diesem Zusammenhang
jedoch ihr psychisches Wohlbefinden und das Ausaefisubjektiv erlebten Belastungen
aus. Der Grad der Belastungen hangt zu einem ®ailder Art der Behinderung ab, wobei in
diesem Zusammenhang die sozial Reaktionsbereitscdat Verstandigungsvermégen,
Verhaltensproblemen sowie die Anforderungen anPdliege eine wesentliche Rolle spielen.
(Sarimski 1993, 84-88) In diesem Zusammenhang vstv@arimski (1993, 85ff) auf eine
Untersuchung von Dunst & Trivette, die zeigt, d@sse Mutter, die sich nicht durch
vielfaltige Aufgaben Uberlastet fuhlten, Unterstiitg erfuhren und ihr Familienleben als
funktionierend erlebten, am ehesten zu einem respem, elaborierenden Umgangsstil mit
ihrem Kind neigten. Dem gegeniber fihren zu hohveaBungen an das Kind und standige
Forderung zu Stress und Enttduschung bei den EldlemSpald im Umgang mit dem Kind
fehlt und der eingangs erwahnte Anpassungsprozisstimgt. (Sarimski 1993, 85ff)

Im Laufe der Entwicklung der unterschiedlichen Kepizonen innerhalb der Frihférderung,
von der anfanglichen Laienposition der Eltern bis hur heutigen Familienorientierung,
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wurde den qualitativen Aspekten der Beziehung viterik und Kind zunehmend Beachtung
geschenkt. ,Der Erfolg von Interventionen missthsigicht nur in Verdnderungen des
Verhaltens des Kindes, sondern zeigt sich auch imgéhen der Familie mit den
Belastungen, die das Leben mit einem behindertex Kiit sich bringt* (Sarimski 1993, 3).
In der Auseinandersetzung mit der Lebenswirklichk@in Familien mit einem Kind mit
Behinderung wurde auch die emotionale Dimension Bewaltigung der Behinderung
verstarkt bertcksichtigt. Basierend auf empirischienersuchungen sowie psychologischen
Erklarungsmodellen wurden Modelle eines idealtypésc Phasenverlaufs der elterlichen
Reaktionen auf die Behinderung entwickelt. Weselndi Kritikpunkte wie die
Vernachlassigung individueller Faktoren oder disn&mme der Behinderung als vorgegebene
Zielsetzung werden in aktuellen theoretischen Kptere oder erweiternden Phasenmodellen
bertcksichtigt. (Eckert 2002, 53f) Nachfolgend salif die Phasenmodelle von Jonas und
Schuchardt eingegangen werden, da auf diese iridschlagigen Literatur am haufigsten

Bezug genommen wird.

2.1.2.1 Spiralphasenmodell nach Schuchardt

In ihre Arbeit mit Menschen, die von Behinderungeockiner langfristigen Krankheit
betroffen sind, macht Schuchardt die Erfahrung,sddie Isolation dieser Menschen sie
zusatzlich zu der durch die Verlusterfahrung awsieh tiefen Krise belastet. Anhand einer
Analyse von Biographien Betroffener und ihrer Bespggsonen von 1900 bis zur Gegenwart
geht sie der Frage nach, welche Wege zur sozialgration bzw. zur sozialen Isolation
fuhren. Im Rahmen dieser Untersuchung formuliegt-sangelehnt an typische Verlaufe von
Lernprozessen — acht Stadien innerhalb des ,Lepmsses Krisenverarbeitung”, die

bewaltigt werden mussen, um soziale Integratioai@ren zu kdnnen. (Schuchardt 1993, 29)

Die einzelnen Phasen dieses Prozesses werden swamlden Betroffenen selbst als auch
von deren Bezugspersonen durchlebt, wobei nachc8ahdt (1993) nur wenige von ihnen

die letzte Phase erreichen. Im Hinblick auf eingesmessene Unterstlitzung und Begleitung
wahrend der Krisenverarbeitung kommt der Kenntnés dinzelnen Phasen mit ihren

jeweiligen Merkmalen eine wesentliche Bedeutungum. die Uberlagerung der nachfolgend

angefuhrten Phasen und das sinnbildliche Sich-Dumgdn durch den oft ein Leben lang

anhaltenden Verarbeitungsprozess zu verdeutlickerden diese Stadien als ,Spiralphasen”
dargestellt. (Schuchardt 1993, 38-41)
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1. UngewissheitZu Beginn einer Krise, die durch eine unvorbeteit€onfrontation mit

einer von der Norm abweichenden Lebenssituatiogeddst wird, steht der Schock. Einer
unterstitzenden Begleitung wahrend dieser Erkersphase im Sinne des Ansprechens von
bereits latent vorhandenen Vermutungen kommt fum deeiteren Verlauf der
Krisenverarbeitung eine wesentliche Bedeutung zwsoAsten konnte der Prozess
unverhaltnismafiig lange hinausgezdgert werden, wbdauch die Gefahr der sozialen
Isolierung aufgrund eines Abbruchs grol3er ist. kemchnend fur diese Eingangsphase ist die
~implizite Leugnung“ der Krise im Sinne eines ,noaitht Erkennen Kdnnens". Aufgrund
panischer Angst vor dem Unbekannten versuchen et den Krisenausldser zu
verdrangen, um ihn nicht als existent wahrhabennzissen. In der ersten von drei
Zwischenphasen, der Unwissenheit, werden aufkomeneBdeifel noch verharmlost.
Bezeichnend fiur die anschlielende Zwischenphas&ilgcherheit ist, dass zwar einerseits
aufkommende Zweifel nicht mehr verleugnet werdennigh, andererseits jedoch die labile
psychische Verfassung das Erkennen der Tatsachknhailasst. Die Betroffenen flihlen sich
(noch) nicht in der Lage den Verlust von Lebensnetgkiten anzunehmen und suchen
Zuflucht in der Unwissenheit. Diese Abwehr der Gashieit, die selektive Wahrnehmung und
Verteidigung jener Aspekte, die verdeutlichen sglidass alles in Ordnung sei, sind typisch
fur die abschlieBende Zwischenphase der UnannekaibaDen Ubergang zur nachsten
Spiralphase verdeutlicht der oft unausgesprochenensdéh noch Gewissheit, der die

unertragliche Spannung lésen soll. (Schuchardt 12931)

2. Gewissheit:Die Phase der Gewissheit tUber den Verlust von h&béglichkeiten ist
gekennzeichnet durch die Ambivalenz zwischen deomalen Annahme der Wahrheit und
der emotionalen Hoffnung auf einen Irrtum. Dasweise Leugnen der Krise verschafft den
notwendigen Freiraum, um sich sammeln und neu gefarzu kdonnen. Ist der Betroffene
bereit und in der Lage, die Wahrheit aushalten @onkn, kbnnen klarende Gesprache Uber
die reale Situation helfen eine Verbindung zwisclten rationalen Erkenntnis und der
emotionalen Befindlichkeit aufzubauen. (Schuchag#3, 31-33)

3. Aggression:Wahrend die beiden ersten Phasen der Ungewisghditder Gewissheit

primar rational sind, leitet die Phase der Agg@ssiie emotionale Krisenverarbeitung ein. In
dieser Phase wird das Erkennen der Krise auf eemeotionalen Ebene bewusst und
uberwaéltigt die Betroffenen mit starken Gefiihlsatishen. Da der eigentliche Krisenausloser
nicht greifbar ist, sucht der Betroffene unbewussth Ventilen, an denen er den Uberdruck
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der Gefluhle ablassen kann, um seine Handlungsféihighkeder zu erlangen. Hier besteht die
Gefahr, dass sich die Aggression in Form von akiger passiver Selbstvernichtung aulert.
Werden die negativen Geflhle jedoch unterdricki3e#éu sich dies in apathischer

Resignation. Mangelndes Verstandnis der Umwelt kandieser Phase zur Isolierung des
Betroffenen flhren. (Schuchardt 1993, 33f)

Im Hinblick auf die Annahme (6. Spiralphase) komd#r Fahigkeit, die empfundene
Aggression ausdriicken zu kénnen, eine wesentlidge®ung im Sinne einer Katharsis zu.
Schuchardt (1993, 40f) stellt in ihrer Untersuchuiegt, dass die Unterdriickung oder
Verleugnung der auftretenden Gefiihle den Abbruch Beozesses zur Folge hat und

Betroffene haufig in der Phase der Depressiongbaphase) stehen bleiben.

4. VerhandlungDie freigesetzten Emotionen fuhren in dieser Phaseder Hoffnung auf

eine madgliche Abwendung der Krise - zum Suchen Eidleiten aller moglichen
Mallnahmen. Zwei wesentliche Richtungen, die vonrdBenhen héaufig eingeschlagen
werden, lassen sich hier erkennen: das Aufsuchesthiedener Arztinnen und Fachkrafte
und die verstarkte Zuwendung zur Kirche bzw. ande@aubenseinrichtungen in der
Hoffnung auf ein Wunder. Das aktive Handeln beermedr die Zeit der Ohnmacht, birgt
jedoch aufgrund der ungesteuerten Inanspruchnaker@efahr des materiellen und geistigen
»JAusverkaufs® in sich. (Schuchardt 1993, 34f)

5. Depression: Kennzeichnend fir diese Phase ist das emotionadgreBen der

Unabwendbarkeit der Diagnose (Krankheit, Behindgyurund des Verlustes von
Lebensmoglichkeiten in Form von Trauer. Gefuhle d&ssagens, des Scheiterns, der
Verzweiflung und der Resignation herrschen in diegat vor, gleichzeitig werden jedoch
auch irreale Hoffnungen aufgegeben. Diese Zeit deauer beinhaltet auch die
Ruckbesinnung auf sich selbst, das Erkennen dessaes, noch da ist, und kann als

Vorbereitung auf die nachste Phase verstanden wef8ehuchardt 1993, 35f)

6. Annahme:Aus der durch die vorher beschriebenen Widerstdndemotionalen und

rationalen Bereich bedingten Erschopfung erwéchst die Bereitschaft, Grenzen bewusst
anzuerkennen und sich neuen Perspektiven zu oOffAemahme bedeutet in diesem
Zusammenhang das Besondere im eigenen Leben aamnerkund bereit zu sein mit den

Tatsachen, und nicht gegen sie, leben zu lernehu®ardt 1993, 36f)
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7. Aktivitét: Die zuvor fur die Abwehr der Krise eingesetzte igresteht nun der Gestaltung
des Lebens mit der individuellen Eigenart zur Vguidg. Durch die verarbeiteten
Erfahrungen und die Annahme der Tatsachen kénneti@male und rationale Fahigkeiten
eingesetzt werden, um innerhalb der vorgefundenmenzen selbststandig zu handeln und das
eigene Leben neu zu definieren. Als Folge der egevierdnderung aufgrund alternativer
Handlungsperspektiven werden Werte und Normen taltsriert. (Schuchardt 1993, 37)

8. Solidaritdt:Am Ende einer erfolgreichen Krisenverarbeitundnisteach Schuchardt (1993,
37f) der Wunsch einer aktiven Teilhabe am gesddiiithen Leben. Die individuelle
Besonderheit wird nicht mehr nur in Bezug auf dgeee Lebenssituation betrachtet, sondern
wird als ein Teil des gesellschaftlichen Verantwngsbereiches wahrgenommen. Soziale
Integration findet ihren Ausdruck im solidarischelandeln, im Gestalten neuer Aufgaben

innerhalb der Gesellschaft.

Schuchardt beschreibt in ihrem Bewaltigungsmodedin dpsychischen Prozess der
Auseinandersetzung mit der Behinderung als aufdierafolgende Phasen mit dem Ziel der
Annahme der Behinderung des Kindes. Der Bewaéltignragess wird in diesem Modell auf
der individuellen Ebene beschrieben, wahrend imhiodgenden Modell von Jonas auch

sozio-kulturelle Aspekte Beachtung finden.

2.1.2.2 Trauerprozess und Autonomieentwicklung rkctas

In ihrer Untersuchung zur Bewaltigung der Behindereines Kindes stellt Monika Jonas
(1990, 9-11) das subjektive Erleben der Mitter @m d/ittelpunkt. Ausgehend von einem
psychischen und sozialen Verlust der Mutter werdeigliche Bewaltigungsformen unter
Bertucksichtung der psycho-sozialen Situation dewuén beschrieben. Neben psychischen
und sozialen Faktoren hat auch der SchweregradBdemderung im Hinblick auf das
Ausmald der Angewiesenheit wesentlichen Einfluss einé autonome Entwicklung der
Mitter. Bei den untersuchten Muttern von Kindernt 8chwerstbehinderung treten Formen
der Abhangigkeit deutlicher hervor, kénnen jedoalctha fur Muitter von Kindern mit
Behinderung generell angenommen werden. (Jonasb1®01) Um die Komplexitat des
psychischen Erlebens und der daraus resultiereridenllungen im biographischen sowie
psycho-sozialen Kontext erfassen zu kénnen, wird dJanas (1990b) fur die Darstellung des
durch die Verlusterfahrung ausgelosten Trauerpseesder psychoanalytische Zugang

gewabhilt.
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Die Konfrontation mit der Behinderung stellt furedvittter einen Verlust ihres Kindes, ihrer
Identitat als Mutter und ihres sozialen Erlebens (danas 1990b, 82), der die folgenden

Merkmale von Trauer aufweist:

- ,Unabanderlichkeit des Ereignisses,

- Regelmaligkeit des Auftretens der Reaktion,

- Erschitterung des Selbst- und Welterlebens untdeetitat,

- Reorganisation vom ,Gemeinschafts-Selbst" auf dd&/iduelle Selbst und

- deutliche (wenn auch meist voribergehende) Stodesgbiologischen, psychischen
und sozialen Gleichgewichts. (Jonas 1990b, 82)"

Die aus dem Verlusterleben resultierenden psychisaind sozialen Konsequenzen stellen
einen Trauerprozess dar, der bei einem idealeraiedine grundlegende Veradnderung der
Beziehung zu sich selbst und der Welt zur Folge Jatas spricht im Zusammenhang mit der
Behinderung eines Kindes von einer ,zirkulierenderauer, da ,der mit der Trauer
verbundene Geflihlskomplex nicht abgeschlossenstidern zirkulierend immer wieder
durchlebt wird. Die Trauer verandert dabei im Lawder Zeit und des Lebens ihre
Ausdrucksform und Intensitat, wird Uber einen neugelbst- und Weltbezug in die
Personlichkeit integriert und von der verandertersenlichkeit in neuer Intensitat und
Ausdrucksform wieder durchlebt (Jonas 1990b, 86)3. kann der Verlust bei bestimmten
Ereignissen, zum Beispiel bei Entwicklungsabscanitbder auch in Krisenzeiten wieder ins

Bewusstsein gelangen. (Jonas 1990b, 82-86)

Angelehnt an das allgemeine Phasenmodell der Treagr Kast (1987) stellt Jonas (1990b)
das Verlusterleben der Mutter schwerstbehinderteddd im Hinblick auf ihr Kind, auf ihre
Identitat und auf ihre psycho-soziale Situatiordaér Gesellschaft dar. Die einzelnen Phasen
behandeln die Abwehr des Verlustes, die dadurchoneetenden Emotionen, die aktive
Auseinandersetzung mit dem Verlust und die darasultierende Verdnderung in der
Personlichkeit. Sie sind nicht klar voneinanderemygnzt und kdnnen sich tberschneiden,
sind jedoch in jedem Trauerprozess zu finden. @4a880b, 83f)

Nicht-Wahrnehmung und SuchBie erste Phase des Trauerprozesses ist bestioroit das

Erleben des kindzentrierten Verlustes. Nach derfidomation mit der Behinderung stehen
die Mitter unter Schock, fihlen sich innerlich lagrd sind unfahig, die Wahrheit zu

begreifen. Das Ausmall des Verlustes wird wellepaviehrgenommen, immer wieder
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unterbrochen von der Suche nach dem verlorenenkOlij¢ée in dieser Phase auftretende
Abwehr der Wahrnehmung kann als Selbstschutz voiJdertraglichkeit des Verlustes und
zur Erhaltung des emotionalen Gleichgewichts vad#a werden. Die in der Suche nach
dem unbeschadigten Kind begrindete Hoffnung aufluHgi lasst die Mdutter die
Fremdbestimmung durch Arztinnen und Therapeutinalereptieren. Der Verweis auf die
Wichtigkeit der ersten Lebensjahre und die Wahrnaihgrder Mutter als Adressantinnen fir
Therapieanleitungen fuhrt haufig zu einer Abwehrfpdie Jonas (1990b) als ,,Geschétftigkeit
wider dem Verlust® bezeichnet. Die Mutter versuchales Mdogliche, um den Verlust
rickgéngig zu machen, und haufig wird die Hoffnwergt nach Jahren ganz aufgegeben,
wenn das Kind hinter der Entwicklung Gleichaltrigerickbleibt. (Jonas 1990b, 99-103)

Auch die von Schuchardt (1993) als Ziel des Kriggaxbeitungsprozesses genannte
Solidaritdt kann eine Abwehr des Verlustes seideimn die eigenen Geflhle abgespalten
werden und man sich Uber Identifikation mit anderender eigenen Trauer auseinandersetzt.
Nach Jonas (1990a, 91ff) kann dieser Weg als vogébender Bewaltigungsversuch
hilfreich sein. Wird die Unterschiedlichkeit derdansrealitat jedoch abgelehnt, indem die
Mitter ausschlief3lich Kontakt zu anderen Mutterd inmen Kindern mit Behinderung haben,
werden alle anderen sozialen Kontakte abgebrochdnkimmern sie sich (stellvertretend)
um Menschen mit ahnlichen Problemen, so kann died auf eine ,Geschaftigkeit wider
dem Verlust® hindeuten. Selbst wenn diese Frauenaudden oft als stark und selbstbewusst
wahrgenommen werden, so kann die innere Realitat einer depressiven Grundhaltung
gepragt sein. Wird die Suche nach dem unbeschadigted jedoch nicht irgendwann
aufgegeben, so kénnen sich die anfanglichen GefibhelLeere und Resignation in Form
einer dauerhaften psychischen Erschopfung bzw.rdafien Stérungen der Sozialkontakte
manifestieren. (Jonas 1990b, 106)

Die schrittweise Wahrnehmung des Verlustes undAdigehr in Form einer Suche nach dem
unbeschadigten Kind sind kennzeichnend fur dieeefbase des Trauerprozesses. Die
Hoffnung auf Heilung lasst die Mitter — auch urdem Aspekt der ,Geschéftigkeit wider
dem Verlust” — auf Therapien und Medizin vertrauem nicht das Gefihl zu haben, dem
Verlust tatenlos gegenuber zu stehen. Fir das medike, therapeutische und
(heil)padagogische Fachpersonal steht die Fordedesgkindes im Mittelpunkt. Die Mdtter
werden héaufig nur im Zusammenhang mit der Verrmtilder entsprechenden Foérder- und

BehandlungsmalRnahmen fur ihr Kind wahrgenommene itigenen Gefuhle und die
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Notwendigkeit positiver Erfahrungen mit ihrem Kirads Basis eines Beziehungsaufbaus
finden kaum bis keine Beachtung. Fraglos UbernehMatier mangels Vertrauen in ihre
eigenen mutterlichen Kompetenzen die therapeutisane medizinischen Anweisungen und
gestalten ihr Leben dementsprechend, auch in déintiay, Gber die Identifikation mit
anderen ein Gefluhl fur sich als gute Mutter zu beken. Die Aufgabe der eigenen
autonomen Lebensplanung und die Akzeptanz der Hyestidhmung kann in diesem
Zusammenhang als Abwehr des Verlustes der mutieriddentitat verstanden werden, der
zur nachsten Phase Uberleitet. (Jonas 1990b, 16)1-10

Aufbrechende chaotische Emotionddie zunehmende Wahrnehmung der Behinderung des

Kindes und das schrittweise Aufgeben der Hoffnuegsetzt die Mutter in die Lage, die
zuvor abgewehrten Emotionen zuzulassen. Neben damdatrierten Verlust wird in dieser
Phase auch der damit einher gehende identitatsag¢atrund sozialzentrierte Verlust
wahrgenommen. Die Konfrontation mit der Heftigkdieser drei Verlustebenen I6st ein
emotionales Chaos aus, das der innerlich erlebtgmweiflung, Hilflosigkeit und Ohnmacht
Ausdruck verleiht. Die individuell gepragten, awbhenden Emotionen erscheinen den
Miuttern selbst befremdlich, sind jedoch notwendigmit sie sich der Realitat des Verlustes
nahern kénnen. Der Ausdruck von Wut und AggressignReaktion auf einen Verlust und
folglich als wesentlicher Bestandteil der Trauebdrain diesem Zusammenhang — wie schon
bei Schuchardt (1993) beschriecben - eine Kkathhdisd~unktion, da sie die
Entscheidungsfahigkeit wieder herstellen und dididgkeit zum Trennen und Loslassen
aktivieren. So kann die Aggression den Mutterndreldie Hilflosigkeit zu Gberwinden und
eine Beziehung zu ihrem Kind mit Behinderung auédn, in der es in seiner Realitat und
mit seiner Unterschiedlichkeit wahrgenommen widdn@s 1990b, 106-117)

Aufgrund einer frauenspezifischen Sozialisation wah damit verinnerlichten Idealen als
Frau und Mutter ist es den Mittern haufig schwegliot, sich Gefiihle von Wut, Hass und
Aggression einzugestehen. Dadurch wird jedoch ad&hBder Hilflosigkeit verstarkt und sie
konnen sich nur schwer einer Fremdbestimmung voBemuwidersetzen. Die Abwehr
aggressiver Geflihle kann sich in unterschiedlitferse ausdriicken, zum Beispiel als gegen
sich selbst gerichtete Aggression in Form von Depom, in der die Mtter sich passiv ihrem
Schicksal fugen und eine Opferrolle einnehmen. &r #offnung, die Ohnmacht zu
verkleinern oder jemanden fur den Verlust verantiiebr machen zu kénnen, kénnen die

Aggression und die mit ihr verbundenen Schuldgefiihdirekt auf Aufl3enstehende oder

39



direkt gegen die verlorene Person gerichtet wer8erkann eine Idealisierung der Beziehung
zum Kind die Leugnung der Wut auf das Kind und eMvehr in Form einer Verkehrung
ins Gegenteil bedeuten. Gleichzeitig beinhalteseli@abwehr die Mdglichkeit fir die Mutter,
sich mit der eigenen Ohnmacht, das reale Kind rdeht idealen Kind angleichen zu kénnen,
auseinanderzusetzen. Die Projektion der Wut auf eAsfehende wie Therapeutinnen,
Padagoginnen oder Arztinnen, die dann als unzutinglahrgenommen werden, vermindert
das eigene Gefuhl der Ohnmacht und kann den Mudigch helfen, sich selbst als kompetent
fur ihr Kind zu erleben und den Aufbau einer (durEhemdbestimmung verlorenen)

mdtterlichen ldentitat unterstitzen. (Jonas 19906;117)

Eine Idealisierung der Beziehung zum Kind kannrditeys auch eine Folge der Vermeidung
des Verlusterlebens auf der Ebene des identitdrszdan Verlustes sein. Im Hinblick auf
ihre mutterliche Identitdt sehen die Mutter sichr mit ihrem eigenen verletzten, inneren
Kind konfrontiert, da eine ldentifikation mit deigenen Mutter-Kind-Beziehung bzw. die
Korrektur dieser Beziehung nicht méglich scheinteriMinderte Selbstachtung und ein
destabilisiertes Selbstwertgefiihl werden mit eibéeridentifikation mit dem Kind, dem
Aufgehen in Pflege und Flrsorge des Kindes kompensiln der symbiotischen
Verschmelzung und der fortdauernden Mutter-Kind-@eyakann die verinnerlichte
Vorstellung einer idealen mutterlichen Identitatfracht erhalten werden, allerdings auf
Kosten einer autonomen Lebensplanung und Weiterekitung der Mutter. Aufgrund der
erhohten Angewiesenheit des Kindes mit Behinderkiignen sie entweder an das Kind
gebunden bleiben und sich selbst aufopfern, odeln sinseitig 16sen, womit jedoch
Schuldgefuhle verbunden sind. In Form von Schulidlgeh erleben die Mitter den Verlust
der mutterlichen Identitat am deutlichsten, da Beeniihungen um das Kind Grenzen haben,
sie ihren verinnerlichen Anforderungen an Mutteasthicht gerecht werden kénnen und die
kaum zu ertragende Ambivalenz zu ihrem Kind diegerninnerlichten und auch sozialen
Erwartungen an Mutterliebe ebenso wenig entsprichtdler Auseinandersetzung mit ihren
Schuldgefuhlen haben die Mutter jedoch die Chadieegigenen verinnerlichten Ideale von
Mutterlichkeit zu erkennen, mit ihnen umgehen zinda und sich eine auf der Realitat
basierende Identitat als Mutter aufzubauen. (J&886b, 106-117)

In den durch die gesellschaftliche Sozialisatiominreerlichten Idealen von Mutterschaft
spiegelt sich die soziale Ebene des Verlusterlebbraso wider wie in der Angst der Mtter
um die Zukunft. Die Sorgen betreffen das zukinfghicksal des Kindes und seine soziale
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Integration, wie auch den Verlauf des eigenen Lsbdinsichtlich einer mdglichen
autonomen Lebensfihrung oder der fortlaufenden @Gadmheit aufgrund der
Angewiesenheit des Kindes. Kennzeichnend fir diasPldes wechselnden Emotionschaos’
ist, dass die Mutter die Chance haben neue Bezgshwmd Lebensmaoglichkeiten fir sich zu
finden, indem sie alte Verhaltensmuster und Eihstgen aufbrechen und sich mit ihren
Schuldgefiihlen und Angsten auseinandersetzen.esedZeit werden die Weichen fiir eine
autonome Lebensplanung gestellt, die allerdinge iBeschrankungen durch die soziale
Realitat finden kann. (Jonas 1990b, 106-117)

Suchen, Finden und Sich-Trenne®er in der Phase der aufbrechenden Emotionen

wahrgenommene Verlust aufgrund der Behinderung deésdes und die damit
einhergehenden Konfrontation mit der BedeutungB#drinderung fur das Leben der Mitter
lasst die Suche wieder ins Zentrum des Trauerpsesesicken. Im Unterschied zur ersten
Phase des Suchens, die sich aufgrund des Nichtn&faimens der Behinderung ziellos nach
aul3en richtet, findet die Suche dieser Phase imeSder realistischen Anerkennung des
Verlustes, des Findens und Sich-Trennens, des 4sesia und entschiedenem Handelns statt.
Die Suche richtet sich in dieser Zeit mehr nachemndie Mutter wirken nachdenklicher,
obwohl dieser Prozess auch von heftigen Emotioregteliet ist. Die mit der Behinderung
des Kindes verbundenen Auswirkungen auf das eigebhen werden wahrgenommen, und es
erfolgt eine Auseinandersetzung mit den eigenen s&tien und Erwartungen, mit alten
Gewohnheiten und mit verinnerlichten Einstellungevon denen die Mitter sich
gegebenenfalls trennen. (Jonas 1990b, 117-123)

Die Mutter werden durch das Zusammenleben mit ihkema realistischer, ihre Hoffnungen
haben sich verringert und entsprechen zunehmend Vdeklichkeit. Sie koénnen die
Andersartigkeit ihres Kindes aufgrund seiner Bebmdg allmahlich anerkennen, und
Fortschritte des Kindes entsprechend seiner indelidn Entwicklung wahrnehmen. Mit der
Anerkennung der Realitdt der Behinderung Ubernehmien Mitter auch wieder die
Kompetenz fir ihr Kind, kdnnen sich gegen Fremdbesting abgrenzen und entscheiden
selbst, was fur ihr Kind und sie selbst gut istef@peutische und medizinische Mal3hahmen
sollen nun nicht mehr zur Heilung fuhren, sondeemdind Erleichterung verschaffen und
ihm sowie der Mutter das Leben angenehmer macheaterl Phase des Suchens, Findens und
Sich-Trennens findet bei den Muttern auf der Ebdee kindzentrierten Verlustes eine
Auseinandersetzung mit friheren Projektionen au$ #and in Form von Wiunschen,
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Hoffnungen und Erwartungen statt, die durch dieiB#drung verloren gingen. Das in das
Kind verlagerte ideale Selbst und die an ihn delegn Aufgaben als Hoffnungstrager fur die
Zukunft missen wahrgenommen, von ihm getrennt ordie eigene Personlichkeit integriert
werden. (Jonas 1990b, 117-123)

In dieser Zeit erleben die Mitter, dass eine miitter Identifikation mit dem Kind auch mit

seiner Behinderung moglich ist. Sie stehen am Apfames oft langwierigen und auch
schmerzhaften Prozesses, in dem sie sich mit idemtitat als Mutter eines Kindes mit

Behinderung auseinandersetzen, fur die es keinediMer gibt, und die weder ihren

verinnerlichten Einstellungen noch den sozialendtmngen entspricht. Stellen sie in diesem
Zusammenhang jedoch die traditionelle Mutterradie,ihnen keine Antworten fur ihre Suche
nach einer Identitat als Mutter eines Kindes mihiBderung gibt, fir sich nicht in Frage,

kann sich das Festhalten an diesen Vorstellungénpsychischer Ebene hemmend und
belastend auswirken. Bedingt durch die dauerhaftgetviesenheit des Kindes aufgrund
seiner Behinderung ist der Trennungsprozess erstlwd kann im Sinne einer autonomen
Entwicklung nur einseitig, von Seiten der Mutterlégé werden. Unterstitzung und
Entlastung koénnen Miutter hier durch soziale Ressoyr zum Beispiel durch die

Herkunftsfamilie und durch den Partner erfahreon&$ 1990b, 117-123)

In der Auseinandersetzung der Mutter mit ihrer eggéndigen Identitat als Frau (die sie mit
der Geburt des Kindes aufgegeben haben) rickt dmalgentrierte Kategorie des

Verlusterlebens ebenso in den Vordergrund, wieeinAliseinandersetzung mit der Zukunft
des Kindes im Hinblick auf Integration oder Isabati Mit der konfligierenden Anforderung

zwischen der dauerhaften Angewiesenheit des Kinaoks einer autonomen Entwicklung

erleben die Mutter einen Ambivalenzkonflikt, ,wolmke Konfliktregelung von der Starke der
beiden Impulse, von Ich-Fahigkeiten, auch von danidgkeit zur Aggression im Sinne des
entschiedenen Handelns sowie von sozialen Faktabddngt” (Jonas 1990b, 120). Eine
unzureichende Bewaéltigung dieses Ambivalenzkord@ikkann auch mit einer Angst vor
autonomer Entwicklung aufgrund frauenspezifischezi8isation zusammenhangen. Die fur
das Sich-Trennen erforderliche Aggression gilteds/eiblich und erschwert - ebenso wie ein
Festhalten an einer tradierten Mutterrolle - dieslisung, folglich bleiben die Mutter aus
Angst und Schuldgefiihlen an ihr Kind gebunden. Y2enzicht auf ihre Identitat als Frau und
auf ihre autonome Entwicklung stellt jedoch einé@gre Bedrohung fur Mutter und Kind dar
als dessen ,Nicht-Annahme* durch die Mutter, dé&sementleerung und Isolation zur Folge
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hat. Doch selbst wenn die Mutter die Behinderungshkindes anerkennen und zu einer
neuen Identitat als Mutter gelangen, kann die Geébéoheit an das Kind mangels sozialer

Ressourcen fur eine Autonomieentwicklung bleibéanés 1990b, 117-123)

Autonomieentwicklung als neuer Selbst- und Weltigedam Rahmen des Trauerprozesses

haben die Mitter sich sowohl auf der Beziehungseb&ls auch in ihrer inneren Welt
verandert. Inre Empfindungen und Handlungen simtitninehr ausschliel3lich vom erlebten
Verlust bestimmt und sie kdnnen sich selbst wieadsreigenstandige Person wahrnehmen.
Die Umsetzung jener Aspekte, die sie in der vogeriPhase entweder angenommen oder
von denen sie sich getrennt haben, er6ffnet ihnene nHandlungsmoglichkeiten und
Perspektiven. Aufgrund der neu gewonnenen Autonosimd die Mditter freier in ihren
Entscheidungen und kénnen nun ihren neuen SelbdtWeltbezuges in Gestalt von neuen
Rollen und Eigenschaften realisieren. Gemal defadsifing einer individuellen Entwicklung
ist es nicht moglich, diese Veranderungen im Siemes zu erreichenden Ziels wie der
Akzeptanz oder Annahme der Behinderung festzule@em. neue Selbst- und Weltbezug
kann zurlckgefuhrt werden auf die Wahrnehmung dedustes in seiner Realitat, der den

Mdittern eine autonome Lebensgestaltung ermdglidbhas 1990b, 123-137)

Die Unterscheidung zwischen ihren eigenen Interessahrer Identitat als Frau und den
Bedurfnissen ihres Kindes aufgrund seiner Angewieseé ermoglicht den Muttern eine
Lebens- und Alltagsplanung, in der das Kind mit iBdRrung nicht ausschlief3lich im
Mittelpunkt steht. In dieser Zeit der Autonomieeitidung tritt das sozialzentrierte
Verlusterleben in den Vordergrund, da nicht nurchssche Faktoren Einfluss nehmen auf
den Trauerprozess, sondern auch soziale Bedingundg@r Wahrnehmung des
kindzentrierten Verlustes wird sowohl vom sozialémfeld als auch von den Muttern selbst
anerkannt. Soziale Faktoren wie das gesellschaftiermittelte Mutterbild oder die
Verantwortung fur das Kind aufgrund geschlechtsiigeher Arbeitsteilung kénnen dazu
fuhren, dass der identitéatszentrierte und der kmn#ierte Verlust von den Muttern selbst
und/oder von der sozialen Umwelt abgewehrt wer&@me fehlende Auseinandersetzung mit
einer gesellschaftlich vermittelten Vorstellung voMutterlichkeit, mit &aul3eren
Anforderungen und verinnerlichten Einstellungenréithzu einer Haltung, in der die Mutter
sich selbst und ihre autonome Lebensplanung flurKind opfern. Der aus dieser engen
Bindung heraus entstehende Ambivalenzkonflikt ishinnur psychisch, sondern auch sozial
bestimmt, da die Mutter sich in einer Lebenssitratbefinden, in der ihnen eine autonome
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Entwicklung gesellschaftlich kaum ermdglicht wirlir eine autonome Entwicklung der
Mutter bedarf es umfassender sozialer Ressourcéarm von emotionaler sowie praktischer
Unterstitzung, die zumeist aus dem System der fannid der weiteren Verwandtschaft
kommen. Ohne soziale Mdglichkeiten zur autonometwEERlung bleiben die Mutter in
einem schwer belasteten Ambivalenzkonflikt, der \®chuldgefuhlen und Selbstzweifel
begleitet wird. Bei fehlender autonomer Entwicklutgr Mutter besteht die Gefahr einer
Chronifizierung der Trauer, da der Trauerprozesseokeranderungsmoglichkeit fur ihre
mutterliche Situation immer wieder durchleben wih dieser Prozess bei den Muttern
durch die Behinderung ihres Kindes ausgeldst witdiben die Geburt des Kindes und die
damit verbundenen Erfahrungen ein traumatischesnsthema fur die Matter. (Jonas 1990Db,
123-137)

Mit der Phase der Autonomie durch neuen Selbst-Wettbezug findet der Trauerprozess
gemal Jonas (1990b, 128f) nur einen vorlaufigenclloss, da es fur die Mitter bei dem
erfahrenen Verlust aufgrund der Behinderung ihriesl&s lediglich zu einer Bewaltigung des
Verlustes, und nicht zu einer Loésung im Sinne eW&ederherstellung des urspringlichen
Zustandes kommen kann. Durch Faktoren wie die Ektumg des Kindes, Krisen in der

Partnerschaft, die personliche Entwicklung, oderchalbei Entscheidungen zwischen
Bezogenheit und Autonomie wird der Trauerprozessiee Muttern im Laufe ihres Lebens

immer wieder reaktiviert, und sie werden erneut déh Emotionen und Erfahrungen des
Verlusterlebens konfrontiert, wobei die Phasen tndagrzfristiger sind und schneller

abklingen. (Jonas 1990b, 123-137) Den lebensgd#thit begleitenden Trauerprozess
bezeichnet Jonas (1990b) mit dem Begriff der ,didtenden Trauer”, wobei es ,dann nicht
mehr darum [geht], den Verlust ungeschehen zu nmadwndern mit dem Verlust leben zu
lernen und aus dem Prozess mit einem Mehr an Adgienbdervorzugehen* (Jonas 1990b,
128). Der jeweils vorlaufige Abschluss des Trauezpsses gibt den Mittern die Gelegenheit,
anhand von Veranderungen und neuen Beziehungsemfgdm den neuen Selbst- und
Weltbezug in ihre Personlichkeit zu integriertedigeses dynamische, an Entwicklung
orientierte Menschenbild ist auf Erfahrung und sigh verandernde Erfahrung ausgerichtet
sowie auf Bewusstwerdung® (Jonas, 1990, 128). Dadame zwischen Bezogenheit und
Autonomie ist immer nur vorldufig und jede Entscheig zwischen Kontinuitat und

Abgrenzung l6st den Trauerprozess erneut aus.JI880b, 123-137)
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Im Rahmen der Auseinandersetzung mit der Bewalgjgler Behinderung wird deutlich, dass
die Moglichkeiten fir Miutter zu einer autonomen Woklung zu gelangen neben
psychischen Faktoren auch von sozialen Bedinguadpdsdngen. Zur Verwirklichung ihrer
autonomen Lebensplanung sind die Mutter auf Unitmghg von aufl3en angewiesen, da sie
ebenso aufgrund sozialer Rahmenbedingungen aninlrgébunden bleiben kénnen. Die mit
Ambivalenz verbundenen Schuldgefuihle weisen aué éainlende Auseinandersetzung mit
sozialen Normen und mit der sozial vermittelten steltung von Miitterlichkeit hin, aber
auch auf fehlende Mdglichkeiten zur autonomen Eckiung. Erst soziale Ressourcen zur
Unterstitzung und Entlastung ermoglichen den Miitégne autonome Entwicklung, die auch
wesentlichen Einfluss darauf hat, ob ihre Traueowisch oder zirkulierend wird. Bleibt die
Trauer chronisch, reproduzieren die Mutter ihrei&ibn immer wieder aufs Neue, ohne flr
sich Mdglichkeiten zur Veranderung zu sehen. (Jat2@0b, 123-137) Die zirkulierende
Trauer weist nach Jonas (1990b) auf die jeweilsteaenden Fragen bezlglich einer
autonomen Entwicklung hin und stellt fir die Mitene lebensgeschichtlich begleitende

Chance auf Autonomieentwicklung dar.

Zusammenfassend kann an dieser Stelle festgestzllien, dass die Geburt eines Kindes mit
Behinderung als ein kritisches Lebensereignis aadgn werden kann, das die Familie als
Ganzes betrifft. An den Schwierigkeiten zur Automeemtwicklung der Mitter im

Trauermodell nach Jonas (1990b), wird deutlich,sddie Behinderung eines Kindes kein
individuelles oder von der Familie zu tragendes i&dal ist, sondern auch sozialen
Rahmenbedingungen unterliegt. Im Folgenden soljekdellt werden, wie gesellschaftliche

Rahmenbedingungen sich auf das System Familie ekeswi

2.2 Familie und familiare Strukturen

Mutter von Kindern mit Behinderung leben ebenso wike Mutter innerhalb unserer

gesellschaftlichen Strukturen, haben zumeist ahalid/orstellungen von Familie und
Mutterschaft verinnerlicht, und dieselben alltélgéo Aufgaben in ihren Familie zu erfillen.
Die Aufgaben, die eine Familie zu erfullen hat, hete in Wechselwirkung zu

gesellschaftlichen Prozessen, wobei Sozialisatisneine zentrale Aufgabe der Familie
verstanden werden kann (Luscher 1988, 19). NachoRei(1992, 20) wird anhand der
Geschichte der Familie sowie der Kindheit deutlickass sich im Laufe der Zeit die
Leistungen fur die Erziehung der Kinder vor alldindie Mutter zunehmend erweitert haben.

Im folgenden wird nun kurz auf die historische Ewoklung der gegenwartigen
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gesellschaftlichen Auffassung von Familie eingegangnit der auch die heute nach wie vor
noch vorherrschende Rollenverteilung zwischen Mamad Frau innerhalb der Familie

entstanden ist.

Auf die Bedeutung der Familie als Erziehungs- undi&8isationsinstanz auch fur Kinder mit
Behinderung wurde bereits zu Beginn dieses Kapitelgewiesen, verbringen sie doch den
Grol3teil der Zeit ihres Aufwachsens in ihrer Faenilind erfahren hier im Rahmen des
Alltagslebens ihre primaren Beziehungen (Eckert22®d). Der Alltag einer Familie besteht
aus familialen Aktivitaten und Handlungen, die inmblick auf die Firsorge von Kindern

deren Pflege und Erziehung umfasst, und mit dedntitatsbildung sie ihre zentrale
Aufgabe als Familie erfillt. Rechtlich kommt in deneisten Staaten der Mutter-Kind-
Beziehung eine priméare Bedeutung zu, wahrend digeBang zum Vater von seinem
rechtlichen Verhaltnis zur Mutter abhangt. (LUscli®88, 16-20) ,Der Begriff Familie

bezeichnet primér auf die Gestaltung der sozialenidhungen zwischen Eltern und Kind hin
angelegte Sozialformen eigener Art, die als sokxtal anerkannt werden® (Luscher 1988,
19). Diese allgemein formulierte Definition von FHéenzeigt auf, dass die Auffassung, was
eine Familie sei, aber auch davon, welche Aufgakienzu erfullen habe und wie diese
innerhalb der Familie verteilt werden, gesellsdicifen Prozessen der Anerkennung

unterliegt, die sich im Laufe der Geschichte andeitischer 1988, 19f).

Im staatlichen Rahmen wird Familie in Verbindund Eiie als eine Institution aufgefasst, die
die Kkleinste Einheit einer Gemeinschaft bildet, utheken Zweck die Erhaltung dieser
Gemeinschaft im Sinne einer Identitatsbildung uegri@duktion von Arbeitskraft ist (Petzold
1992, 21f). Bei der sozialen Anerkennung von (r@bktichen) Lebensgemeinschaften als
Familie wirken auch gesellschaftliche Faktoren mias bspw. an Regelungen im Rahmen
der Familien- und Sozialpolitik erkennbar ist, alaech an aktuellen Diskussionen um die
vielfaltigen Familienformen wie bspw. Ein-ElternsRéien und Patchworkfamilien (Luscher
1988, 19). Die heute am haufigsten auftretendeden oOffentlichen Meinung oft als
traditionell angesehene Form von Familie, die arfEhe von Vater und Mutter basiert und
einen oder mehreren Kindern mit einschliel3t, h&rdihgs eine eher kurze Geschichte
(Petzold 1992, 29).

Bis zum Ende des Mittelalters herrschte die Institu des ,ganzen Hauses® vor, die
ausgehend von der bauerlichen Agrarwirtschaft giteschaftliche Gemeinschaft war, die

neben den Eltern und Kindern auch Grof3eltern, welerwandte, Knechte und Magde mit
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einschloss. Mit dem aufsteigenden Blrgertum undwlachsenden stadtischen Kommunen
entwickelte sich der Begriff der Familie fur dientale soziale Grundeinheit, auf die der
Staat im Verlauf der weiteren Geschichte zunehm&mfluss ausibte. So bildet die

staatliche Sanktionierung der EheschlieRung imJaBrhundert die Basis fir ein Verstandnis
von ,Ehe und Familie* als Institution, wie sie auodute noch in rechtlichen Definitionen zu
finden ist. (Petzold 1992, 12ff)

In dieser Zeit begann auch die Auseinandersetzumngdem speziellen Eigenschaften und
Bedurfnissen von Kindern, die zuvor nur als klelBevachsene betrachtet und behandelt
wurden. In weiterer Folge wird die Kindheit als eng Lebensphase begriffen und im
19. Jahrhundert wird die unabhangige Stellung vomd&n durch den Erlass der

Kinderschutzgesetze gesetzlich gesichert. Die Adgder Eltern wird zunehmend in der
Unterstitzung und Hilfe bei der kindlichen Entwigkf§ gesehen, wozu die zu dieser Zeit
entstandenen Wissenschaftsbereiche P&adagogik undetpisychologie ebenfalls ihren

Beitrag leisteten. Die Sozialisation des Kindes dwijedoch auch verstarkt als eine
gesellschaftliche Aufgabe betrachtet, was sich én Meugestaltung und dem Ausbau der
Bereiche Bildung und Ausbildung bis Mitte des 2&hrhunderts zeigt. In den letzten

Jahrzehnten hat der Staat durch gesetzliche Reglumd Institutionen viele Moglichkeiten

der direkten und vor allem indirekten Einflussnahaoé die Familie geschaffen, wie bspw.

durch das Jugendhilferecht, die Schule als TeilEterehungsverpflichtung, aber auch durch
Steuergesetze. (Petzold 1992, 16-19)

Im Gegensatz zur Familie als Zweckgemeinschafbkonomischen Absicherung, wie sie bis
ins 19. Jahrhundert vorherrschte, basiert heute EimeschlieRung in der Regel auf einer
romantischen Liebesbeziehung, und eine Familiemyig auf einer freiwilligen
Entscheidung. Familie wird heute von vielen Mensclas ein Ort der Geborgenheit,
Intimitat und Liebe, der Mdglichkeit zur Selbstvenlichung und Personlichkeitsentfaltung,
und vor allem als der bestmdgliche Raum fir diewkokiung des Kindes gesehen. Diese
Vorstellung von Familie lasst die wachsenden deekind indirekten Anforderungen aul3er
Acht, die in Form von moralischen und sozialen \84gtemen, die durch Institutionen und
Medien vermittelten werden, von Konsumorientieruaiggr auch von gesellschaftspolitischen
Maflinahmen und Erziehungszielen Einfluss auf dadiaenLeben nehmen. (Petzold 1992,
15-118)
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Mit der Industrialisierung und der Urbanisierunépégte fir das Burgertum und anschliel3end
fur die Arbeiterklasse die drtliche Trennung vomieen- und Arbeitsleben (Petzold 1992,
14). Dies wird als Ursprung der Kernfamilie verstan wird, die nach Schneewind (1999,

56) durch folgende Eigenschaften gekennzeichnet ist

(a) ,[E]ine Emotionalisierung und Intimisierung der Eted der Eltern-Kind-Beziehung,
wonach Liebe zum Hauptgrund fur Ehe und Elterndchiafde,

(b) die Schaffung der Kindheit als einer besonders drgehobenen Periode im
individuellen Lebenslauf, was zu einer groR3eren cBamg und familiaren
Unterstltzung der kindlichen Verhaltensentwickliagrug,

(c) eine Spezialisierung der Rollen innerhalb des Ranslstems, die dem Vater die
instrumentelle Rolle des Ernahrers und der Muttex dxpressive Rolle der
Familienbetreuung zuwies und

(d) eine Privatisierung des Familienlebens, die sicleimem relativ hohen Ausmald an
Nichteinmischung durch andere soziale Institutiongie Berufswelt, politische

Behdrden oder Kirchen widerspiegelte. (SchneewB@b156)"

Anhand dieser kurzen Darstellung zur Entwicklung Aleffassung von Familie vom ,grof3en
Haus* bis zur heutigen Kernfamilie, die gegenwari@gifgrund plural auftretender
Familienformen zu Diskussionen im o6ffentlichen, sesschaftlichen und auch
gesellschaftspolitischen Bereichen fuhrt (Schnedwit®99, 73ff), wird deutlich, dass
gesellschaftliche Faktoren die Funktion und diegalien von Familie beeinflussen (Lutscher
1988,19). Die groRte Veranderung erfuhr die Famiv@hrscheinlich im Zuge der
Industrialisierung, mit der die zuvor Uber langdt Zenweg bestehende Einheit von Leben
und Arbeit im ,ganzen Haus®" ihr Ende fand. ,Diesatdicklung, die innerhalb der
patriarchalischen Gesellschaftsordnung erfolgtedieheute noch vorherrschende Trennung
zwischen Arbeitsplatz und Familie hervorgebracht.diesem gesellschaftlichen Rahmen
entstanden auch die polaren Geschlechtsrollensypeediir den Ehemann und die Hausfrau:
Als ,Brotchenverdiener’ arbeitet der Mann seithef3arhalb des Hauses, wahrend die Frau
die Reproduktion (d.h. Wiederherstellung der Ardeift des Mannes und Pflege des
Nachwuchses) zu sichern hat.” (Petzold 1992, 14)

Das Rollenbild der Frau als derjenigen Person madbreiner Familie, die die Verantwortung
fur den Haushalt und fur die Kindererziehung Ubmamt, herrscht heute - trotz der mit der

Frauenbewegung verbundenen Forderungen der Gleatitigmjung — nach wie vor noch vor
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(Petzold 1992, 15). Selbst in emanzipierten Pasthaften erfolgt mit der Geburt eines
Kindes eine Ruckkehr in die traditionelle Rollertatfing (Schneewind 1999, 69). Einerseits
mangels politischer Mallnahmen wie bspw. fehlendgreBungsplatze fur Kleinkinder, die
der Mutter die (weitere) Ausuibung ihres Berufes daglichen wirden (Nave-Herz 2002,
130f). Andererseits fuhlen die Miutter sich fur dieziehung der Kinder zustandig, was

nachfolgend anhand des Mythos der Mutterliebe nahautert wird.
2.2.1 Der Mythos der ,Mutterliebe*”

Das Wort ,Mutter* wird zumeist assoziativ mit ,Lieb verbunden, und damit verkntpft

werden Auffassungen von Warmherzigkeit, Gute, \&dhis, Verzeihen und Aufopferung

(Jonas 1990a, 41). An dieser Assoziation wird bemeutlich, dass das gegenwartige Bild
von Mutterschaft nicht so sehr das Austragen unoi@a eines Kindes umfasst, sondern viel
mehr die emotionale Beziehung zu einer primareruBszerson beinhaltet (Chodorow 1985,
20f). Es ist zumeist die biologische Mutter — odeine andere Frau — die die

Hauptverantwortung fur die Pflege und ErziehungegirKindes Ubernimmt, wobei die

biologischen und koérperlichen Anforderungen im leaufer Zeit immer geringer wurden,

wéahrend die psychologische und ideologischen Aspeaktr Mutterrolle anhaltend an

Bedeutung zunahmen. ,Die ausgedehnte und nahetusesk Rolle der Frauen als Miitter ist

ein Produkt der sozialen und kulturellen Ubertragilmrer Fahigkeiten, zu gebaren und zu
stillen. Sie wird durch diese Fahigkeit weder altfest noch vererbt* (Chodorow 1985, 45).

Diese Verbindung der biologischen Mutterschaft aeitn sozialen Konstrukt der Mutterschaft
bildet einen wesentlichen Aspekt der geschlechispehen Arbeitsteilung, die sich ebenso
wie die Auffassung der Kernfamilie historisch erakelt hat (Chodorow 1985, 10f).

Zu Beginn des 18. Jahrhunderts hatte das Kind iirFdenilie kaum eine wirkliche Stellung,
die Haltung ihm gegenuber war von Gleichgultigiggpragt und haufig wurde es sogar als
eine Last erlebt. In fast allen Schichten der séden Bevolkerung war es gesellschaftlich
anerkannter Brauch, die Kinder, zumeist schon uethdar nach der Geburt, zu einer Amme
in Pflege zu geben. Doch auch wenn die Kinder m E@milien blieben, waren sie mehr sich
selbst Uberlassen, lebten in schlechten Verhaénissd waren moralisch und gesundheitlich
verwahrlost. Diese sowohl elterliche als auch atigm gesellschaftliche Gleichgiltigkeit
gegeniber Kindern hatte wahrscheinlich auch dieshdimdersterblichkeit, fast ein Viertel

von ihnen starb im ersten Lebensjahr, zur Folgadif@er 1981, 35-112)
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Verschiedene Entwicklungen im 18. Jahrhundert &rhrtdazu, dass die Fursorge und
Erziehung der Kinder immer mehr zur Aufgabe undepzur Pflicht der Mutter wurde. Von
staatlicher Seite wird die Wichtigkeit der Unteearfur die Produktion und fur das Militar —
als Reprasentanten ihres Reichtums — erkannt, dasldben der Kinder gewinnt mehr an
offentlichem Interesse. (Badinter 1981, 146) Dield3ophie der Aufklarung verbreitete die
Idee der Gleichheit und des individuellen Gluckss €lir Frauen in der Ehe und der
Mutterliebe zu finden war. Ausgehend von RousseBusehungsroman ,Emile* und
weiteren Publikationen wird ab 1760 die Idee demifia als natirliche Einheit in der
Gesellschaft und die der moralischen Pflicht zuriégtrung des Kindes verbreitet. (Badinter
1981, 126-136) ,Die Frau wird darin verpflichtegprvallem Mutter zu sein, und es entsteht
ein Mythos, der auch zweihundert Jahre spater mooter sehr lebendig ist: der Mythos vom
Mutterinstinkt oder von der spontanen Liebe eirgten Mutter zu ihrem Kind“ (Badinter
1981, 113). Dieser Wandel der Einstellungen wagaettet in einen sozialen Wandel von
einer standisch bestimmten zu einer industriatisreiGesellschaft, wo kinftig Positionen
nicht mehr vererbt wurden, sondern den eigenen Wesen und Fahigkeiten entsprechend
realisierbar waren. Vor allem das aufstrebende @&tugh widmete sein Interesse der
Erziehung und Bildung ihrer Kinder, um ihre sozi8tellung abzusichern oder zu verbessern.
(Beck-Gernsheim 1998, 112f) Mit der Trennung vorbditsplatz und Familie im Zuge der
Industrialisierung erfolgte auch eine Aufteilungigehen der Zustandigkeit des Mannes fir
die offentliche Sphare und der Frau fir den privdereich, deren Aufgabe in der Aufzucht

der Kinder und der Firsorge des Mannes geseherewi@todorow 1985, 12)

-Wenn das 18. Jahrhundert ... den Gedanken derielterl Verantwortung aufbrachte, so hat
das 19. Jahrhundert ihn voll aufgenommen und dabei Verantwortung der Mutter
hervorgekehrt, wéahrend das 20. Jahrhundert denifBedgr mutterlichen Verantwortung in
den Begriff der mutterlichen Schuld umwandelte” dBdéer 1981, 141). Die Fortschritte im
Bereich der Medizin im 19. Jahrhundert weiteten Aiggaben der Mutter bezlglich der
Hygiene und Ernéhrung des Kleinkindes aus, wahteedHervorhebung der Bedeutung der
ersten Lebensjahre fur die weitere Entwicklung HuRadagogik und Psychologie im
20. Jahrhundert die mutterliche Verantwortung aeh dBereich der Forderung ausdehnte
(Beck-Gernsheim 1999, 113ff). Mit der steigendenterlichen Verantwortung fir das Wohl
der Kinder erfolgte auch eine Aufwertung der Mutile (Badinter 1981, 189), deren

Bedeutung sich im Laufe dieser Entwicklung vom ¢@karschen und biologischen Bereich
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immer mehr auf den emotionalen und psychologiscierigabenkreis hin verschob.
(Chodorow 1985, 13)

Von dieser Identifikation der Mutter mit dem Wohter Kinder und einem idealisierten Bild
von der guten Mutter als von Natur aus hingebuniysval aufopfernd ist es nach Badinter
(1981, 189ff) nur ein kleiner Schritt hin zum Sdatggfuhl, wenn die Frauen das Gefuhl
haben ihre Pflicht als Mutter nicht erfullt zu habeNach Jonas (1990b, 48f) sind
Schuldgefuhle der Mitter gegeniber ihren Kindetotéadlich unvermeidbar, solange sie am
Mythos der Mutterliebe festhalten, der ihre eigéshentitat in den Hintergrund treten lasst
und eine ideologisch tberhohte Identifikation metmdWohl des Kindes zur Folge hat. Die
psychische und soziale Verantwortung der Mdutter digr Erziehung der Kinder und ihre
Zustandigkeit fur den privaten Bereich ist ein tiisich gewachsenes soziales Konstrukt, das
sich nach wie vor aufgrund der traditionellen Radlefteilung sozial reproduziert, indem die
Vorstellungen von weiblichen und mannlichen Idéwéh in der Familie weitergegeben
werden. (Chodorow 1985)

Die mit der sozialen Mutterschaft verbundene exkkiBeziehung zwischen Mutter und
Kind begunstigt eine emotionale Uberbesetzung desld$ durch die Mutter und kann zu
einer schwer zu lésenden Abhangigkeit im Sinne reemegen Mutter-Kind-Dyade fuhren
(Nadig 1989, 177f). Die Bedeutung der sozialen &®eihes Kindes hat sich in Verbindung
mit dem technischen Industrialisierungsgrad voremimmateriellen zu einem immateriellen
Wert gewandelt. Die Rollenerwartungen an ein Kimdrdéffen nicht mehr die Mithilfe im
Haushalt oder als Alters- und Krankenversorgungidem ein Kind wird gegenwartig
vorwiegend mit der Befriedigung emotionaler Bedig$e und einer psychische Bereicherung
in Verbindung gebracht. In den letzten Jahrzehigedie soziale Verantwortung der Mutter
fur die Entwicklung ihres Kindes in einer zunehmemd Psychologisierung und
Padagogisierung der Kindheit zu bemerken. Neben imtlensiven Beziehung zwischen
Mutter und Kind werden heute mehr 6konomische soreédliche und organisatorische
Aufwendungen fur die Betreuung der Kinder geleist®ave-Herz 2002, 35ff) Beck-
Gernsheim (1998, 115-118) bringt die sich zunehmemgsweitende ,Norm der
verantworteten Elternschaft” mit den Moglichkeigr Pranataldiagnostik in Verbindung, da
sich die soziale Verantwortung fur die Eltern daraif den Bereich vor der Geburt

auszudehnen scheint.
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Mit der Geburt eines Kindes wird eine Frau mit dgesellschaftlichen Ideal der Mutterschaft
konfrontiert, das sie im Laufe ihrer Sozialisatiearinnerlicht hat (Jonas 1990b, 45). Sie
selbst tritt als Person in den Hintergrund, wirddkonomischer Hinsicht zur Ehefrau und in
psychologischer zur Mutter, und hat die soziale psygthische Verantwortung tber das Wohl
ihres Kindes (Jonas 1990b, 47f). Diese psycho-Bo&ruation, in der Mutter sich in unserer
Gesellschaft befinden, wird bei der Behinderunge®iindes durch zusétzliche Faktoren
erschwert (Jonas 1990b, 129). Auf die Auswirkunden Behinderung auf das psychische
Erleben der Mutter wurde bereits im Rahmen der Beyuiigsmodelle eingegangen. Obwohl
das tradierte Rollenbild der Frau als aufopfernddtét seit der Frauenbewegung in den 70er
Jahren allgemein in Frage gestellt wird, obliegé diauptsachliche Verantwortung fir
Haushalt und Kindern — auch bei Erwerbstéatigkeihach wie vor bei den Mduttern. Im
nachsten Kapitel werden jene Aufgaben erlauterg sich aufgrund der traditionellen

Rollenaufteilung fur die Frauen innerhalb der Fasrekrgeben.

2.2.2 Familienalltag und Arbeitswelt

Der Status der Frauen in unserer Gesellschaftitiatirs den letzten Jahrzehnten gewandelt,
was an einem erhdhten Besuch von Frauen in weterfidlen Bildungseinrichtungen und an
dem Anstieg ihrer Erwerbsbeteiligung ersichtlich (dlave-Herz 2002, 54). Auch das
Lebensalter einer Frau, wenn sie das erste Kindrhak, ist gestiegen, was neben Faktoren
wie der Stabilitat der Partnerbeziehung, Einkommamsd Wohnverhaltnissen auch mit
Erwagungen Uber den richtigen Zeitpunkt im Hinbliduf die Berufslaufbahn in
Zusammenhang gebracht werden kann (Beck-Gernsh@@®, £9f). In diesem Kapitel wird
erlautert, welche Anforderungen sich fur Mitter sbWinnerhalb der Familie als auch im

Hinblick auf die Ausfihrung einer Berufstatigkeigeben.

Die Geburt eines Kindes bedeutet fir eine Fraltegiachneidendes Ereignis in ihrem Leben,
das zumeist eine Ruckkehr in die traditionelle &alls Hausfrau und Mutter zur Folge hat
(Schneewind 1999, 68f; Nadig 1989, 175). Damit waden sind auch ein Verlust ihrer
O0konomischen Unabhangigkeit und - besonders ined#gen Phase nach der Geburt, in der
der Tagesablauf durch die Versorgung des Kindesnas wird (Nadig 1989, 176) - eine
soziale Einschrankung auf das familiare Umfeld (§ati989, 167). Die Umstellung der
Lebensweise, die haufig mit einem den bisherigepebediametralen Leitbild verknipft ist,
der Ausschluss aus dem offentlichen Leben und @enitdeinher gehende Verlust an
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Autonomie sowie die mit der neuen Rolle auftauclkeenderhaltensunsicherheiten kann bei
den Frauen zu einer Krise, den so genannten ,Babpck” fiuhren (Nadig 1989, 174ff).

In einem kulturellen Vergleich der Mutterschaft galien Mexiko und der Schweiz stellt
Nadig (1989) fest, dass soziale Aspekte wie didiekong und Psychologisierung der
Mutterschaft in unserem Kulturkreis darauf verwejseie sehr die Mutterschaft aus dem
sozialen Kontext herausgelost ist. Fehlende gebelffiche Ubergangsrituale in einer
sozialen Gruppe fuhren dazu, dass die mit der \denmg verbundenen Aggressionen und
Ambivalenzen von den Miuttern alleine und innerpssain verarbeitet werden missen (Nadig
1989, 176ff). ,Die Mutterqualitaten, von denen dieisten Muitter getraumt hatten und die
sie als Fahigkeiten in sich fuhlten, gingen in Aétagsroutine, den stéandigen Anforderungen
durch die Kinder, der Zerrissenheit des Tages untedt wurden in der permanenten
Beziehungsarbeit ohne Regenerations- und Ruckzugsmhkeiten verschlissen (Jonas
1990a, 55). Mit der geschlechtsspezifischen Artmitsng wird die Frau innerhalb der
Familie fur den emotionalen und psychologischerel®br (Sorge um Kind/er, Einfihlung in
Bedurfnisse des Mannes) zustandig, und wird aufeligebaftlicher Ebene uber ihre
Beziehungen zu anderen Menschen (Ehefrau, Mutegihidrt. Die Hausarbeit erfahrt im
Gegensatz zur Erwerbstatigkeit wenig bis kaum tgdedftiche Anerkennung. Sie wird
o6konomisch nicht honoriert, und kennzeichnet sigtchl sich wiederholende, routinemallige
Tatigkeiten aus, die keine festen Arbeitszeiten wethe ortliche Abgrenzung kennen.
(Chodorow 1985, 231f) Hier wird nach Jonas (199@8) der gesellschaftliche
Doppelstandard von Liebe und Arbeit deutlich, da Arbeit der Frau im Haus und bei der
Kindererziehung aus der Rollenerwartung heraus Bereich der ,Liebe" zugeordnet wird,
wahrend dieselbe Tatigkeit — von einer anderendPens einem anderen sozialen Kontext
ausgefuhrt — als ,Arbeit” bewertet wird, d.h. 6kaemech honoriert wird und zeitlich sowie

ortlich begrenzt ist.

.Familie ist insbesondere und vor allem gelebterltagyi (Wilk 1997, 237). Die

Alltagsgestaltung erfolgt in Auseinandersetzung deth Bedurfnissen, Vorstellungen und
Ressourcen der einzelnen Familienmitglieder, digh an der Struktur und Form des
Zusammenhangs ihrer Aktivitaten als Gruppe erleBe@.praktischen taglichen Handlungen
der Familienmitglieder umfassen im wesentlichenHiiillung der fir das Zusammenleben
notwendigen Aufgaben und die Koordination der eegebhebensfiihrung mit der der anderen
Familienmitglieder. (Wilk 1997, 237f) Obwohl vielePaare die Ansicht einer
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partnerschaftlichen Organisation der Hausarbdgrnewird sie nur in bestimmten Bereichen
(Einkaufe, Behordengange) realisiert, und mit deb@t eines Kindes sinkt zumeist die
Beteiligung der Ménner. So wird die in der Famdieleistete Arbeit, sowohl die alltagliche
Routinearbeit mit Kindern als auch die Hausarbeit engeren Sinn (Waschen, Kochen,
Putzen) vorwiegend von Frauen geleistet. Die Bdghag der Vater mit den Kindern hat
zwar zugenommen, es werden von ihnen jedoch zunesist Bereiche gewahlt, die auch
ihren eigenen Bedirfnissen und Interessen entsgmedMlit fortschreitender technischer
Entwicklung hat die Hausarbeit sich zwar erleidhtedoch mit der Verbreitung
psychologisch-padagogischen Wissens und der aligeat@eptierten Norm der optimalen
Forderung eines Kindes sind die Anspriche an distaBang des kindlichen Alltags
gestiegen. (Wilk 1997, 235-240)

Die neuen Aufgaben umfassen die Intensitat der eBemig, die 0Okonomischen

Aufwendungen und den zeitlichen Umfang fur die Betmg der Kinder. Sie hangen sowohl
mit den erhdhten Erwartungen an die Elternrolle aalsh mit der sinkenden Geburtenzahl
zusammen Dies hat zur Folge, dass die Zahl dereind der Familie und im familiaren

Umfeld geringer ist, wodurch eine engere Beziehdieg Kindes zu den Erwachsenen
entsteht. Um Kinder Uberhaupt miteinander in Kohtak bringen, sind Einrichtungen wie

Spielgruppen, Schwimmgruppen, Krabbelgruppen usistanden, wobei den Muttern hier
verstarkt die Rolle der Transporteurin und derizbién Organisatorin ihrer Kinder zukommt.

(Nave-Herz 2002, 35ff) Zeit spielt innerhalb demfige eine wesentliche Rolle, die es zu
koordinieren qilt, sei es die Betreuung der Kindagie Fuhrung des Haushalts oder die
Familienzeit im Sinne von Erholung und Entspannuhgf diese alltagliche Zeiteinteilung

hat die Zeitstruktur der Arbeitswelt einen domieigden Einfluss, nicht nur in Bezug auf die
freie Zeit bei einer erwerbstatigen Person, sondexh im Hinblick auf Offnungszeiten von

Bildungseinrichtungen, Behorden, Amtern und auckizéiteinrichtungen und dergleichen.
Der Familie verbleibt die restliche zur VerflUguntetende Zeit, wobei es diese auch
innerhalb des Systems Familie zu koordinieren @lIB. Arbeitszeit, Freizeit, Kinderzeit,

Paarzeit, Selbstverwirklichungszeit). Zumeist sexl die Frauen, die sowohl das zeitliche
Management innerhalb der Familie als auch die Koatobn der alltaglichen Aufgaben

Ubernehmen. (Wilk 1997, 233-240)

In den letzten 30 Jahren ist vor allem die Zahl elsverbstétigen Mutter standig gestiegen
(Nave-Herz 2002, 40). Fur viele Frauen ist mittleiter die Doppelorientierung von
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Mutterschaft und Erwerbstatigkeit zu einem integraBestandteil ihres Lebensentwurfs
geworden (Nave-Herz 2002, 43). Den starksten Egflinat hier die Expansion des
Bildungssystems (Nave-Herz 2002, 130), als weiterénde fur die Erwerbstatigkeit von
Muttern kbnnen unter anderem die gestiegene Lebgageng und die sinkende Kinderzahl
in der Familie genannt werden, wodurch die eigeimliFamilienphase nur mehr ein Viertel
der gesamten Lebensspanne betragt. (Nave-Herz 2602, Trotz Erwerbstétigkeit bleibt die
Zustandigkeit der Frau fur die Tatigkeiten im Haalslund die familiale Alltagsorganisation
aufrecht, was eine starke Doppelbelastung zur Fudg€Nave-Herz 2002, 50f). In Bezug auf
die Hausarbeit wird vor allem von besser ausgetaid&rauen in héheren Berufspositionen
zunehmend die L6sung gewahlt, dass sie bestimniigk€den an familienfremde Personen
gegen Entgelt abtreten (Nave-Herz 2002, 53f). Daemradhg der Mutterschaft einer Frau vor
ihrer Berufstatigkeit spiegelt sich in der 6ffedtlen Einstellung wider, dass Miutter von
Kleinkindern nicht erwerbstatig sein sollten (Naderz 2002, 130, 49).

Als Folge dieser Auffassung auf gesellschaftssaliter Ebene sind 6ffentliche Einrichtungen
zur Betreuung von Kleinkindern sowie haufig auchd@rgartenplatze nicht ausreichend
vorhanden. Ein weiteres Problem dieser Einrichtargjellen die Offnungszeiten dar, die oft
nicht mit den Arbeitszeiten Ubereinstimmen. Folglstellt die Betreuung der Kinder fur
erwerbstatige Mutter gro3tenteils ein privates Rnobdar. Demzufolge sind sie nicht selten
auf verschiedene Betreuungsformen angewiesen. (Naxvz2002, 48ff) Am haufigsten ist es
die GroBmutter, die die Kinder betreut oder einggitiwenn z.B. Ferien sind oder das Kind
krank ist (Beck-Gernsheim 1998, 88). Die aus dersbigung der Kinder, der Berufsarbeit
und den Pflichten im Haushalt resultierenden mehda Belastungen schlagen sich bei den
Frauen in einem Dauerdruck im Alltag nieder, uikem ihr Lebensgefuhl und noch massiver
ihre Gesundheit leidet (Beck-Gernsheim 1998, Big.Erfullung des Kinderwunsches ist flr
Frauen in unserer Gesellschaft mit einem berufhicieanziellen und sozialen Existenzrisiko
verbunden (Beck-Gernsheim 1998, 96), das sich nemh Leben als ,eingeschrankte
Berufstatigkeit, Uberlastung im Alltag, wenig Freiiz finanzielle Unsicherheit im Alter,

Armutsrisiko im Fall einer Scheidung” (Beck-Gernshd 998, 95) niederschlagt.

Zusammenfassend kann man sagen, dass mit der GamestKindes die Frau wieder in den
privaten Bereich des Hauses zurtcktritt. Sie Ulbemmti die Hausarbeit und wird far ihre
Kinder zur wichtigsten Bezugsperson, da sie diestaeZeit mit ihnen verbringt. Die
gestiegene Verantwortung fur die Entwicklung derndér und die zunehmende
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Padagogisierung der Kinder hat zur Folge, dass Midgter im wesentlichen fur die
emotionalen Beziehungen und das Zeitmanagementhalbeder Familie zustandig wird.
Haufig wird eine Traditionalisierung der Rollen odauch eine gréf3ere Nahe zwischen
Mutter und Kleinkind mit der Behinderung des KindesVerbindung gebracht. Im Rahmen
dieses Kapitels wird verdeutlicht, dass dies niobitgedrungen mit der Behinderung eines
Kindes im Zusammenhang stehen muss, sondern augbmainen gesellschaftlichen
Entwicklungen entspricht. Mit der Behinderung ein@sdes sind allerdings zuséatzliche
Aufgaben fur und Herausforderungen an eine Famémdunden, die im folgenden Kapitel

behandelt werden.
2.3 Besonderheiten im Alltag von Familien mit einreémd mit Behinderung

Der Alltag einer Familie besteht aus regelm&Rig clgefihrten, routinierten
Handlungsablaufen, auf deren Durchfiihrung und kjleden im wesentlichen das familiare
Leben beruht (Schlienger 2001, 62). ,Ein behindekmd auferlegt seiner Familie besondere
Anpassungsleistungen, die faktische wie emotiorimensionen umfassen® (Thurmair
1990, 52). Die Auseinandersetzung mit der Behinagrines Kindes stellt gerade nach der
Geburt bzw. Diagnose eine psychische Belastung diardie Mitter in veranderter Form
zumeist ihr Leben lang begleitet. Frihe und haufiggnnungen von Mutter und Kind, z.B.
aufgrund von Krankenhausaufenthalten, konnen dist&mng einer Mutter-Kind-Beziehung
beeintrachtigen (Lotz 2004, 74f). Weitere erschwdeeBedingungen fur den Aufbau einer
Mutter-Kind-Beziehung kénnen auch VerunsicherundenMutter in ihrem Verhalten sein,
da aufgrund der Behinderung kindliche Signale uedk®&onen fir sie unklar sind (Bolling-
Bechinger 1998, 79ff). Diese stehen nach Sarini@3, 84f) auch in einem Zusammenhang
mit Art und Grad der Behinderung, wobei sich sanalReaktionsbereitschaft und
kommunikative Fahigkeiten als wesentlichste Faktdie einen Beziehungsaufbau nennen

lassen.

Neben den emotionalen Aspekten ist die Behinderings Kindes auch auf der faktischen
Ebene mit Anforderungen verbunden, die sich bessnde der Gestaltung des Alltags
niederschlagen (Weil3 1989, 241). Nach einer Untbxgng von Wacker (1995, 24)
Ubernehmen im Grol3teil der Haushalte (97,6 %) nmera Kind oder Jugendlichen mit
Behinderung die Miutter die mit Pflege und Untemtigy verbundenen Aufgaben. Im
folgenden wird ein Uberblick tiber jene Themen gegeldie in der einschlagigen Literatur

im Hinblick auf den Alltag mit einem Kind mit Belderung behandelt werden, wobei hier
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kein Anspruch auf Vollstandigkeit erhoben werdenrkaBesonders zu berticksichtigen ist,
dass die thematisierten Anforderungen und Besoederndie Familien in unterschiedlichem

Ausmal betreffen.

Psychische und physische Anforderungegeben sich durch einen erhdhten Pflegebedarf der
Kinder, wobei die damit verbundenen Aufgaben soweiilich als auch inhaltlich den Alltag
strukturieren. Die Erfullung von Bedurfnissen wien&hrung, Hygiene, aber auch ein
erhohter Betreuungsaufwand koénnen sich bei Kinderit Behinderung wesentlich
zeitaufwendiger gestalten und erfordern manchmath agpezielle Kenntnisse. (Wolf-
Stiegemeyer 2000, 2f) Die oft anstrengenden, Aufsenkeit fordernden Téatigkeiten
wahrend des Tages und die durch die Bedurfniss&idéeler unterbrochenen Nachte kénnen
den normalen Tages- und Nachtrhythmus der Mutterbrechen (Wolf-Stiegemeyer 2000,
7). Weiters kdnnen bestimmte Verhaltensweisen, (&igto)aggressives oder stereotypes
Verhalten oder auch geringe Lenkbarkeit, die Mtittierd-Beziehung beeintrachtigen und
auch den gemeinsamen Alltag erheblich erschwerearingSki 1993, 85). Nach einer
Untersuchung von Wacker (1995, 20f) féallt der etkoRflegeaufwand eines Kindes mit
Behinderung im Vergleich zu gleichaltrigen Kindenn90 % der Familien taglich an, wobei
uber die Halfte auch wahrend der Nacht auf Betrguund Pflege angewiesen sind.

Emotional belastend wirken sich auf die Mitter abem Sorgen um de@esundheitszustand
des Kindes aus, besonders im Fall von (zumeist @erhauftretenden) Krankheiten, oder um
die Entwicklungdes Kindes, die besonders im Vergleich zu andgleichaltrigen Kindern,
bei Entwicklungsdiagnosetests oder beim ,Uberholenfes jiingeren Geschwisterkindes
verstarkt auftreten (Seifert 1997, 238, Wolf-Stimgger 2000, 3f). Besonders schwierig ist in
diesem Zusammenhang, dass sich der Entwicklungedemicht voraussagen lasst, und die
Mutter gerade in der frihen Kindheit héufig ein @#f von ,lebenslanglich® haben
(Schlienger 2001, 72f). In solchen Zeiten tritt flie MUtter die Behinderung ihres Kindes

verstarkt in den Vordergrund.

Nicht nur in solchen Phasen, sondern auch im akgeam wird von den Muttern digorge
um die Zukunftles Kindes als gro3te Bedruckung erlebt. (Self@@7, 237, 248) Die Sorgen
um die Zukunft des Kindes stehen auch im Zusammenhat den Zukunftsperspektiven der
Mutter, da diese aufgrund der Angewiesenheit dasd&S eine grof3e Verantwortung im
Sinne einer ,permanten Mutterschaft* fihlen. Nega®#@ukunftsperspektiven wirken sich bei
den Mduttern auf ihre Selbstbestimmung, ihr Selbstyediihl, und folglich auf ihre
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Lebensqualitdt aus. Die Zukunftsaussichten des d&nsind jedoch auch verbunden mit
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen, wie bspw. Meéglichkeit einer wohnortnahen
Unterbringung fir das Kind. (Wolf-Stiegemeyer 2000711f)

Neben der allgemeinen Organisation des Alltagsebésein erhdhteiZeitaufwandauch
aufgrund vermehrter Arzt- und Therapietermine umgéatzlicher Behdrdengange (Emlein
2001b, 324). Die verbleibende Zeit gilt es inndbhder Familie auf Geschwister und den
Partner zu verteilen (Emlein 2001b, 328). Dies reldat von den Mittern Flexibilitat im
Umgang mit neuen Situationen und Anforderungenjealre Organisation eines Netzwerkes
zur Entlastung bzw. zur Betreuung (Wolf-Stiegeme3@00, 4).

Soziale Unterstutzungerfahren die Mitter zumeist aus dem Bereich desirkdmilie
(Schlienger 2001, 73). Besonders fur Kleinkinder t mBehinderung fehlen
Betreuungsangebote, und haufig wollen die MutterBktreuung ihres Kindes aufgrund der
besonderen Anforderungen niemandem im sozialen ldnff@eundeskreis, Nachbarschatft,
Verwandte) ,zumuten® (Schlienger 2001, 73). Diesguhsicherung kann in Zusammenhang
mit gesellschaftlichen Wert- und Normeneinstellungegentber Menschen mit Behinderung
gesehen werden, die die Mitter zumeist auch se#lostnerlicht haben (Seifert 1997, 246).

Vor allem in derOffentlichkeitwie bspw. auf der StraRe oder beim Einkaufen weidie
Mutter immer wieder mit der Behinderung ihres Kiad@nfrontiert und sind hier zum Tell
auch negativen, abwertenden Reaktionen ausgeSeiftit 1997, 246, 238). Als Konsequenz
versuchen viele Mitter die soziale Integration WNdrtschatzung ihres Kindes durch die

Umwelt zu férdern und zu unterstutzen (Wolf-Stiegger 2000, 4).

Die Isolation, die generell fur Mutter mit einem Kleinkind gikann auf Mutter mit einem
Kind mit Behinderung verstarkt zutreffen. Aufgrunder zeitlichen und emotionalen
Beanspruchung der Mutter bleibt meist wenig Zeit dén Freundes- und Bekanntenkreis,
diese ziehen sich oft aus eigener Verunsicherungicku Bedingt durch die fehlende
Trennung von Arbeit, Freizeit und Wohnen sind dazialen Kontakte der Mutter fast
ausschlieRlich auf die Familie beschrankt. (Sol0284) Diese Tendenz zur Isolation kann
von der Mutter selbst verstarkt werden, indem &b als diejenige sieht, die fur das Kind
verantwortlich ist (Emlein 2001b, 327). Die sozralerwartungen an eine ,gute Mutter und
die besondere Form der Abhangigkeit innerhalb dettdt-Kind-Beziehung erschweren den

Muttern Bestrebungen nach Selbstverwirklichung.dlasem Zusammenhang kdnnen die

58



geringen Bestatigungen von auf3en und die begrerkdemmunikationsmaoglichkeiten die
Gefahr einer sozialen Isolation wesentlich vergérkwobei ein Grof3teil der Mutter aktiv
eine Beteiligung an aufRerhauslichen Aktivitaten htugWolf-Stiegemeyer 2000, 6f)
Besonders benachteiligt sind Mutter eines KindesBehinderung im Vergleich zu Muttern
eines nichtbehinderten Kindes bei der Austbungrdierufstatigkeit(Seifert 1997, 238),
nach Wacker (1995, 25) sind zwei Drittel nicht envatatig.

Nach einer Befragung von Sarimski (1996, 99) wiesckich 40 % der Mutter soziale
Unterstitzung, um mehr Zeit fur sich selbst zu dmdDie vielfaltigen, teilweise Kréfte
zehrenden Anforderungen und der hohe Zeitaufwasgktazumeist wenigreiraum fur die
Miutter, in denen sie bspw. im Alltag Hobbys nachegeloder in Abgrenzung zum Alltag
Ausflige mit der Familie oder Urlaub machen kénfEémlein 2001b, 324, 328). Fur viele
Mutter gewinnt die Erfullung personlicher BedurSeswie bspw. ein Buch lesen, sich
entspannen oder Freundinnen treffen, eine besor@dleutung, die oftmals nur bei einer
aul3erhauslichen Betreuung des Kindes zu erfiulleh (Seifert 1997, 240, Wolf-Stiegemeyer
2000, 13f).

Mit dieser kurzen Darstellung der aufgrund der BdkRrung eines Kindes erhdhten
Anforderungen an die Alltagsgestaltung soll keinegsvdas Bild einer ,behinderten Familie*
entstehen. Viele Eltern berichten ebenso von seh&nkebnissen, wie der Freude Uber noch
so kleine Entwicklungsfortschritte des Kindes odeer erfolgreiche Integrationsbemihungen
(Seifert 1997, 237f). Die Veranderungen im eigebhehen aufgrund der Behinderung eines
Kindes werden von den Mduttern auch als Bereichertiirg die eigene Entwicklung
empfunden, da sich eigene Wertmaflstabe und Eunsgelh verdndern (Seifert 1997, 248).
Die Wertigkeiten verlagern sich bspw. in andereelRdre, sie empfinden mehr Gentigsamkeit
und Bescheidenheit und erfreuen sich mehr an Kjkaiien (Wolf-Stiegemeyer 2000, 12f).
Dies kann mit Wolf-Stiegemeyer (2000, 7) auch niiteen erhéhten Bewusstsein fur die
eigene Situation in Verbindung gebracht werdenjed@ Autonomiebestrebung der Miutter
mit Organisation und Energieaufwand verbunderDist.Bewaltigung dieser Anforderungen,
und die Frage, ob sie sich schlussendlich als Belgen im Familienleben niederschlagen,
hangt von vielfaltigen Faktoren ab. Von Seiten d&itter sind hier ihre personlichen
Einstellungen, ihre biographischen Erfahrungen uhd physischer und psychischer

Allgemeinzustand zu nennen (Wolf-Stiegemeyer 2&)0Jn diesem Zusammenhang betont
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Wacker (1995, 29), ,dalR es generell weniger diesggahen als vielmehr die psychischen

Beanspruchungen sind, die sich im Belastungsemgrfigigér Frauen negativ niederschlagen.”

Neben den allgemeinen Lebensbedingungen der Fakoitrent den Beziehungen innerhalb
der Familie eine zentrale Bedeutung fur die Bewdtig des Alltags zu. Vor allem fur die
Mutter sind personliche Freiraume zur Erholung &mtispannung wichtig. Die Bewaltigung
der Anforderungen an die Familie steht auch in engeisammenhang mit aul3erfamilialen
Faktoren wie der Unterstlitzung durch das sozialefeldmoder der Infrastruktur des
Wohnortes in Bezug auf Unterstitzung fur Mensché@nBahinderung. (Seifert 1997, 244ff)
Im Sinne einer Orientierung an den Starken unddiéien kann mit Theunissen, Garlipp
(1999, 56) festgestellt werden, dass Eltern im ealds Zusammenlebens mit ihrem Kind mit
Behinderung entsprechende Kompetenzen entwickelaseDbetreffen die Bewaltigung
kritischer Lebenssituationen, die Organisation dditagsanforderungen, eine kognitive
Erweiterung durch fachliche (behinderungsrelevantd@prmationen, eine pédagogische
Erweiterung die speziellen erzieherischen Anfordgam des Kindes mit Behinderung
betreffend, die Entwicklung einer neuen Lebenspktspe sowie die Nutzung von sozialen

Teilhabemdglichkeiten.

Im Rahmen dieses Kapitels wird deutlich, dass Famihit einem Kind mit Behinderung im
Alltag dieselben Aufgaben zu erfullen haben undeurden gleichen soziol-kulturellen
Rahmenbedingungen leben wie andere Familien auelB&hinderung eines Kindes kann als
ein einschneidendes Erlebnis fur eine Familie dafggt werden, wobei vielfaltige Merkmale
innerhalb der Familie wie auch das soziale Umfeld gesellschaftiche Rahmenbedingungen
auf die Bewaéltigung der mit der Behinderung vertemeh Anforderungen Einfluss nehmen.
In der Gestaltung ihres Alltags bewegen sich dmifan im ,Spannungsverhéltnis zwischen
Besonderheit und Normalitat” (Finger 1992, 77).eeteser Besonderheiten ist der verstarkte
Kontakt zu Forder- und Therapieinstitutionen. BisnzEintritt in den Kindergarten ist mobile
Frahférderung ein Hilfeangebot, bei dem mit demn#p@ der Familienorientierung eine
verstarkte Bertcksichtigung der familidren Situaterfolgt. Im folgenden wird nun auf die
einzelnen Aspekte der Familienorientierung inndslolr Frihférderung eingegangen.
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3 Familienorientierung in der Frihférderung

Der besondere Forderbedarf von Kindern mit Behundgr macht den Kontakt mit
medizinisch-therapeutischen bzw. padagogisch-sazial Dienstleistungseinrichtungen
notwendig. Er pragt sowohl die Erfahrungen undihéwicklung der Kinder selbst als auch
die gesamte Familie. (Engelbert 1999, 252) Durch té@hen und haufigen Kontakt zu
sozialen Dienstleistungseinrichtungen wird der assn eher abgegrenzte Familienbereich
in ungewohnlich hohem Ausmal fur Fachleute geoftaeigelbert 1999, 275). Gerade im
Bereich der mobilen Friuhférderung fuhren die Nabe Eamilie und die Dauer zu einer
Beziehung, in der die Friahférderinnen héufig algofessionelle Bekannte* oder als
.imaginare Tante* wahrgenommen werden. Sie werdeeizem Teil des Familienlebens und
haufig zu Gesprachspartnerinnen fur die Mitter chailber Themen, die nicht den Bereich
der Frihférderung betreffen. (Emlein 2001, 330)

,Denjenigen Professionellen, die ein Kind ofter urgelmalig sehen, kommt daher
eine Uber die unmittelbare Therapierung oder Fardghinausgehende Funktion zu:
sie werden zu Ansprechpartnern nicht nur bei Umslobiten beziglich der
Entwicklung des Kindes und ihrer Einschéatzung, somcauch fir alle moglichen mit
der Betreuung und Férderung zusammenhangendennFrage schliel3lich auch flur
Alltagsprobleme.” (Engelbert 1999, 253)

Aufgrund der Hausbesuche im Rahmen der Frihforderentwickelte sich auch das
zugrunde liegende Konzept weg von der Fokussieaurfiglie Forderung des Kindes, hin zur
eltern- und familienorientierten Arbeit. Familierartierung im Sinne des Einbezugs des
sozialen Umfeldes des Kindes, also seiner familidggguation, in die Forderung steht in
einem engen Zusammenhang mit dem der Zusammenaviisithen Eltern und Fachleuten
zugrunde liegenden Konzept der Partnerschaftlithf¢@operationsmodell). (Speck 2003,
455f)

-Mehr und mehr wird die Familie als soziales Systamihrer Bedeutung fur die
Lebens- und Entwicklungschancen von Kindern mitwkcklungsauffalligkeiten und
Behinderungen bertcksichtigt und unterstitzt. Zuieigenden Stellenwert der
Familienorientierung gehort zum einen sicherlialeestarkere Einbeziehung der Eltern
in die unmittelbare Arbeit mit dem Kind, zum anderaber auch die direkte
Beriicksichtigung der Familiensituation bzw. von Hemproblemen wéhrend bzw. vor
oder nach den Foérderstunden.” (Engelbert 1999, 150)
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Das auf einer gegenseitigen Erganzung basierendepdfationsmodell versteht die
Frahférderung als professionelles System und date8y Familie als autonome Instanzen,
.die ein gemeinsames Ziel verbindet, hier die Ftudg der Entwicklung eines Kindes mit
bestimmten Stérungen oder Risiken seiner Entwiaklunseiner Lebenswelt* (Speck 1996,
17). Dennoch kann in Bezug auf Friihférderung imgeatieinen nicht von einem einheitlichen
Verstandnis von Familienorientierung gesprochendesy da dieses je nach inhaltlichen
Prioritaten des Tragers, der Leitung und des Tdamas auch bedingt durch Grofi3e, interne

Strukturen und personelle sowie finanzielle Ressauwariiert (Engelbert 1999, 151f).

Grundsatzlich ist mit der Berucksichtigung der fi@nén Situation in der Fruhférderung
allerdings das Angebot spezieller Dienstleistungandie Eltern und/oder die Geschwister
verbunden. Diese Angebote kénnen sich beziehewiauGruppe der betreuten Eltern (z.B.
Eltern-Kind-Gruppen, Gesprachsgruppen fur betraf&ftern), auf die Alltagsprobleme der
Familien (Elternberatung, Entlastungsangebote, &eglgshilfen), oder auf die Beteiligung
der Eltern an der Arbeit der Frihforderstelle (Elebende, Elternrat). Die haufigsten
elternbezogenen Angebote von Fruhférderstellen ssefa Gesprachsgruppen, Eltern-Kind-
Gruppen, Beteiligung der Eltern in Form von Eltéten und spezielle Beratungsangebote.
Entlastungshilfen und Begleitungshilfen werden kaangeboten. (Engelbert 1999, 150ff)
Dies konnte nach Engelbert (1999, 150) auch damitZusammenhang stehen, dass
Institutionen bei neuen Anforderungen eher jenenBlieistungen anbieten, fir die sie bereits

die entsprechenden Strukturen ausgebildet haben.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dassemiEamilienorientierung eine verstarkte
Bertcksichtigung der familiaren Situation und Ledmedingungen in der Fruhférderung
erfolgt. Aufgrund fehlender Handlungsmodelle (Vetiring 2001, 77) erfolgt in der

praktischen Arbeit allerdings die Anwendung einésintschillernden Methodeninventars*®
(Steinebach 1992, 58). Im folgenden Kapitel wirdl \@asentliche Aspekte der einschlagigen
Literatur eingegangen, die sich mit der theoregsclrundierung der Familienorientierung

auseinandersetzen.

3.1 Theoretische Grundlagen der Familienorientigrun

Im Hinblick auf die Verwendung von Begriffen wie aRnerschaftlichkeit®,
.Familienorientierung” in der Fruhforderung steRretis (1998, 12) fest, dass diese zwar
allgemein Zustimmung finden, die zugrunde liegentteoretischen Konzepte jedoch kaum

Handlungsanweisungen liefern. Gerade in Bezug audltuHgsmodelle wie die
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partnerschaftliche Interaktion mit den Eltern odedie Anerkennung ihrer

Erziehungskompetenz betont er die Notwendigkeieretheoriegeleiteten Spezifizierung der
verwendeten Begriffe und einer theoriegestitztetwieklung von Handlungsmodellen.
Mangels konkreter Handlungsanweisungen obliegt diethodische Umsetzung der
Einbeziehung der gesamten Familie im Sinne der nBathaftlichkeit und

Familienorientierung den Begriindungszusammenhadgejeweiligen Frihforderin, was zu
einer Vielfalt von verwendeten Methoden und Rollgfessungen fuhrt, die sich auf
unterschiedliche theoretische Modelle bezieheret($1998, 12ff)

Die Operationalisierung der theoretischen Inhatenach Pretis (1998, 15f) aus mehreren
Grinden notwendig. GemdalR der Auffassung von Frdefting als einem
Dienstleistungsangebot an die Eltern konnte eieeritisch fundierte Arbeit fir die Eltern
transparenter gemacht werden, da die inhaltlichenawe des Frihforderprozesses
beschreibbar sind, und folglich die Ziele im Sireieer Partnerschaftlichkeit mit den Eltern
gemeinsam vereinbart werden konnen. Mit nachwessbdEffekten der Frihférderung
aufgrund operationalisierter, beobachtbarer Pammdinnte den Forderungen nach
Qualitatssicherung entsprochen werden, die zu eiheimauch von sozialpolitischen Stellen
zwecks Legitimation der Finanzierung verlangt wi(@retis 1998, 15f) Hier gilt es zu
bedenken, dass sich die Begrindung von Fruhfordematanen vor allem fir den
offentlichen und sozialpolitischen Bereich nach wie@r noch an rehabilitativen
Wertvorstellungen orientiert. Die anfanglichen Ziebon Frihférderung, namlich durch
maoglichst frih einsetzende Foérderung eine grolticidgl Anpassung von Kindern mit
Behinderung an eine Normalentwicklung und eine mstgt geringe Auffalligkeit zu
erreichen, legitimieren immer noch — auch mangetiees definierter Ziele — den Einsatz und

die Finanzierung von Friihforderung in einer breféfentlichkeit. (Bieber 2002, 43f)

Die Tatsache, dass kindliche Entwicklung nicht ,izer“ ist, ist in der theoretischen
Auseinandersetzung zur Fruhférderung seit der Abieh der reinen Kindférderung ebenso
bekannt wie langjahrig in der praktischen Arbeitiggn Frihforderinnen. Um die
gesellschaftlich-kulturell gepragten Vorstellungnesi ,Machbarkeit* der Entwicklung bei
Kindern mit Behinderung durch linear-kausales Erkem zu Uberwinden, ist eine erweiterte
und differenziertere Sichtweise auf die Wirkung vBrihférdermal3nahmen notwendig.
Lange Zeit umfassten Studien zur Wirkung von Fdragd$nahmen nur die kindliche
Entwicklung im Bezug auf quantitative Messkriteridmuswirkungen auf das soziale Umfeld,
und folglich auf die Entwicklungsbedingungen desdés konnten mit diesen Studien nicht
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erfasst werden. (Weil3 2002, 74-77) Im Hinblick &ofschungsergebnisse Uber die direkte
Wirkung von FoérdermalBnahmen auf die Entwicklungstiritte von Kindern mit
Behinderung stellt Weil3 (2002, 76) fest, dass keime hinreichende Grundlage [bieten], an
Vorstellungen eines wie auch immer gearteten Répanadells von Frihférderung

festzuhalten®.

Mit Bezug auf die WHO-Klassifikationen stellt We(R002, 77f) fest, dass auf der Ebene der
Schadigung (Impairment) direkte Effekte von Fordedmahmen im Sinne eines
.Reparaturmodells® &ufllerst begrenzt sind. Im Hotbliauf die Ergebnisse einer
Vergleichsstudie von Kindern mit TS21 Uber die kigstigen Wirkungen von
Frihfordermalinahmen beziglich einer Entwicklungdilesnigung kann festgestellt
werden, dass auf der Ebene der Schadigung Entwigkhur innerhalb des biologisch
bedingten Rahmens mdglich ist. Die Studie zeigeuahderem auch, dass jene Kinder, die in
den ersten Lebensjahren Fruhforderung erhaltenerhatspéater weniger gravierende
gesundheitliche Probleme haben. (Weil3 2002, 78)mdgliche Erklarungen dafir werden
von WeilR (2002, 78) unter anderem die korperlicbeningen, die groReren Kenntnisse der
Mutter Uber Erndhrung und Gesundheit aufgrund deatBng innerhalb der Frihférderung,
sowie die groRere Bereitschaft, Hilfe in Anspruchrehmen, genannt. Auf der Ebene der
Funktionsbeeintrachtigung (Disability) zeigen Fdrdalinahmen durch die Vermittlung
.individueller Formen der Bewaéltigung funktional&ufgaben im Alltag” (Weil3 2002, 77)
positive Veranderungen. Moglichkeiten einer larggigen Wirkung von Mal3nhahmen in der
Frahforderung kénnen besonders auf der Ebene deadBéeiligung (Handicap) festgestellt
werden. Auf dieser Ebene werden BenachteiligungenMenschen mit Behinderung in ihrer
sozialen und materiellen Umwelt aufgrund ihrer $lofpdng und Funktionsbeeintrachtigung
in den Blick genommen. In Bezug auf die Familie rkamer die Unsicherheit in der
Interaktion mit einem Kind mit Behinderung, die Awskungen auf die Erziehung, oder eine
maogliche Isolation im weiteren sozialen Umfeld gemaverden. Forderliche Malinahmen auf
dieser Ebene scheinen besonders im Hinblick aufwdigeren Partizipationsmdglichkeiten
eines Kindes mit Behinderung von Bedeutung zu $2im MUtter der oben erwahnten Studie
erlebten Beratung und Anleitung in der Fruhfordgrdsesonders in der ersten Zeit als
unterstitzend und hilfreich. Im Vergleich zur Kalltgruppe kann festgestellt werden, dass
diese Mitter haufiger einer Erwerbstatigkeit nattege und ihre Kinder haufiger integrative

und allgemeine Vorschuleinrichtungen besuchten.ifVZ602, 77ff)
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Nach Speck (2003, 319) leitet sich die padagogisichention im Falle einer psycho-
physischen Beeintrdchtigung aus den besonderenettrzysbedingungen und den
besonderen Erziehungserfordernissen eines KindeBehinderung ab. Der Ansatzpunkt ist
dabei die Bedeutung, die einer Schadigung fir deenddhen selbst und fur seine
Lebensumwelt zukommt. Eine ,Behinderung” entstedthis im sozialen Kontext, folglich
gilt es hier interaktionale Prozesse zwischen denddhen mit Behinderung und den sozialen
Gruppen, denen sie angehoren, zu beachten. ,Behimgleper se gibt es nicht, sondern
Behinderung erhalt im Interaktionsprozess subjekiBedeutung, da sie mit emotionalem
Erleben und sozialen Zuschreibungsprozessen veebumdrd“ (Jonas 1990a, 30). Die
Behinderung eines Kindes schafft durch die gemewes8eschrankung der Moglichkeiten
der Daseinsgestaltung fur eine Familie neue Rahawnfungen fir die Erziehung. Kobi
(2004, 73) zufolge resultiert Erziehung nicht aueebestimmten Tatigkeit heraus, sondern
sie stellt eine Haltung dar: bedeutendemis ich dem Kind begegne, nicttasich mit ihm
tue. Demnach kann Erziehung nach Kobi (2004, 71-#&3 ein gemeinsamer
Gestaltungsprozess des Daseins und der Beziehustgwveen werden, der aus kreisférmigen,
interaktionalen Austauschprozessen zwischen demia{sn) Erziehungsauftrag und den an
ihren Werten orientierten Zielen der Eltern und @mndbedirfnissen des Kindes entsteht.
Welche psychischen Prozesse bei den Eltern dienDssg der Behinderung ihres Kindes
auslost, wurde im Kapitel 2.1 behandelt. Hier sechmals darauf hingewiesen, dass das
Erleben gepragt ist von individuellen Erfahrungend uVorwissen sowie der sozialen
Bedeutung und Bewertung von Behinderung, die immeeinem historisch gewordenen,
gesellschaftlichen Kontext entsteht (Jonas 199Q3,E3 kann jedoch davon ausgegangen
werden, dass die soziale Dimension der Behinderalsg,wie sie von den Eltern erlebt wird,

Auswirkungen auf ihre Haltung gegentber dem Kind ha

Mit Weil3 (2002, 79) kann die soziale Dimension Behinderung auch als ein Ansatzpunkt
fur die Familienorientierung innerhalb der Frih#mihg verstanden werden, da trotz
eingangs erwahnter kaum nachweisbarer langfrisigiige von Fordermalinahmen auf der
Ebene der Schadigung gerade langjahrig in der ®rétige Frihforderinnen von der
Wirksamkeit ihrer Arbeit Uberzeugt sind. Zumeistdsiauch sie zu Beginn ihrer Tatigkeit,
ebenso wie die Eltern, gepréagt von der gesellsattadh Vorstellung einer effizienten Arbeit
im Sinne eines ,Reparaturmodells”, und gelangehdench ihre Erfahrungen in der Praxis zu
der Erkenntnis, dass es vielmehr die Ebene der Weéammung und Beurteilung der
Behinderung durch die Eltern ist, auf der sie Vdeiongen bewirken kdnnen. Im Hinblick
auf die geringe Anzahl von Untersuchung hinsichtlder Erfahrungen von in der Praxis
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Tatigen konstatiert Weil3 (2002, 79) auch fur dems€&laungsbereich die Legitimation und
Begriindung anhand technokratisch-funktionalistis¢f@stellungen, die allerdings eine

Erweiterung der Forschungsperspektive erschweren.

Im Rahmen der theoretische Auseinandersetzungamilienorientierung wird deutlich, dass
sich die Behinderung eines Kindes im sozialen Udnhfelanifestiert, beim Kleinkind

besonders in den Interaktionen und Beziehungen deit Familienmitgliedern. Eine

Behinderung kann sich erschwerend auf den Erzigdprogess auswirken, wobei
anzunehmen ist, dass Eltern - gepragt von gesaftichen Vorstellungen und in ihrer
psychischen Auseinandersetzung mit der Behinderdeg Kindes - zu Beginn einer
Forderung oder Therapie auch noch an technokratisdttionalistischen Vorstellungen von
Fordermalinahmen festhalten. Der intensivere Korialdpeziellen Hilfeeinrichtungen fihrt
jedoch auch zu einem verstarkten Einblick von msifenell Tatigen in den sonst eher
abgegrenzten Privatbereich der Familie (Engelb8891 24). Dies gilt besonders fiur die
mobile Fruhférderung, in deren Rahmen sich ein damtes Verhaltnis von Expertinnen
gegenuber den Eltern als nicht praktikabel erwikst der Abkehr von der reinen

Kindférderung wurde das Aufgabengebiet der Friukdiwdg mit dem Prinzip der

Familienorientierung auf das soziale Umfeld desde€m erweitert. Wie bereits eingangs

erwahnt, stehen diesem Prinzip kaum theoriegesttitahdlungsmodelle gegentiber.

~Wenn das Ziel der Familienarbeit lautet, zu lernemt einem behinderten Kind zu
leben, so mul3 die Friihférderung den Eltern einelidikgit eréffnen, sich nicht nur in
Pflichten des Elterndaseins zu erschépfen. Frikforty hat nicht die Aufgabe, durch
Parteinahme fur das behinderte Kind aus Eltern hesisere Eltern zu machen.” (Sporri
1983, 134)

Erfahrungen aus der Praxis wie auch theoretischeseidandersetzungen Uber die
Wirksamkeit machen deutlich, dass mit der Familie@mgierung vor allem die soziale, also
die erlebte Dimension der Behinderung verstarkBlskfeld riickt. Nach Speck (2003, 456)
gilt es in der Zusammenarbeit mit den Eltern auehpdychischen Prozesse zwischen Eltern
und Kind zu beachten, da psychische Konflikte vine éehlende Akzeptanz der Behinderung

des Kindes auch in die Fruhférderung hineinwirken.

Fur Sporri (1983, 133f) erweitert sich mit der Beang der familiaren Situation des Kindes
der Aufgabenbereich der Fruhférderung, den sielgehde drei Ebenen gliedert:
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- Auf einer praktisch-padagogischen Handlungsebemefolgt die Vermittlung von
Kenntnissen, Ubungsmoglichkeiten und FordermaRnatanalie Eltern.

- Auf der Ebene der psycho-sozialen Hilfemerden den Eltern einerseits praktische
Entlastungsangebote (z.B. Kindergruppen, Hilfen Behodrdengangen) gemacht, und
andererseits psychologische Aufklarung (z.B. Uber Bedeutung des Spielens fir die
kindliche Entwicklung) angeboten. Diese sollen éelfin der Familie forderliche
Bedingungen fir die kindliche Entwicklung zu scleatf

- Auf der Ebene der Beziehurgpll es den Eltern erméglicht werden, emotionaddtithgen
und Belastungen zum Ausdruck zu bringen. Dafur tdem einen die Beratung in der
Frahférderung selbst, zum anderen auch der Erfgisaustausch mit anderen Eltern von
Kindern mit Behinderung, wie bspw. durch die Friid&ung organisierte Elterngruppen.

Fur Jonas (1990a, 152f) kommt Institutionen wiewasgder Frihforderung aufgrund des
verstarkten Kontakts mit den Familien auch die bk zu, die Mutter in ihrem
Bewaltigungsprozess zu begleiten. Hierfir schléigt Beratungsangebote vor, die den
Mittern Raum und Zeit bieten, Uber ihr Erleben uhce Situation zu sprechen. Als
wesentlich wird dabei erachtet, mit den Mittern ienrwieder in einen Dialog zu treten, bei
dem ihr matterliches Erleben im Mittelpunkt steNeben einem reflektierten authentischen
Beziehungsangebot von Seiten der Frihforderinnandmen die Mitter auch viel Zeit, um
Vertrauen aufbauen zu kdnnen, damit personlichahiemhgen, Fragen und Probleme von
ihnen thematisiert werden. Im Kontext der Beratlgnen neben psychischen Aspekten
auch soziale Bedingungen behandelt, und gemeinsanden Muttern Losungen gesucht
werden wie bspw. soziale Ressourcen zur Unterstftader Mdglichkeiten der sozialen
Integration. (Jonas 1990a, 152-158)

Zusammenfassend kann hier festgestellt werden, dassAufbau einer vertrauensvollen
Beziehung zwischen Eltern und Frihférderinnen asemtlich erachtet wird. Im Hinblick auf
die Familienorientierung dient sie als Basis fimeepartnerschaftliche Zusammenarbeit, da
die Frahforderinnen auf diese Weise Einblick infdieiliare Situation erhalten. Im folgenden
Kapitel werden jene Aspekte behandelt, die sichdaitBeziehung zwischen Frihférderinnen
und Eltern beschatftigen.

3.2 Die Beziehung zwischen Fruhférderinnen undrilte

Emlein (2001a, 51) versteht Fruhférderung als hamgh- und als beziehungsorientiert. Die

Handlungsorientierung bezieht sich auf die Behindgrdes Kindes und die sich daraus
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ergebenden FordermalRnahmen. Mit der Beziehungsenaemg werden die Auswirkungen
der Behinderung auf die Familienmitglieder bertcksgt. Frihférderung als ein Hilfesystem
bietet hier Unterstiitzung an, deren Annahme im &giner Dienstleistung der Entscheidung
den Klientinnen obliegt. Der Ausgangspunkt fur eififestellung ist ein Anliegen der/des
Klientin, die Gestaltung der konkreten Hilfeleisgukann gemeinsam zwischen Anbieter und

Klientln entschieden werden. (Emlein 2001a, 51ff)

Im Hinblick auf die Freiwilligkeit der Inanspruchimae von Fruhférderung und gemal der
Auffassung einer partnerschaftlichen Zusammenarbgiden Eltern zur Vermeidung eines
dominanten Expertinnen-Verhaltnisses erscheintB#dicksichtigung der Bedurfnisse der
Eltern unabdingbar. Im Rahmen einer Evaluation Zuwfriedenheit der Eltern mit

Frahforderung stellten Lanners u.a. (2003, 318), fdass Eltern erhaltene Hilfeleistungen
dann als wirkungsvoll beurteilen, wenn sie ihneliieme eine Antwort auf ihre Bedtrfnisse zu
finden. Im Gegensatz dazu werden jedoch Angebote FBchleute, die nicht den

Bedurfnissen, also der aktuellen Situation der r&ltentsprechen, als nicht wirksam
wahrgenommen. Anhand dieser Befragung konnten ridlgeBedirfniskategorien der Eltern

ermittelt werden:

- Informationen Uber das Kind, seine Schwierigkeitend die Mdoglichkeiten seiner
Entwicklungsfoérderung,

- Informationen Uber existierende Malinahmen wie Betng oder finanzielle Leistungen,

- Hilfestellung bei der Erklarung der Schwierigkeitas Kindes fur andere Personen,

- Finanzielle Bedirfnisse bzgl. der Anschaffung spléai Hilfsmittel und zuséatzlicher
alltaglicher Ausgaben,

- Bedirfnisse nach formeller Unterstitzung durch Fatk und Spezialisten,

- Bedirfnisse nach informeller Unterstitzung in damiie selbst, dem sozialen Umfeld und
durch Elternvereinigungen. (Lanners u.a. 2003, 3U&}h einer Befragung von Sarimski
(1996, 99f) wiinschen sich besonders die Mitterag@zinterstiitzung, um vor allem mehr
Zeit fur sich selbst zu haben. Ein weiteres Bedsirbresteht darin, innerhalb der Familie,
und auch in Kontakt mit anderen betroffenen Elidvaer die eigenen Probleme sprechen zu

kdnnen.

In einer Untersuchung Uber die Bedirfnisse derriklie der Zusammenarbeit mit den
Frahforderinnen kommen Peterander und Speck (188%), zu &hnlichen Ergebnissen. Die
grofdte Kategorie umfasst Bedurfnisse nach Infoonath, Anregungen und Anleitungen, die
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das Kind und seine Behinderung betreffen. Ein weit8ereich, der in der Darstellung von
Lanners u.a. (2003) nicht vorzufinden ist, ist Basltrfnis Uber die eigenen Gefuhle das Kind
betreffend, Uber Alltagsprobleme und private Sorgensprechen. In ihren Bedurfnissen
orientieren die Mdtter sich an ihrer eigenen Emialgs- und Handlungsbasis und an ihrer
jeweiligen Situation. (Speck, Peterander 1994, 1fhlder Zusammenarbeit mit den Eltern
bilden die von ihnen geaulBerten Bedirfnisse den g&ugspunkt fur angebotene
Hilfestellungen der Friahforderinnen. Die Anliegeer dMitter entscheiden nach Emlein
(2001a, 55f) auch uber die Art des Beziehungsstéds,der jeweiligen Hilfestellung zugrunde
liegt. Er unterscheidet hier zwischen Anliegen, @eng, Begleitung und Therapie, die im

Folgenden néher erlautert werden sollen:

- Der Ausgangspunkt einenleitung ist die Bitte um Erweiterung der eigenen
Moglichkeiten im Sinne einer Vermittlung von Wissamd Fertigkeiten. In der
Frihférderung sind dies vor allem lebenspraktiséspekte wie bspw. Fragen zum
Umgang mit dem Kind oder Informationen Uber seie@iBderung. (Emlein 2001a, 53f)

- In der Beratung geht es darum, die Sichtweise so zu erweiterns daghandene
Moglichkeiten und Ressourcen (wieder) erkannt uedutgt werden kdnnen. Das einer
Beratung zugrunde liegende Anliegen ist die Bitte Mutzung der eigenen Moglichkeiten,
die im Bezug auf die eigene Situation in dem Monmaoht gesehen werden kénnen. Die
Basis einer Beratung bilden Gesprache, deren Irdest jeweilige Thema der Beratung
bestimmen. Im Rahmen dieser Gesprache werden HahurEmpfindungen, Denkweisen,
und die Wirkungen von Beziehungen thematisiert, demen Sinn und Bedeutung zu
erkennen und neu zu arrangieren. Im BesprecherPvolbolemen mit den Frihforderinnen
wie bspw. der Frage nach allgemeinen oder integnatKindergarten kénnen vorhandene
Strukturen sicht- und nutzbar gemacht werden. (En2@01a, 54f)

- Der Begleitungkommt in der Fruhférderung eine zentrale BedeutengHier steht nicht
eine Veranderung im Vordergrund, sondern die Bagigi bei der Auseinandersetzung mit
einer unabanderlichen Tatsache wie der Behindedesgkindes. Das Angebot von Seiten
der Frihférderinnen besteht im Zuhoéren, ihre Antdiime hat eine stabilisierende Wirkung.
»EIn Schicksal leichter machen, indem man ein Stiekensweg mitgeht, ist das vielleicht
noch am ehesten passende Bild* (Emlein 2001a, 55).

- Der Ausgangspunkt fir einBherapieist eine veranderliche Problemlage, die mit Leiden
verbunden ist. Dies kénnen bspw. tiefsitzende Komikationsprobleme zwischen den
Familienmitgliedern sein, die mit schweren Symptaoreehergehen. In der Frihférderung

spielt Therapie eine untergeordnete Rolle, da ewiegend um die Unterstitzung des
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Kindes und seiner Familie geht. In manchen Fabeiherapie zeitlich eingeschrankt in der
Frahférderung moglich, es empfiehlt sich jedocle Bamilie an entsprechende Stellen zu
verweisen. (Emlein 2001a, 55)

Innerhalb des Fruhforderprozesses treten Fruhfiowaem und Eltern, wobei dies eher fir
Muatter als fur Vater gilt, auf jeden Fall in Beziely zueinander. Im Hinblick auf die
Zusammenarbeit mit den Eltern richten sich Zielg #elhférderung im Sinne einer
Dienstleistung nach den Anliegen der Eltern, diederum die Art des Beziehungsstils
bestimmen. Aufgrund der unterschiedlichen Anliegen Eltern kdnnen auch verschiedene
Beziehungsstile parallel zueinander laufen, eine tekdcheidung ermdglicht den
Frahforderinnen groRere Sicherheit in ihrer ArbeiAnhand der dargestellten
unterschiedlichen Beziehungsstile werden die Rabedingungen fir das jeweilige
Anliegen festgelegt, und es kdnnen Vereinbarungen den Eltern Uber realisierbare

Maglichkeiten getroffen werden. (Emlein 2001a, $5ff

Im Hinblick auf die oben angefihrten Untersuchungemrien Bedurfnissen der Eltern (Speck,
Peterander 1994, Sarimski 1996, Lanners u.a. 2@888h zusammenfassend festgestellt
werden, dass die Anliegen der Eltern in ersterd_uhs Kind mit Behinderung anbelangen.
Sie winschen sich vorwiegend Informationen Ubersgieziellen Eigenarten des Kindes und
Uber Fordermdglichkeiten innerhalb der Frihférdgrunaber auch durch andere
Einrichtungen. Vor allem beschaftigen sie Fragenerildie Entwicklungs- und
Zukunftsperspektiven des Kindes mit Behinderunge Dhweite grol3e Kategorie der
Bedurfnisse der Eltern, jene nach sozialer Untestig, zeigt auch, wie sehr die Anliegen
der Eltern ihrer gegenwartigen Lebenssituation wieden Bewaltigung entsprechen. Im
formellen Bereich bestehen hier Bedurfnisse nachylictier sozialer bzw. finanzieller
Entlastung, nach Informationen Uber ambulante Déngie geeignete Kinderarztinnen,
Zahnarztinnen oder auch Betreuungsmadglichkeiterd&sr Kind mit Behinderung. In diesen
Bereich fallen auch die Bedirfnisse nach Beratumg Bewaltigung bestehender Sorgen,
Probleme und Einschrankungen im Alltag, sowie dediBfnis Uber die eigenen Emotionen
zu sprechen. Letztere kbnnen auch dem informellereiBh der sozialen Unterstitzung
zugeordnet werden, denn besonders Miitter duRertrfdeste nach Gesprachskontakten mit
Freundinnen oder anderen betroffenen Eltern unt &atlastung, um mehr Zeit fir sich zu
haben. (Sarimski 1996, 97f)
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Das Prinzip der Familienorientierung in der Fribd&mung bezieht sich auf die
Bertcksichtigung der Bedurfnisse der Familie, dierei jeweiligen gegenwartigen
Lebenssituation entsprechen. Im Sinne des Koopesatiodells wird eine partnerschatftliche
Zusammenarbeit zwischen Fruhférderinnen und Eltemgestrebt, die auf gegenseitigem
Vertrauen und Respekt basiert. Entscheidend furAlgbau einer solchen Partnerschaft ist
die Art der Beziehung, die nach Lanners u.a. (2088l) ,vielmehr das Ergebnis der
Bemuhungen des Dienstes [ist], auf die BedurfrnieseEltern einzugehen®. Aus der Sicht der
Eltern ist die wichtigste Voraussetzung fur eineperative Zusammenarbeit, inwiefern es
den Fruhférderinnen gelingt, inrem Bedirfnis nasfodmation nachzukommen. An zweiter
Stelle ist den Eltern wichtig, dass sie von denhFiiderinnen das Bewusstsein eigener
Kompetenz vermittelt und auch die Moglichkeit bekoem, autonome Entscheidungen tber
die Forderung des Kindes einzubringen. Als drittea¥issetzung flr eine partnerschatftliche
Beziehung wird von den Eltern genannt, dass sidviiglichkeit der aktiven Teilnahme am
Forderprozess haben und dabei unterstitzt werdesm, Bkdiurfnisse ihres Kindes

wahrzunehmen und zu verstehen. (Lanners u.a. 3203,

Familienorientierung meint aber neben der Berutkgjang der familiaren Situation auch
den Einbezug der Familie in den Forderprozess. Wieits im Rahmen der Ausfihrungen in
Kapitel 2 deutlich wird, sind es aufgrund soziaReollenaufteilungen hauptséchlich die
Mutter, die fir die Erziehung der Kinder zustéansiigd, und es ist folglich anzunehmen, dass
sie auch die hauptsachlichen Kooperationspartnenimier Frihforderung sind. Inwiefern der
Einbezug der Familie durch die Fruhférderung tdikélc initiiert wird, gelingt bzw.
inwiefern ein Interesse von Seiten der Mitter ddstist eine Frage, der im Rahmen dieser
Forschung nachgegangen werden soll. Im Folgendshmin auf zwei wesentliche Aspekte
innerhalb des Fruhférderprozesses eingegangesjatienit der Erweiterung der Perspektive
auf die Familie als neue Aufgabengebiete fur diéhkirderung ergeben haben. Zum einen
betrifft dies die Interaktion zwischen Mutter undnl, die aufgrund der Behinderung
beeintrachtigt sein kann. Zum anderen wird im Hotbhuf die Lebenssituation der Mutter
darauf eingegangen, welche Mdglichkeiten unterstider Angebote im Rahmen der
Frahforderung bestehen. Auf beiden Ebenen scheainh raktuellen Untersuchungen eine
langerfristige Wirksamkeit im Sinne einer sozialategration am ehesten gewéahrleistet zu
sein. Abschlieend wird noch der Frage nachgegangemefern Auswirkungen von
Fordermalinahmen auf das soziale Umfeld und auEwlieicklungsbedingungen des Kindes

mit Behinderung in der Forschung bertcksichtigtdeer
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3.3 Interaktion zwischen Mutter und Kind

Die Perspektive auf die Mutter-Kind-Beziehung irr detihférderung war in der fachlich-
wissenschaftlichen Diskussion lange Zeit bestimant ger Zielvorstellung, die Mutter misse
lernen die Behinderung des Kindes anzunehmen (Bn#@0l1a, 57). Weil3 (1993, 311ff)
bezeichnet dieses ,Postulat der Annahme* als ,Fimstimmung zur Liebespflicht®, das
auch von einem traditionellen Rollenverstandnis Mlertter als Entwicklungsférderin des
Kindes mitbestimmt ist. Weiters tragen Bewaltigungsdelle wie das Spiralphasenmodell
von Schuchardt (vgl. Kapitel 2.1.2.1) dazu bei,sdagh bei Fachleuten - besonders im
Hinblick auf die Bedeutsamkeit der Mutter-Kind-Irdktion fir die Entwicklung - die Idee
der Annahme als das zu erreichende Ziel des Trenm¥pses festsetzen kann. Mit der
Orientierung an vereinfacht dargestellten Phasen kiabei die individuelle Bewaltigung des
Trauer- und Anpassungsprozesses aus dem Blick atdrldute geraten. Bedingt durch die
inhaltliche Unschérfe des Begriffs kann die Ziebtetlung der Annahme zu einer Forderung
an die Eltern werden, die als moralische Norm anhs&rangetragen wird, oder zu ihrer
psychologischen Kategorisierung fuhrt. (Weil3 19988-311) ,Der Grat zwischen Hilfe
einerseits sowie unangemessenen Eingriffen, Zungeturund Kontrolle andererseits ist in
einem derart personlichen Geschehen, wie es Bewalsprozesse darstellen, sehr schmal:
Es besteht die Gefahr, ohne Absicht Druck auf dier in Richtung einer fremdbestimmten
Annahme ihres behinderten Kindes, eine Art ,Lielfedpt’, auszuiben® (Weil3 1993, 311).
Das Ziel der Annahme entspricht dann mehr dem Wunsmin Fachleuten, dem eine
bestimmte Vorstellung von einer idealen Mutter mngie liegt, die folglich auch als ein
Beurteilungskriterium fur matterliches Verhaltereen kann. Die Mutter als eigenstandige
Personen, ihr Erleben, ihre soziale Situation ungthamoégliche Belastungen resp.
Uberlastungen werden nicht wahrgenommen, vielmeammkdie Erwartungshaltung Druck
auf die Mutter ausiben und eine zusatzliche psydztale Belastung darstellen. (Jonas
1990a, 22ff) Mit einem erweiterten Verstandnis vamnahme, namlich der Annahme der
Wirklichkeit, kann sich die An-Forderung durch di@chleute im Sinne einer normativen
Vorgabe an die Eltern I6sen, und sich ihr Blickveh&uf die individuelle Situation der Eltern

in ihrer Auseinandersetzung mit der Behinderungshfindes erweitern (Weifl3 1993, 316f).

Mit der Zielvorstellung der Annahme und einem emensionalen Handlungsverstandnis der
Fachleute im Sinne einer wirksamen Beeinflussumdihellichen Entwicklung ist die Gefahr

verbunden, die Eltern in ihrer Auseinandersetzuegade beziglich ihrer ambivalenten
Geflihle und Erlebnisinhalte einzuschranken (Wei83136). Fir den Verarbeitungsprozess
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im Sinne eines individuelles Entwicklungsprozesskes,auch mitbestimmt ist vom sozialen
Kontext, kann von auf3en sein Ausgang, d.h. auah Zeil nicht festgelegt oder bestimmt

werden (Jonas 1990a, 23f). Eine offene, Anteil natole Haltung der Fachleute im Sinne
einer Begleitung im Trauerprozess gibt den Eltezn détigen emotionalen Raum, um auch
ihre ,negativen* Gefiihle wie Angst, Ablehnung, Wugnttauschung, Ohnmacht,

Hoffnungslosigkeit und dergleichen ausdriicken zoniem. Indem die Eltern die Erfahrung
machen, dass auch diese Geflhle ihre Berechtigabgn) und sie mit ihren gegensétzlichen
Empfindungen akzeptiert und nicht verurteilt werderiissen diese Gefiihle von ihnen nicht
verdrangt werden. Die Auseinandersetzung mit degativen” Gefuihlen ist sowohl fur die

psychische Situation der Eltern, als auch fur ciestcklung einer tragfahigen Beziehung zu
ihrem Kind von grofRer Bedeutung. (Weil3 1998, 34ff)

Nach Weil3 (1998, 28ff) vollziehen sich integrativew. desintegrative Prozesse auf vier
Ebenen, die in einem dynamischen, wechselseitigezu®@ zueinander stehen: der
innerpsychischen Ebene, der interaktionalen Ebelee, institutionellen Ebene und der
gesellschaftlich-normativen  Ebene. Die innerpsydies  Verarbeitungs- und
Integrationsprozesse der eigenen widerspruchli@efiihle, wie sie bspw. in der Begegnung
mit Menschen mit Behinderung ausgeltst werden, ehildlie Grundlage fir weitere
Integrationsprozesse. ,Dies ermoglicht die Annahgran mich selbst, die Akzeptanz meiner
Gesamtpersonlichkeit mit ihren Starken und Schwéehals Bedingung der akzeptierenden
Annaherung an den Anderen” (Weil3 1998, 29). Fuhleate begriinden die Ergebnisse ihrer
eigenen innerpsychischen Auseinandersetzung auchVémhéltnis zu dem Phanomen
.Behinderung®, d.h. inwiefern sie ,Behinderung pémals moéglichst ,wegzufdérderndes’
Objekt oder als eine spezifische Form menschlichelmens® begreifen (Weil3 1998, 33).
Gesellschatftlich-kulturelle Wertorientierungen umbrmen, wie sie sich bspw. in der
Vorstellung der Machbarkeit der kindlichen Entwiokly oder im Annahme-Postulat
niederschlagen, nehmen nicht nur auf Eltern, sendenterschwellig) auch auf Fachleute
Einfluss. Bleiben derartige Vorstellungen unangesipen und unreflektiert, kann daraus ein
sich selbst verstarkender Kreislauf aus Selbstaochpn und Fremderwartungen entstehen,
der folglich auch Druck auf das Kind ausibt. (Wdi888, 32ff)

Aufgrund der Nahe zu den Familien ist gerade im tkeinder Frihférderung einerseits eine
enge und intensive Begleitung der Eltern mdglicmdeaerseits auch die Gefahr
unangemessener Eingriffe besonders gegeben (W&B8, B42). Inwiefern das Annahme-
Postulat in der praktischen Arbeit noch Gultigkedtt, kann mangels Untersuchungen nicht
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festgestellt werden. In einer 1994 von Speck untérBeder (1994, 119) durchgefihrten
Befragung nach dem obersten Férderziel antwortetemerhin 94,8 % der Frihférderinnen,
,dald die Eltern lernen, die Behinderung des Kindexzunehmen®. Im Bereich der
Frahforderung stellen sich auf der institutionell&bbene der Integrationsprozesse unter
anderem die Fragen, inwiefern die Frihférderin fpegchische und interaktionale
Integrationsprozesse in der Familie unterstitzengd unwiefern sie das Prinzip der
Familienorientierung in ihrer Arbeit umsetzen kafWeiss 1998, 32ff) Welche Formen der
Unterstitzung der Mitter im Rahmen der Frihfordgrambglich sind, wird im nachsten
Kapitel behandelt. Die Mdglichkeit der Unterstitgunbeim innerpsychischen
Integrationsprozess der Eltern in Form einer Béghg durch die Friahforderinnen, die
wiederum ihrerseits eine Auseinandersetzung mériBichtweise von Behinderung bedingt,
wird in Kapitel 3.2 dargestellt. Im Folgenden wird Hinblick auf den Integrationsprozess
auf interaktionaler Ebene auf die Schwierigkeiten khteraktion zwischen Mutter und Kind
aufgrund der Behinderung, und auf mdgliche Untézstigsformen im Rahmen des

Frihforderprozesses eingegangen.

Eltern reagieren zumeist intuitiv auf Signale eir@8uglings und passen ihr Verhalten
(Stimme, Mimik, Koérpersprache) dementsprechendedtern erleben die Verbundenheit mit
ihrem Baby als Glick und Belohnung, und fihlen sichihrem Selbstwertgefihl und
Selbstvertrauen bestarkt. Anhand dieser Ausldse-Riitkkoppelungssignale regulieren sich
im Interaktionskontext die Rahmenbedingungen fig iddividuelle Entwicklungsférderung
des Sauglings. (Paptek 2006, 15f) ,Die Eltern-Kind-Interaktion — beintilien, Futtern,
Beruhigen und Schlafenlegen, beim Handling, Wick&wiegesprach und Spiel — kann man
sich als eine Art alltagliche Arena vorstellen, der sich Eltern und Baby mit ihren
komplementéren psychobiologischen Bedirfnissen\terthaltensbereitschaften miteinander
zu verstandigen suchen und aufeinander abstimniEapdydek 2006, 16). Diese Erfahrungen
in den alltadglichen Interaktionen zwischen ElternduKind und ihre wechselseitige
Regulation bilden die Grundlage von Bindung, Beareh und Individuation. (Papéek
2006, 16ff) Dieser Prozess der wechselseitigen #ssyrag kann aufgrund schwer
verstandlicher Auslése- und RuckkoppelungssignateSQhuglings erhdhte Anforderungen an
die intuitiven elterlichen Kompetenzen stellen, uhdufig auch zu Stérungen bzw.
Fehlanpassungen fihren. Auch friihe Trennungen hems&ltern und Neugeborenen wirken
sich als belastend auf die Abstimmung der indiviknmeKompetenzen der Eltern auf die
individuellen Besonderheiten des Sauglings aus. 3eiten des Kindes mit Behinderung
konnen sich verschiedene Faktoren auf motorischéen& auf der Ebene der
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Wahrnehmungsféhigkeit, der allgemeinen Verhaltepdetion und Lernfahigkeit, sowie
(alters)untypische Signale im Aussehen auf derodisthen Austausch und die Interaktion
auswirken. (Papdek 2006, 20ff) Eltern fuhlen sich aufgrund der w@m&h Signale des
Sauglings oder unverstandlicher VerhaltensweisemB. (/ersteifen des Korpers bei
Kdrperkontakt) verunsichert in ihren Reaktionenswaweiterer Folge die Entwicklung der
sozialen Interaktion zwischen Eltern und Kind be&éichtigt. Werden die Bedirfnisse des
Kindes nicht befriedigt bzw. erfahrt es nicht desnéitigten emotionalen Halt, besteht die
Gefahr, dass es ein unsicheres Bindungsverhalteviokelt. Die Erfahrungen in der engen
emotionalen Beziehung zwischen Mutter und Kind msten Lebensjahr bilden die Grundlage
fur die Entwicklung des Bindungstyps (sicher gelmmdunsicher-vermeidend gebunden,
unsicher-ambivalent gebunden), der sich auf di¢eneisozio-emotionale Entwicklung (z.B.
Explorationsverhalten, Selbstvertrauen, Selbstiknifg) auswirkt. Vor allem Art und
Ausmald des Koérperkontaktes, die Haufigkeit und @uadler Interaktion mit dem Kind, die
Responsivitat der Bezugsperson und die SignaleKdedes sowie ihre Bedeutung fur die
Interaktion stellen die wesentlichsten Ursachen di@ Entwicklung der unterschiedlichen
Bindungstypen dar. In der gelungenen Interaktignaisiert das Kind seine Bedurfnisse, auf
die die Mutter angemessen und prompt reagiert (@tesytat), wodurch die Bedirfnisse des
Sauglings befriedigt werden sowie seine Zufriedéntdee Mutter erfreut und in ihrem
Verhalten bestatigt. Die Interaktion kann jedoctthhinur durch unklare Signale des
Sauglings beeintrachtigt werden, sondern auch dmargelnde Responsivitat von Seiten der
Mutter, die bspw. aufgrund mangelnder Feinfuhliglagder eigener Trauergeflihle entsteht.
(HeilRenberg 2005, 57-63)

In einer Zusammenschau verschiedener Studien @hfdfderung stellt Kihl (2002, 5ff) fest,
dass sich die Einbeziehung der Bezugsperson ifrdériérderprozess und die Starkung ihres
psycho-sozialen Potenzials auf die Interaktionereihalb der Familie sowie langfristig auf
die Gesamtentwicklung des Kindes auswirken. Die mé&dung bzw. Linderung von
Interaktionsstérungen kann folglich als eine wigatAufgabe von Friuhférderung aufgefasst
werden. Neben der Férderung der Kommunikationskiiigdes Kindes kommt in diesem
Zusammenhang auch der Forderung der Anpassungsigest der Bezugspersonen
wesentliche Bedeutung zu. Ein besseres Verstanders kindlichen Signale und ein
gelassener Umgang mit dem Kind wirken sich in weiteFolge auch positiv auf die
intuitiven Verhaltensweisen der Eltern aus. (Hebiggg 2005, 62f) ,Wenn die elterlichen

Féahigkeiten im Umgang mit ihrem Kind gestéarkt werdmd sie sich als kompetent erleben,
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wirkt sich das auf ihre Wahrnehmung bezogen aufkiad aus, was zu einer verbesserten
Akzeptanz fuhrt“ (Heil3enberg 2005, 63).

Im Frihforderprozess nehmen neben der alltagsbaeadgituationsgestaltung Informationen
Uber die Besonderheiten des Kindes und seines Memkaein friher Férderbeginn und eine
intensive Zusammenarbeit einen positiven Einflugé die Mutter-Kind-Interaktion. Die
Wirkungszusammenhéange auf die Mutter-Kind-Intemktiassen sich nach Kuhl (2002, 6f)
anhand mdatterlicher Verhaltensmuster wie Respadisjvkontingenter verbaler Reaktionen,
emotionalem Interesse und dem Angebot adaquataiz8pgs feststellen. Auch Weil3 (2002,
80) versteht ,die Qualitat der Beziehung, Interaktiund Kommunikation zwischen
Erwachsenen und Kind als zentrales entwicklungsitwies Kriterium.” Die Responsivitat
der Mitter stellt im Hinblick auf die Qualitat ddtutter-Kind-Interaktion eine prognostisch
wichtige Variable fir die Entwicklung des Kindesrdam Frihforderprozess kann im
gemeinsamen Spiel den Mdittern vermittelt werdea, Iditiativen des Kindes aufzugreifen
und die eigenen Anregungen mit dem Verarbeitungsterand -niveau des Kindes
abzustimmen. Die Unterstitzung der Eltern bei deol&chtung, Interpretation und im
Verstandnis der kindlichen Ausdrucks- und Kommutideegsweisen sowie im Umgang mit
dem Kind kann als eine zentrale Aufgabe der Frilghimg aufgefasst werden. Neben einer
die elterliche Autonomie berucksichtigenden Vorgedweeise erfordert die Hilfestellung bei
der Deutung kindlicher Ausdrucksweisen auch eirdggbe Erfahrungen und groRRes
theoretisches Wissen von den Frihforderinnen. Eirat8ngsansatz, der bei Fragen tber die
Pflege, Erndhrung, Erziehung und dergleichen dieehssituation bertcksichtigt, kann fur
die Mtter hilfreich sein, um Sicherheit im Umgamit ihrem Kind zu gewinnen. Angste
Uber die Zukunft des Kindes und die oft betonte Migkeit der frihen Forderung fuhren
zumeist zu einem Forder- und Therapiedruck der éditler die fur die Entwicklung des
Kindes notige Zeit aus den Blick geraten lassiormiationen tber zukinftige Moglichkeiten
ihres Kindes bzgl. Bildung, Arbeiten, Wohnen, unals dAufmerksam-machen auf kleine
Veranderungen und Entwicklungsfortschritte des Kmdkénnen die Miutter dabei
unterstitzen, Vertrauen in die Entwicklung des l€mdnd in die Zukunft aufzubauen. (Weif3
1998, 80-84)

Die Nahe zu den Familien ermdglicht es den Frilginhen, sowohl auf Seiten des Kindes
als auch auf Seiten der Mitter den Aufbau einerataz Interaktion zu untersttitzen, die sich
positiv auf ihre Beziehung und Bindung auswirkte®iist besonders im Hinblick auf die

weitere sozio-emotionale Entwicklung des Kindes useine soziale Integration von
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wesentlicher Bedeutung. Die Fahigkeit der Mutter Anpassung an die Bedurfnisse ihres
Kindes kann allerdings aufgrund ihres psychischeahMégfindens oder ihrer Be- bzw.
Uberlastung durch vielfaltige Aufgaben sowie durclas allgemeine Familienklima
beeintrachtigt sein. (Sarimski 1993, 84f) Mit deed8htung der Gesamtsituation der
Entwicklungsbedingungen eines Kindes, also auahesdiamiliaren Umfeldes, erfolgt in der
Frahférderung zunehmend eine Orientierung an dediuBeissen und Ressourcen der
jeweiligen Familie (Heil3enberg 2005, 75). Im n&ehdfapitel wird der Frage nachgegangen,
welche Formen der Unterstitzung im Rahmen der Brdbfung fur die Mutter im Hinblick

auf ihre Lebenssituation und ihre Bedtrfnisse nobgdind.
3.4 Unterstltzende Angebote fir die Mutter

Eine langfristige Wirksamkeit von Fruhférderung iktinblick auf die Foérderung der
kognitiven, sozialen und emotionalen Entwicklung #&ndes hangt unter anderem auch von
stabilen und foérderlichen Umweltbedingungen ab. 8t Erweiterung der Perspektive auf
die familidre Situation finden auch die unterschaan psycho-sozialen Bedingungen, in
denen die Kinder leben, zunehmend Beachtung. Dienilléaorientierung in der
Frahforderung kann folglich als Unterstiitzung desagnten familiaren Systems verstanden
werden. (Peterander 2002, 96ff) Das emotionale c@¢gwicht in der Familie und der
Belastungsgrad der Familienmitglieder bestimmen Miesentlichen die familiare
Maglichkeit, sich auf neue Erfahrungen einzulassed eine neue Lebensperspektive mit
dem Kind mit Behinderung aufzubauen. Im Rahmenkté&hforderung betreffen Angebote
zur Unterstlutzung der psycho-sozialen Bedingungen der Familie hauptséchlich
Stabilisierungshilfen fir die Lebenssituation dewegiligen Familie sowie Erziehungs- und
Integrationshilfen fur das Kind. Der Einbezug all@milienmitglieder, wie bspw. auch von
Geschwisterkindern, kann zur Herstellung eines emaken Gleichgewichts in der gesamten
Familie beitragen. (Sohns 2000, 85-90) Der Gesiglides familiaren Zusammenlebens gilt
es auch im Hinblick auf eine Schaffung entwicklutgderlicher Bedingungen in der Familie

zu beachten.

Die Forderung der elterlichen Kompetenz begrerctt sicht nur auf die Interaktion mit dem
Kind, wie sie im vorigen Kapitel dargestellt wurdmndern meint auch Hilfestellung fur die
Eltern beim Benennen von Bedirfnissen, ProblemefadBungen, sowie die Unterstitzung
bei der Suche nach eigenen Starken, KompetenzeRassourcen, wie bspw. dem Aufbau
eines sozialen Netzwerkes. (Peterander 2002, 1®W®nlehnung an das Empowerment-
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Konzept konnen Unterstitzungsangebote fir die Mittesofern sie dazu beitragen
eigenverantwortliches Handeln und Selbstbestimmundgzubauen — als ,Hilfe zur

Selbsthilfe” verstanden werden. In einem l6sungsaierten Ansatz gilt es mit den Muttern
gemeinsam ihre Ressourcen, Fahigkeiten und Stamkerinem konsultativen Prozess
aufzudecken, wobei sie als ,Expertinnen in eigeSache* gelten, d.h. ihre eigene
Wirklichkeitskonstruktion sowie LOsungsfindung umitht fremdbestimmte Anweisungen
das Vorgehen bestimmen. Die Erfahrung ProblemeBsaidstungen mit selbst entwickelten
Strategien erfolgreich bewaltigen zu kdénnen, féstas Vertrauen der Mutter in ihre eigenen
Starken und Fahigkeiten auch im Hinblick auf zukignf auftretende kritische

Lebenssituationen. (Heil3enberg 2005, 104f, TheanjsSarlipp 1999, 54ff)

Die Behinderung eines Kindes wirkt sich bei den teiit in unterschiedlicher individueller
Auspragung auf ihr gesamtes Leben, d.h. auch aef ltentitat und ihr familiares und
soziales Erleben aus (Jonas 1990a, 14). |hre Emgsdkompetenz ist neben personlichen
auch von sozialen und familiaren Eigenschaften g (Lanners u.a. 2003, 311). Die
Maglichkeiten der Begleitung der Mitter bei der Aumandersetzung mit der Behinderung
des Kindes sowie die MaRnahmen zur Foérderung deraktion zwischen Mutter und Kind
wurden in den Kapiteln 3.2 und 3.3 behandelt. Dighférderinnen nehmen in ihrer Tatigkeit
Einfluss auf die Wechselwirkung zwischen Kind unditdrn, wobei sich hier ein Haltung
positiv auswirkt, bei der sie beiden emotional giermalen zugewandt ist (Bieber 2002, 41).
In der Zusammenarbeit mit den Muttern ist es ferkitihforderinnen wichtig, zwischen ihrer
professionellen Haltung dem Kind gegentber wahosrd=6rderstunde und dem Haltung der
Mutter als Person im jeweiligen psycho-sozialen t€ghzu unterscheiden. Dies erscheint
insofern wichtig, damit nicht — &hnlich dem AnnahRastulat — (Ideal-)Anforderungen an
die Mutter zur Herstellung ,optimaler Erziehungsiogdingen“ zu Eingriffen in deren Leben
werden. (Jonas 1990a, 18-27)

Besonders im Hinblick auf ihre soziale Situationh.dauch auf die Méglichkeiten ihrer
autonomen Entwicklung, sollten sich Unterstlitzungs#ote fir die Mitter von Kindern mit
Behinderung auch daran orientieren, dass die Mujtacht hinter die derzeitige
gesellschaftliche Entwicklung der Frauen in uns&esellschaft zurtickfallen* (Jonas 1990a,
152). Gerade in Bezug auf die Isolation von Mutteeminderter Kinder bedeutet dies auch
soziale Bedingungen zu thematisieren und gemeirssamale Ressourcen zu finden. Gegen
Ende des Frihforderprozesses konnte die Aufnahs&idees in einen Kindergarten initiiert
bzw. begleitet werden, im Sinne einer sozialendragon des Kindes koénnte auch die
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Integration in einen wohnortnahen allgemeinen Kigdgen angeregt werden. (Jonas 1990a,
156f) Dies wirde den Mittern — sofern sie es wiesch die Aufnahme einer
Erwerbstatigkeit ermoglichen, die zu gewissen Tedach der Isolation entgegenwirkt. Nach
einer Untersuchung von Wacker (1995, 25) sind wei Drittel der Hauptpflegepersonen in
Deutschland nicht erwerbstatig. Im Fall einer Elvetiitigkeit Uberwiegen hier
Teilzeitbeschaftigung (ca. 15 %) und geringflugigeséhaftigung (ca. 4 %). Eine htéheren
Anteil* von berufstatigen Pflegepersonen in den 6stliddemdeslandern Deutschlands fiihrt
Wacker (1995, 27) auf den besseren Ausbau auflRédmusUnterstiitzungsangebote wie
Kinderkrippen und Kindergarten und ein Rollenvandiiis von Frauen zuriick, das eine
Berufstatigkeit inkludiert. Engelbert (1999, 23%tellt in ihrer Untersuchung fest, dass sich
vor allem die Miutter mit einer Vollzeit-Erwerbs@keit weniger eingeschrankt fihlen im
Alltag mit ihrem Kind, und auch mehr soziale Didestungen in Anspruch nehmen. Fir eine
autonome Entwicklung sind die Mutter von Kindernt ehinderung auf emotionale und
praktische Unterstiitzung angewiesen, die sie aus Bereich der engeren und weiteren
Familie, von sozialen Netzwerken, aber auch aukreifsozial)politischen Ebene (z.B.
Kindergarten) erhalten (Jonas 1990a, 150).

Soziale Ressourcen leisten einen wichtigen Beimaig Unterstitzung der Mutter bei der
Bewaltigung der vielfaltigen Aufgaben in ihrem Al und auch fur ihr emotionales
Befinden. Die Unterstitzung innerhalb ihrer Fanmgjik als eine grundlegende Voraussetzung
fur die Bewaltigung von kritischen Lebensereignisseobei hier jeweils der Grad der
emotionalen, kommunikativen und zeitlich-organigatthen Verbundenheit als
entscheidende Faktoren gilt (Engelbert 1999, 1&Hifje Untersuchung von Engelbert (1999,
268f) zeigt, dass eine hohe Verbundenheit innertdatbFamilie giinstigen Einfluss auf das
Ausmal3 der Stressbelastung der Mitter hat, abeh awd ihre Zusammenarbeit mit
Fachleuten. Im Hinblick auf Geschwisterkinder kgadoch festgestellt werden, dass die
Stressbelastung der Mitter aufgrund der zeitlidBeganisation des Familienalltags steigt, da
bspw. Foérdertermine mit dem Kind mit Behinderungd urine Betreuung fir das
Geschwisterkind koordiniert werden mussen (Engeldg4f). Nach Hohmeier (1997, 348)
bildet die familidare Struktur der Kleinfamilie awtqmd der geringen Anzahl der
Familienmitglieder bereits eine soziale Bedingudig, bei erhéhten Anforderungen wie sie
bspw. zu Beginn des gemeinsamen Lebens mit einemd Kiit Behinderung auftreten, zu

einer Uberlastung fuhren muss. Eckert (2008, 3fltsin einer vergleichenden Befragung

30,2 % Vollzeitbeschaftigung, 23,2 % Teilzeitbexftigung
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von Miuttern und Véatern von Kindern mit Behinderung Rahmen der Frihférderung fest,
dass die Mutter ein deutlich hoheres Stresserlegbder familiaren Situation mit inrem Kind
beschreiben, und sich aufgrund der primaren Verantwg fir den innerfamiliaren Bereich

allgemein erschopfter fuhlen.

Eine wichtige Form der sozialen Unterstitzung stelsoziale Netzwerke wie weitere
Familienmitglieder, Verwandte, Freundeskreis odekdhnte im néheren sozialen Umfeld
dar, die eine stabilisierende Funktion im alltégdin, familiaren Leben erflillen (Eckert 2002,
29). Zum einen leisten sie faktische Unterstitzubgi der Bewaltigung diverser
Alltagsanforderungen, zum anderen tragen sie Memaburch Gesprache zur emotionalen
Unterstitzung bei oder vermitteln den Miuttern durBlesuche ein Gefihl sozialer
Anerkennung und Integration. Soziale Kontakte sureibesonders im Hinblick auf die
Isolation der Mutter bzw. ihrem Beddirfnis nach atduilidren Kontakten von Bedeutung zu
sein, da sie so die Mdglichkeit haben ein Stuck t wdNormalitat® zu erfahren.
Ausschlaggebend fur die Unterstutzungsfunktion dst Grof3e und Dichte des sozialen
Netzwerkes, was sich in der Verfugbarkeit der Regaound der verschiedenen konkreten
Unterstitzungsmaoglichkeiten niederschlagt. (Engelli®99, 123ff) Mit der Behinderung
eines Kindes ist gerade zu Beginn meist eine Vgerung oder haufig sogar ein Abbruch von
sozialen Kontakten verbunden, wobei sich sozialdzerke im Laufe der Zeit neu
strukturieren. Zumeist bleiben sie jedoch auf ememaltnismarig kleinen Personenkreis mit
hoher Interaktionsdichte beschrankt. (Eckert 2G0E)

Eine besondere Form sozialer Netzwerke stellt damnté&kt zu anderen Eltern von Kindern
mit Behinderung dar, wie er bspw. in Selbsthilfggren erfolgt, wobei sich hier die Mutter
im Vergleich zu den Vatern bedeutend starker emgagi (Engelbert 1999, 129f). Das
Engagement in einer Selbsthilfegruppe kann Eltexibed helfen eine neue soziale Identitat
aufzubauen, da sie sich unter Gleichbetroffenehtr@asgegrenzt fihlen und eher bereits sind
Uber ihre eigene Situation zu sprechen. PositizeakdErlebnisse wirken sich auch forderlich
auf weitere soziale Kontaktaufnahme und den Aufiaes Unterstltzungsnetzes aus. Durch
den gegenseitigen Austausch von Informationen uridhBingen kdnnen sich die Eltern
Anregungen fiur ihre eigene Situation holen, glegitig erleben sie durch die von ihnen
angebotene Hilfe eigene Starke und Kompetenz. €ring92, 93ff) Dies scheint besonders
im Hinblick auf das oft ungleichgewichtige Verhastrder Eltern zu den Fachleuten von
Bedeutung zu sein. Hohmeier (1997, 351) sprichdissem Zusammenhang von einem
reflexiven und kritischen Potential durch Eltersg¢hilfe, da die Erfahrungen anderer Eltern
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den Lernprozess beziglich des Umgangs mit Facimeerieeblich unterstitzt. So nehmen
Eltern, die sich in Selbsthilfegruppen engagiereme wesentlich kritischere Haltung
gegeniber professionellen Hilfesystemen ein. Ghaitly verfiigen diese Eltern auch Utber
mehr Informationen bzgl. unterschiedlicher Behoérdend sozialer Dienstleistungen, und
nutzen diese auch in starkerem Ausmal3, duRerntjemloch verstarkter das Bedirfnis nach
Entlastungs- und Betreuungshilfen sowie weiteremlagégischen und therapeutischen
Einrichtungen. (Engelbert 1999, 243ff)

Im Rahmen der Fruhférderung kann der Kontakt zuesswd Eltern von Kindern mit
Behinderung uber Veranstaltungen hergestellt werdiensich an die Mitter oder auch an die
ganze Familie richten. Sporri (1983, 135f) nenrdrhals Beispiele Mutter-Kind-Gruppen,
Elternabende und Elterngruppen. Die Teilnahme arichen familienorientierten
Veranstaltungen erfolgt freiwillig und sollte dertden auch nicht den Charakter einer
Aufforderung oder Verpflichtung durch die Fruhfond@en vermitteln. Diesbezlgliche
Angebote von den Fruhférderinnen sollten sich am vlen Eltern gedul3erten Bedurfnissen
orientierten. Diese Treffen konnen — wenn sie vbtfrstattfinden - starken emotionalen
Druck und innere Abwehr bei den Mittern auslosem,si¢ zuerst die Zeit brauchen ihre
Situation realistisch fur sich einschatzen zu kinrsei solchen Treffen haben die Eltern die
Maoglichkeit sich in ungezwungener Atmosphare kennem lernen, Informationen,
Erfahrungen und Alltagsprobleme auszutauschen uimdli&ke in das Leben und die
Entwicklung anderer Kinder zu gewinnen. Fir die vdklung von personlichen,
emotionalen Gesprachen im Rahmen von Mutter-Kindp@en und Elterngruppen (bspw.
.Gesprachskreise) ist eine kleine TeilnehmerinnBhzaegelmalige Treffen und ein
maoglichst ahnlicher Schweregrad der Behinderung<iledes von Vorteil. (Sp6rri 1983, 135-
148) Angebote, die sich auch an die Vater bzw. i@ngdnze Familie richten wie bspw.
gemeinsame Freizeitaktivitaten, wirken sich auckitpoauf die Beziehungen zwischen dem
Kind mit Behinderung und den anderen Familiennmetgir aus. Es ist anzunehmen, dass es
aufgrund der traditionellen Rollenverteilung zumhedie Mitter sind, die mit den
Frihférderinnen zusammenarbeiten. Hier bestehtGléahr, dass sich im Hinblick auf
Informationen Uber die Behinderung selbst, Entwinglsstand und —perspektiven des Kindes
sowie bezuglich des Umgangs mit dem Kind mit Belindg (Interaktion) eine ,mutterliche
Kompetenz-Monopolstellung® entwickelt. (Heil3enbez§05, 56) In einer Befragung von
Lanners (2002, 126f) im Hinblick auf die Zufriedeith werden Angebote durch die
Frahférderung, die sich an die Eltern oder die Hemrichten, von den Eltern am
schlechtesten bewertet. Peterander (2002, 100ify diesbeziglich fest, dass sich unter
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anderem auch die Einbeziehung der Vater und eiitiyexs Familienklima auf die Qualitat

der Kooperation zwischen den Muttern und den Fnigleitnnen auswirken.

Im Rahmen dieser Arbeit wurde deutlich, dass geidideAnfangszeit fur die Mutter im
Wesentlichen gepragt ist von der eigenen Auseinmaeti®ing mit der Behinderung des
Kindes, der damit einher gehenden Bedeutung fireigsne Leben und der Entwicklung
einer neuen Lebensperspektive. Die Mitter haberediihtes Bedirfnis nach Information
Uber die Behinderung, sowie nach padagogischeatefiingsbegleitender und psycho-sozialer
Beratung (Eckert 2008, 7). In dieser Zeit kann Riickzug aus dem sozialen Leben als
Selbstschutz dienen, dieser wirkt sich auf Daudogl verstarkend auf emotionale und
faktische Belastungen aus (Finger 1992, 95). Dilgdfo sind vermehrter innerfamiliarer
Stress, geringere Erholungsmdglichkeiten und mawgepositive Aktivitdten mit dem Kind
(Bode 2002, 89). Die Veranderungen im Leben migmirKind mit Behinderung machen sich
besonders in den Bereichen der Erwerbstatigkeitvtilgter, dem Freizeitverhalten sowie der
Gestaltung sozialer Kontakte bemerkbar (Eckert 2. Als unterstitzende Angebote
kénnen in der Fruhférderung mit den Muttern gememmsBelastungen thematisiert und
maogliche soziale Ressourcen gefunden werden, dieMigtern den Aufbau von sozialen
Netzwerken ermoglichen. Aufgrund ihrer Erfahrungduihres fachspezifischen Wissens
kénnen Fruhférderinnen mit Informationen Uber slog@tliche Fragen, Uber weitere soziale
Institutionen und vor allem gegen Ende der Fribhdindg mit der Begleitung der Mutter bei
der Aufnahme des Kindes mit Behinderung in den Kigdrten zur positiven Bewaltigung
ihrer Lebenssituation beitragen. Angebote der Fniglgrung, die sich auch an die Vater und
die Geschwister richten, tragen zur Forderung deriliaren Beziehungen bei, und entlasten
die Mutter zumindest teilweise in ihrer alleinigeverantwortung fur das Kind mit
Behinderung. Im Rahmen von eltern- bzw. familiemgeEnen Angeboten kann auch der
Kontakt zu anderen Eltern von Kindern mit Behindhgrinergestellt werden, der den Eltern
einen Austausch uber Erfahrungen, InformationenRnathlemen ermdglicht.

Mit Verweis auf Untersuchungsergebnisse stellt Helem(1997, 348f) fest, dass der Grol3teil
der Familien im Laufe der Zeit die vielfaltigen Amflerungen bewaltigt, die mit der
Behinderung eines Kindes an sie gestellt werdemad&setzungen fir die Bewaéltigung
stellen vor allem relevante, alltagsbezogene Inédionen, soziale Unterstitzung, der
Kontakt zu anderen betroffenen Eltern sowie eingitpe Zusammenarbeit mit Fachleuten
dar (Hohmeier 1997, 348f). Die Wirksamkeit von FgrdalRnahmen hangt mit der Qualitat

der Zusammenarbeit zwischen Frihforderinnen uneérflzusammen. Im Rahmen der
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Erlauterungen im Kapitel 3.2 wird verdeutlicht, sladie Qualitdt der Beziehung unter
anderem von der Berucksichtigung der Bedurfnisse Eleern und ihrer Lebenssituation
beeinflusst wird. Im abschliel3enden Kapitel desofieteils dieser Arbeit soll nun der Frage
nachgegangen werden, inwiefern in der ForschungHmblick auf die Qualitat und

Effektivitat von Fordermal3nahmen ein Einbezug dehtSler Eltern erfolgen kann.

3.5 Die Zufriedenheit der Eltern als ein Qualitatsium?

Im Rahmen der Ausfuhrungen in diesem Kapitel wiedittich, dass die Mdglichkeiten der
Einflussnahme von FérdermalRnahmen im Bereich deifeséen Behinderung (Schadigung)
begrenzt sind. Frihférderung zeigt jedoch vor almrhder Ebene der erlebten Behinderung
eine langfristige Wirkung, indem sie auf die Entkimgsbedingungen eines Kindes
nachhaltig Einfluss nehmen kann. Forschungen lileeWarksamkeit von Fordermalinahmen
konzentrierten sich lange Zeit nur auf das Kind] onientierten sich dabei an quantitativen
Kriterien wie Entwicklungs- oder Intelligenzquotten oder untersuchten nur spezifische
Entwicklungsbereiche. Veranderungen im sozialen elinfderen Auswirkungen auf die
kindliche Entwicklung und bestehende ZusammenhamigdlalRnahmen der Frihférderung
kénnen im Rahmen solcher quantitativen Forschukgem erfasst werden. (Weil3 2002, 76f)
Weil3 (2002, 80) betont in diesem Zusammenhang digvéhdigkeit einer Erweiterung der
Forschungsperspektive auf das soziale Umfeld, uich ,sealitatsfundierter Begrindungs,
Bedingungs- und Wirkungszusammenhéange zu vergewissBiesbeziglich mangelnde
systematische Forschung fuhrt er darauf zuriicks dash die allgemeine Auffassung von
Effektivitat — in Anlehnung an technokratisch-fuicktalistische Vorstellungen - als
Anpassung an eine Norm erschwerend auf die Erweiterder Forschungsperspektive
auswirkt (Weil3 2002, 79f).

Kahl (2002, 7) erwahnt im Hinblick auf die Beruadsiigung des Lebensumfeldes eines
Kindes bei Untersuchungen Uber die Wirksamkeit vdfriahférderung eine

Forschungsrichtung, die in den USA als ,Second Geiten Research® bezeichnet wird.
Damit sind jene Forschungen gemeint, die die gdrfemmilie sowie ihr Netzwerk in den

Mittelpunkt stellen und eine von ihnen als posithewertete Lebenssituation als
Qualitatskriterium auffassen. Eine partnerschdfdicZzusammenarbeit mit den Eltern, d.h.
ihre aktive Beteilung am FoOrderprozess, beinhattath Lanners (2002, 8) auch ihre

Beurteilung desselben. Die Eltern als ,Expertinnda$ Kindes kdnnen seine Fortschritte im

83



alltaglichen Leben beobachten, und mit ihren Edaben zur Analyse von wirksamen

Fordermalinahmen beitragen.

~Wer Variablen isoliert, isoliert auch sich selbist.schnirt einen Lebensbereich ab, der
dadurch Sinn und Gestalt verliert. Ein Spezialigtanist auf Dauer nicht lebensfahig
ohne Ruckbindung in die Gesamtheit des Beziehumgssé (Kobi 1993, 96)

In diesem Sinne konnen die elterlichen Beurteilingées Fruhforderprozesses in
fachwissenschaftlichen Diskussionen vor einem #iemhen Hintergrund systematisch
reflektiert werden, um mit daraus gewonnen Erkeisaém die praktische Arbeit im Hinblick
auf Methoden und Handlungsmodelle zu bereichertlfM26ring 2001, 76ff). Als Beispiel
dafur kann der Wandel vom Ko-Therapeuten-Modell Hooperationsmodell, und der damit
einher gehende Paradigmawechsel angefihrt werdgnawth durch die Kritik der Eltern
veranlasst wurde. Speck (2003, 459f) versteht uaéerErgdnzung von Wissenschaft und
Praxis eine Abstimmung von gegenseitigen Interes8eich wenn innerhalb theoretischer
Auseinandersetzungen nur bestimmte Aspekte einaisldPns betrachtet werden, so sollte
stets das Ganze eines Daseins, d.h. unter anderesh gesellschaftlich-kulturelle
Bedingungen, Beziehungsverhaltnisse, Wert- und lagdorientierungen mit bericksichtigt
werden (Kobi 1993, 95ff).

In ihrer Untersuchung Uber die Bedingungen und émlgler Nutzung von Hilfen von

Familien mit einem behinderten Kind stellt Engetl{&©99, 274f) fest, dass sich die Eltern in
erster Linie an den Bedirfnissen und Problemenr iKiader orientieren und die eigene

Situation in den Hintergrund stellen. Aufgrund deon den Eltern empfundenen

Verantwortung fur ihr Kind werden héaufig auch nicoffrieden-stellende Unterstitzungs-
und Foérderangebote nicht abgebrochen, wobei Belgstu und eine sich verstarkende
Unzufriedenheit die Folge sind. Engelbert (19993f26&ufolge kann das Ausmald der
Zufriedenheit der Eltern Auskunft dariiber gebenichve unterstiitzenden Mal3hahmen von
den Eltern - auch im Sinne einer Relevanz fir ibk#tag - als positiv bewertet werden. Das
Konzept der Zufriedenheit ist nach Lanners (20023)lals ein vages, relatives und
unscharfes Konzept mit subjektiver Validitat auhexi wissenschatftlichen Ebene schwer
operationalisierbar und folglich mit standardisertMessverfahren kaum zu erheben. Die
Zufriedenheit der Eltern kann mit Lanners (2002f)2us folgenden Grunden allerdings als

Qualitatskriterium aufgefasst werden:
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- Die Eltern haben priméar die Verantwortung fur ihiné&k und deswegen sollten ihre
Entscheidungen und Wunsche berucksichtigt werden.

- Die Beurteilung der Eltern kann zur Verbesserungr@ederung beitragen.

- Der Einbezug der Eltern in einen Evaluationsproz&ssn sich positiv auf ihre
Zusammenarbeit mit der Frihférderung auswirken.

- Die Ergebnisse konnen auch auf sozialpolitischeengbverwendet werden, um die
Nutzlichkeit von Frihférderung belegen zu konné&anfers 2002, 122f)

Im Rahmen des Europaischen Netzwerkes fur Frihfdnde (Eurlyaid) wurde ein

Fragebogen zur Messung der Elternzufriedenheitiekélt. In drei Fragebdgen sollen die
Eltern anhand von Skalen ihre Bedurfnisse, die Zusanarbeit mit den Fachleuten und die
Wirksamkeit der erhaltenen Hilfen beurteilen. (Larsmu.a. 2003, 312ff) Peterander (2002,
104) meint bezuglich quantitativer Verfahren, wie such die Evaluation anhand von
Fragebdgen mit vorgegebenen Antwortmdglichkeitestdit, dass aufgrund der linearen und
eindimensionalen Analyse die tatsachliche Situaties Kindes und seiner Familie — auch

hinsichtlich ihrer psychosozialen Bedingungen hhirfasst werden kann.

Im Hinblick auf die soziale Dimension der Behindeglkann die Qualitat der Frihférderung
auch am Ausmal’ der Partizipation des Kindes ungetegils forderlichen bzw. hinderlichen
Kontextbedingungen beurteilt werden. Fir die El®nd relevante Veranderungen bei ihrem
Kind vor allem auf der Ebene des Verhaltens undimteraktion bedeutsam, diese gehen mit
einer positiven Wahrnehmung des Kindes und eineb&&serung ihrer Lebensqualitat einher.
(Kdahl 2002, 7ff) Eine langfristige Wirkung von Fiidinderung zeigt sich vor allem durch

forderliche Auswirkungen auf die Entwicklungsbedingen des Kindes mit Behinderung.

Die Mitter sind zumeist die Hauptbezugspersonen Kiesles und folglich auch die
Kooperationspartnerinnen der Frihforderinnen. kigene Lebenssituation ist mal3geblich
gepragt von der Verantwortung fur das Kind mit Belerung, die sich auf verschiedene
andere Bereiche auswirkt (emotionales Befinden,evatatigkeit, Freizeit). Im Rahmen der
nachfolgenden Untersuchung soll der Frage nachgegan werden, welche
familienorientierten Angebote innerhalb der Frud&mwung die Mutter in Bezug auf ihre

Lebenssituation wahrnehmen und wie sie diese erlebe
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4 Forschungsmethodisches Vorgehen

Frihférderung als eine soziale Dienstleistung zéiclt nur die padagogisch-therapeutische
Forderung eines Kindes mit Behinderung zu ihremgAb&ngebiet, sondern mit dem Aspekt
der Foérderung der Entwicklungsbedingungen werdeh die Bezugspersonen des Kindes in
den Forderprozess einbezogen. Daflr wird eine katipe Zusammenarbeit mit den Eltern
angestrebt, deren Qualitdt mit der Bericksichtigdeg Bedurfnisse der Eltern und deren
Lebenssituation einhergeht. Innerhalb der Forschbiegiglich der Wirksamkeit von
Frahférderung auf kindliche Entwicklungsfortscreittrfolgte lange Zeit eine Orientierung an
quantitativen Kriterien wie bspw. Entwicklungsstards, die allerdings kaum bis keine
langfristigen Erfolge nachweisen konnten. Aktuelmsatze (Kuhl 2002, Weiss 2002,
Lanners u.a. 2003) zeigen, dass vor allem auf den& des sozialen Umfeldes, der Familie,
Interventionen im Hinblick auf die Gestaltung vairderlichen Entwicklungsbedingungen
langfristig wirksam sind. Die Vernetzung der Arbigitden Alltagsstrukturen des Kindes und
seiner Familie, die Einbeziehung der Bezugspersanedie Friuhférderung, sowie die
Starkung ihres psycho-sozialen Potentials konnemtsals wesentliche Aspekte des Prinzips

der Familienorientierung innerhalb der Fruhforderanfgefasst werden.

Im Rahmen der Auseinandersetzung in Kapitel 3 wailbrdings deutlich, dass dem
theoretischen Konzept der Familienorientierung &eéiankreten Handlungsmodelle zugrunde
liegen. Verschiedene Aspekte wie die Foérderung Meitter-Kind-Interaktion oder die

Begleitung und Beratung der Familienmitglieder vegrddiesbeziglich als zentrale
unterstitzende Angebote fur die Familie erachtet. Hinblick auf den Grundsatz der
Freiwilligkeit sind hier immer die (geaul3erten) Bedisse und Winsche der Eltern zu
bertcksichtigen, und vor allem ihre Entscheidungerauch wenn sie nicht mit den
Vorstellungen der Friuhférderinnen konform geheru+espektieren. Zum einen kann davon
ausgegangen werden, dass die Mutter nicht allersititeenden Angebote, die im Rahmen
der Fruhférderung an sie gemacht werden, als sdloewusst) wahrnehmen. Zum anderen
kann eine genauere Kenntnis dartber, welche Mal¥ahm der Frihférderung von den
Muttern in welcher Art und Weise wahrgenommen weydéber die Bedeutung von

unterstitzenden MalRnahmen im Hinblick auf die Lebgunation mit einem Kind mit

Behinderung Auskunft geben.

Mit dieser Untersuchung wird an die im Kapitel 3vahnte Forschungsrichtung ,Second

Generation Research* angeschlossen, die die Famitlen Mittelpunkt der Forschung stellt.
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Im Rahmen der Darstellung im Kapitel 2 wird dedt]/iadass aufgrund gesellschaftlich-
kultureller Rahmenbedingungen die Miitter die Haegwatwortlichen fir die Erziehung und
Pflege des Kindes sind. Aus diesem Grund wird deanssgegangen, dass hauptsachlich die
Mutter am Friahforderprozess beteiligt, und folglicdtuch die Hauptansprechpersonen
beziglich der Friuhférderung sind. Im Rahmen diddetersuchung soll folgender Frage

nachgegangen werden:

Wie wird die Familienorientierung innerhalb der FKi@rderung

von Muttern eines Kindes mit Behinderung in ihretttagsleben wahrgenommen?

Die aus dieser Forschungsfrage resultierenden &gdyir grenzen den Problembereich
inhaltlich ein. Die theoretischen Aspekte der einee Subfragen dienen weiters als
Ausgangspunkt bei der Entwicklung des forschungsatiséchen Vorgehens, also zur
Erstellung des Interviewleitfadens und des Kategwmystems. Aus der Forschungsfrage

ergeben sich folgende Subfragen:

1. Wie wirkt sich die Behinderung eines Kindes auf @iestaltung des Alltagslebens in der

Familie aus?

Anhand dieser Subfrage sollen die psycho-sozialeahnienbedingungen der
Lebenssituation der Miitter ermittelt werden. In Bgauf die Familie ist hier der Frage
nachzugehen, inwiefern die Mutter im Sinne einaditionellen Rollenaufteilung fur den
innerfamiliaren Bereich und die Erziehung des Ksderantwortlich ist. Im Hinblick auf

die Bewaltigung des Alltags interessieren hier bdsos die Formen der sozialen
Unterstitzung und Moglichkeiten der Erholung undskannung der Mdatter. Weiters
werden hier auch Erfahrungen in der Offentlichkeit dem Kind mit Behinderung

berticksichtigt, da sich diese besonders auf diechwsgoziale Situation der Miutter

auswirken.

2. Welche familienorientierten Angebote innerhalb datihférderung werden von den

Muttern wahrgenommen und in welcher Art und Weise?

Wie sich im Kapitel 3 zeigte, gibt es keine konkretHandlungsmodelle fir das
theoretische Konzept der Familienorientierung. ImahRen der theoretischen
Auseinandersetzung wurde anhand der einschlagigeeratur erortert, dass die

Forderung der Mutter-Kind-Interaktion und unterstiitde Angebote fur die Mutter in
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Form von Begleitung und Beratung hier als wesdmbe Formen der
Familienorientierung aufzufassen sind. Es wird dawmsgegangen, dass die Mutter
besonders jene Aspekte der Frihforderung erwalthersie entweder als hilfreich bzw.

unterstitzend oder als belastend erleben.

3. Welche Auswirkungen von Fruhférdermal3nahmen aufkdad und seine Entwicklung

werden von den Muttern festgestellt?

Die Mutter orientieren sich bei ihrer BeurteilungnvFrihférderung vorwiegend an den
Bedurfnissen ihres Kindes. Die Zufriedenheit mititHrderung resultiert jedoch nicht
nur aus den Entwicklungsfortschritten des Kindesihférderung kann sich verandernd
auf die Wahrnehmungs- und BeurteilungskriterienMaétter auswirken. Dies wurde auch
mit den Ausfuhrungen zur erlebten Dimension voniBa¢érung sowie zur Mutter-Kind-

Interaktion in Kapitel 3 deutlich. Veranderungender Interaktion und eine positive
Wahrnehmung des Kindes zeigen sich bei den Muttereiner Verbesserung ihrer

Lebensqualitat, und folglich in ihre Zufriedenheit.

4. Wie wird die Beziehung des Kindes sowie der Mutter Frihférderin von der Mutter

beschrieben?

Eine vertrauensvolle Beziehung der Fruhférderinmenden Eltern gilt als wesentliche
Basis flir eine partnerschaftliche Zusammenarbéitdie Eltern ist nach einer Befragung
von Speck (1996, 21) das oberste Ziel, dass digd€isich in der Frihférderung wohl
fuhlen. ,Die Qualitdt der Eltern-Kind-Interaktionnd die Qualitdt der Kooperation
Fachleute — Eltern scheinen sich reziprok zu betihgPeterander 2002, 101). In dieser
Hinsicht wird davon ausgegangen, dass bei Mittdienvon einer positiven Beziehung
des Kindes zur Fruhférderin berichten, das gleithiehre Beziehung zur Frihforderin
gilt. Die Qualitat der Beziehung bestimmt auch Wéglichkeiten der Frihférderinnen

mit den Muttern die Entwicklungsbedingungen desdémforderlich zu gestalten.

Die subjektiven Sichtweisen der Miutter stehen imntden dieser Untersuchung. Die
interessierenden Aspekte beziehen sich auf deragAliter Mitter, der ein fundamentales
Prinzip menschlichen Lebens sowie familiarer Orgation darstellt (Jetter 1995, 49).
Insbesondere interessieren hier die Auswirkungem famnilienorientierten Angeboten der

Frahférderung auf die soziale Integration des Ksdedie Familie und das weitere soziale
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Umfeld, sowie auf die Lebenssituation der Muttem [fualitatives Forschungsverfahren
erlaubt es einen mdglichst umfassenden EinblicllienLebenssituation der Mutter und der

von ihnen wahrgenommenen Aspekte der Frihfordegemgnnen zu konnen.

Qualitative Verfahren zeichnen sich durch ihre Offfeit gegentber der Untersuchungsperson
und der Untersuchungssituation aus, wodurch neuwvigéldungen und Dimensionen
einflieBen konnen. Im Gegensatz dazu flhren quasintitorientierte, standardisierte
Vorgehensweisen, wie bspw. vorformulierte Antwotgkmrien, zu einer Selektion der
Informationen, die aus dem Forschungsfeld gewonmesrden. Die Aussagen der
untersuchten Personen werden als Ausschnitte Reproduktion und Konstruktion sozialer
Realitéat betrachtet, der ihre Deutungs- und Harg#muster zugrunde liegen. Die
Kommunikation gilt hier als ein konstitutiver Bestheil des Forschungsprozesses, in dem
die untersuchten Personen in ihren Aussagen ihrikaghtheorien, Deutungen, und
Interpretationen mitteilen. Diese verweisen in thigedeutungen immer auf einen sozialen
Kontext, der zum Verstandnis der Aussagen im Arggdyszess mit bertcksichtigt werden
muss. Subjektive Deutungs- und Handlungsmusterrsoid als statisch aufzufassen, sondern
entstehen in einer prozesshaften Auseinandersetmubgder sozialen Umwelt. In der
qualitativen Sozialforschung werden die subjektiwafirklichkeitsdefinitionen analytisch
rekonstruiert und im Hinblick auf den sozialen Kexiterklart. (Lamnek 2005, 20-24) Zur
Verdeutlichung sollen nun folgend die Grundsatzealitativer Forschung nach Mayring
(1999, 9) dargestellt werden:

- Die Subjektorientierungstellt eine zentrale Anforderung an qualitativeedebung dar. In
der sozialwissenschaftlichen Forschung steht dersiteals Subjekt und in seinem sozialen
Kontext im Vordergrund. (Mayring 1999, 10f) Konkeet praktische Probleme im
Gegenstandsbereich bilden den Ausgangspunkt einescltung, die sich am Subjekt
orientiert. In einem qualitativen Ansatz wird diear@zheitlichkeit im Hinblick auf
Funktions- und Lebensbereiche, sowie die Hist@iziles Menschen bertcksichtigt.
(Mayring 1999, 13, 20ff)

- Den Ausgangspunkt jeder Analyse bildet eine gereskriptiondes Gegenstandes, bei
der auch Einflisse des sozialen Kontextes beacidetien (Mayring 1999, 11). Die
Beschreibung setzt jeweils am Subjekt an, dem jmiglz im Forschungsprozess mit

maoglichst gro3er Offenheit begegnet wird. Zum Nadtlzug der Ergebnisgewinnung ist es
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notwendig, die einzelnen Schritte des methodiscWlerfahrens zu explizieren und zu
dokumentieren. (Mayring 1999, 13f, 17)

- Die subjektiven Bedeutungen missen im Forschungepso durch Interpretation
erschlossen werden (Mayring 1999, 12). Eine Expbkades Vorverstandnisses im Bezug
auf den Forschungsgegenstand zeigt die Vorausggauiir die Deutung auf. Forschung
kann in diesem Sinne auch als ein Prozess der Aarsgersetzung des Forschers mit dem

Gegenstand verstanden werden. (Mayring 1999, 14)

- Die Alltagsorientierungin der qualitativen Forschung versteht sich alggébsatz zu
Untersuchungen im Labor. Im Hinblick auf die Fonsehsergebnisse, die sich auf
Alltagssituationen beziehen, sollen Untersuchungen der nattrlichen, alltaglichen

Lebenssituation die Verzerrung der Realitdt mogliclerringern. (Mayring 1999, 12)

- Die Ergebnisse qualitativer Forschung sind immer fiiu den Bereich gultig, in dem sie
gewonnen wurden. EineVerallgemeinerbarkeit stellt sich nicht anhand einer
reprasentativen Stichprobe dar, sondern es musegilgevexplizit und argumentativ
begriindet werden, fir welche Situationen und Baeedtie Ergebnisse generalisiert werden
kénnen. Die anhand der Forschungsergebnisse indugebildeten, vermuteten
Zusammenhange kdnnen durch weitere Untersuchurgenpriift werden. (Mayring 1999,
23f)

Diese theoretischen Grundlagen qualitativen Denkegrslen im Forschungsprozess mittels
konkreter Untersuchungsmethoden umgesetzt. Nachringpy1999, 27) unterteilt sich der

Forschungsprozess in den Untersuchungsplan undudgsrsuchungsverfahren. Letzteres
meint die Methoden der Datenerhebung, Datenautibeggi und Datenanalyse. Der

Untersuchungsplan, das Forschungsdesign, stelfodiealen Rahmenbedingungen dar, d.h.
hier werden Untersuchungsziel und —ablauf festgeMiy der Forschungskonzeption werden
auch die zur Auswahl stehenden Untersuchungsmethzetimmt. (Mayring 1999, 27f)

Die Forschungskonzeption, auf der diese Untersughbasiert, ist die qualitative
Evaluationsforschung. Das Ziel von Evaluation ist die Effizienz von Interventionen
anhand ihrer Veranderungen in der Praxis zu ubfpriBedingt durch Kirzungen
finanzieller Mittel im Offentlichen Bereich und dgalpolitischen Forderungen nach
Qualitatssicherung gewinnt die Evaluationsforschangh im Sozialbereich immer mehr an

Bedeutung. In der , klassischen®, quantitativ oneréen Evaluation werden diese
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Veranderungen anhand von vorab definierten Effiteterien im Sinne eines einfachen
Vorher-Nachher-Designs uberprift. Eine qualitati#galuationsforschung gestattet eine
intensivere Auseinandersetzung mit dem Einzelfa®#j der die Mdoglichkeit fur neue
Bewertungskriterien offen bleibt. Mit der Beteiligy der betroffenen Personen an der
Evaluation und der Einbettung des Forschungsprezessdie alltdgliche Lebenswelt kann
ein umfassender Eindruck der Veranderungen in dexi®entstehen, der sich auch in einer
ganzheitlichen Schlussbewertung niederschlagt. (MgyL999, 45f)

In der Auseinandersetzung mit der Wirksamkeit va@mdermalnahmen in Kapitel 3 wird
deutlich, dass die Effizienz von Friuhférderung highit quantitativen Kriterien wie
Entwicklungsquotienten gemessen werden kann. K{R00Z, 7) stellt in diesem
Zusammenhang fest, dass ,[d]ie als wichtig herastsfjeen Merkmale qualitativer Art, d.h.
objektiven Untersuchungsmethoden wenig zuganglickind[.“ Das Prinzip der
Familienorientierung verweist nach Kihl (2002, 8jeédts darauf, in welcher Breite analysiert
werden muss, woflr allerdings keine Verfahren zual&ation zur Verfigung stehen. Eine
Evaluation der familidren und konzeptionellen Begdingen, unter denen Fordermalinahmen
wirksam sind, erscheint nach Peterander (2002,194) sinnvoll, um die Qualitdt und
Effektivitat von Frahforderung transparenter mactmn konnen. ,Es gibt bislang keine
umfassenden, effizienten und an den Bedurfnissen Fdaxis orientierten Anséatze zur

Evaluation, Dokumentation und Analyse komplexerdegprozesse” (Peterander 2002, 103).

Im Hinblick auf die Beteiligung der Eltern an devatuation stellt Lanners (2002, 122) fest,
dass deren Beurteilung in den bestehenden Modedlem vorgesehen ist. Die Teilnahme der
Eltern am Forderprozess im Sinne einer kooperatitesammenarbeit erfordert nach Lanners
(2002, 122) ebenfalls eine verstarkte Berucksicimggder Beurteilungen der Eltern. Diese
.neue* Orientierung verstehen Lanners u.a. (2022) 3 Anlehnung an das Empowerment-
Konzept, das eine aktive Beteiligung der betroffeRersonen ebenso in der Evaluation der
Dienstleistungen vorsieht. Nach Mayring (1999, 43nhd qualitative Ansatze im
Evaluationsprozess ,besonders wichtig, wenn keilagek Effizienzkriterien aufzustellen
sind und wenn die Veranderungen in einem komplex@ch verandernden Praxisfeld

stattfinden®.

Eine Beschreibung der Ausgangsbedingungen und eBdelgung von Zielen sind auch fur
eine qualitativ orientierte Evaluation sinnvoll. oalitativen Ansatz erfolgt allerdings keine

Beschrankung auf diese Ziele, dieser zeichnet\salmehr durch seine Offenheit gegentuber
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wesentlich erscheinenden Aspekten aus. (Mayrind,199) Die Ausgangsbedingungen der
Mutter zu Beginn des Forderprozesses, d.h. die Alkisngen der Behinderung eines Kindes
auf ihre Lebenssituation werden im Kapitel 2 datgjits Die verschiedenen Aspekte der
Zusammenarbeit zwischen Eltern und FruhférderininerHinblick auf die Gestaltung von
forderlichen Entwicklungsbedingungen fiur das Kingreen im Kapitel 3 behandelt. Mangels
theoretisch fundierter Handlungsmodelle konnenbdizgglich keine vorab definierten Ziele
festgelegt werden. Diese Untersuchung soll zur uatain jener Aspekte der Frihférderung
beitragen, die von den Mittern als unterstitzemddi& Gestaltung ihres Lebens mit ihrem
Kind mit Behinderung wahrgenommen werden. Weiteasink mit Kihl (2002, 8f) die
Partizipation eines Kindes mit Behinderung an jemmreichen des Lebens, die fur das
jeweilige Alter gesellschaftlich Ublich sind, alsine leitendes Handlungs- und
Evaluationsprinzip verstanden werden. In diesemaZusenhang wird auch den Muttern eine
autonome Entwicklung im Hinblick auf eine Gestajuhres Lebens wie das andere Mutter
in der Gesellschaft auch (Jonas 1990a, 152) erpfigli

Die formalen Rahmenbedingungen der Untersuchungngped auch die zur Auswahl
stehenden Untersuchungsmethoden. Um qualitatives rge¥ien auch im
Untersuchungsverfahren nachvollziehbar zu maciséejne Darstellung der Vorgehensweise
erforderlich. Fur diese Untersuchung wurden zueBathebung problemzentrierte Interviews
durchgefuhrt und zur Auswertung des Materials di@litative Inhaltsanalyse verwendet.
(Mayring 1999, 108) Nachfolgend wird nun das forsasmethodische Vorgehen im
Hinblick auf die Beantwortung der Forschungsfragergestellt.

4.1 Datenerhebung

Zur Erhebung der Daten wurden qualitative Intergedurchgefiihrt, da diese als Form der
sprachlichen Erfassung von Bedeutungsmustern geltendenen die Befragten die
Moglichkeit haben ihre Wirklichkeitsdefinitionen tauteilen. (Lamnek 2005, 348) ,Das
Forschungsziel qualitativer Forschung besteht ddieProzesse zu rekonstruieren, durch die
die soziale Wirklichkeit in ihrer sinnhaften Strukierung hergestellt wird“ (Lamnek 2005,
32).

-Wenn hier von Sinn die Rede ist, so ist die Bedrgtder vorgefundenen Wirklichkeit
fur den einzelnen Menschen angesprochen. DieseuBeuggeht aus dem Deuten, aus
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dem Interpretieren des Vorgefundenen hervor untchiseiner Bewertung der eigenen
Existenz und der Umwelt verbunden.” (Speck 2003)47

Das soziale Umfeld eines Kindes, die Familie, liildime Ganzheit fir sich. Die einzelnen
Familienmitglieder sind durch die gemeinsame Beawdiitg ihrer Lebenswirklichkeit

miteinander verbunden. In dieser Verbundenheiteiindind verwirklichen die einzelnen

Familienmitglieder bestimmte Lebensinhalte, alsat&/end Sinn. (Speck 2003, 476) Auf die
Entwicklung subjektiver Deutungs- und Handlungsraust der Auseinandersetzung mit der
sozialen Umwelt, und deren Rekonstruktion in deali¢ativen Forschung wurde bereits
eingangs hingewiesen. Nach Merten (1995, 87) stligk@rview ein Instrument zur Erhebung
sozialer Wirklichkeit, in dem sich die relevantesp&kte durch Fragen und Antworten tber

einen Kommunikationsprozess erschliel3en lassen.

Das problemzentrierte Interview nach Witzel (196@f) stellt hier eine geeignete Methode
dar, um sich die Sinngehalte, die den Vorstellungeesh Handlungsintentionen der Befragten
zugrunde liegen, zu erschlieRen. Problemzentrieraegt in diesem Zusammenhang zum
einen den Ausgangspunkt der Forschung, die sicleiaefin kritischer Auseinandersetzung
mit einschlagigen Theorien und Untersuchungen \fargkene Problemstellung bezieht
(Witzel 1982, 67f). Damit ist die Moglichkeit gegab,komplexe Vermittlungsprozesse von
Handlungs- und Bewertungsmustern aufzudecken urdkinBetonung der Sichtweise der
Betroffenen deren Relevanzkriterien zu erfassenit&/ 1982, 70). Zum anderen bezieht
sich die Problemzentrierung auf die aktuelle Situatder Befragten und stellt ein
biographisches Element der Methode dar. Im Zenstaht die Sichtweise der Befragten, die
durch ihre Erzahlungen die von ihnen wahrgenommerg@achverhalte bzgl. des
Problemfeldes mitteilen (Witzel 1982, 75ff). Einitfaden, der sich aus den relevanten
Aspekten des zu erforschenden Themenbereichs zusaseiat, soll als Orientierungsrahmen
dienen. Diese Vorstrukturierung erleichtert die @enung auf die der Forschung zugrunde
liegenden Fragestellungen, ohne den Erzéhlflusshdeine starre Reihenfolge vorgegebener
Fragen zu unterbrechen. Aufgrund des offenen, tnaeraCharakters des problemzentrierten
Interviews hat die Befragte viel Freiraum zur eigemetonung wichtiger Themen. So besteht
auch die Mdglichkeit, dass neue Aspekte von dera@gén eingebracht werden. (Witzel
1982, 90)

Der Leitfaden des Interviews fur die Untersuchungasst einleitend allgemeine Fragen tber

die Frihférderung, um die Interviewpartnerinnen @ief Thematik einzustimmen. Ein zweiter
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Themenkomplex besteht aus allgemeinen Fragen zstalBeng des Alltags der Mutter mit
ihrem Kind und Fragen zum Erleben der Mitter baztiger Bewaltigung des Alltags.
Abschlie3end folgen noch einige Fragen, in denenktéeben der Fruhférderung durch die
Mutter im Hinblick auf ihre Lebenssituation im Zamh steht. Die Fragen beziehen sich eher
allgemein auf interessierende Aspekte des Probldege so dass die Mutter durch ihre
Antworten die konkretere Thematik bestimmen konign.interessierendes Nachfragen, wie
es im problemzentrierten Interview auch vorgeselsen(Witzel 1982, 76), erhtdhte bei
(manchen) Interviewpartnerinnen ,die Bereitschafoblematische Sachverhalte differenziert
zu explizieren®. Sofern der Gesprachsfluss durclkhffagen nicht gehemmt wird und das
Interview stort, dient er dem Verstehensprozesgdded-orscherin bei der Ermittlung der
Sichtweisen der Interviewpartnerinnen. Fir die Gewng eines mdoglichst umfassenden,
relevanten Materials wird auch eine vertrauensvatimosphéare wahrend des Interviews als
wesentlich erachtet, die sich unter anderem aucér ihe Zugangsbedingungen zum
Forschungsfeld gestalten. (Witzel 1982, 76f) Dierdtidlung des Kontaktes zu den
Interviewpartnerinnen und Rahmenbedingungen bebDdechfiihrung der Interviews werden

nun folgend dargestellt.
4.2 Interviewsetting

Da sich die Familienorientierung bzw. unterstiitzedhgebote an die Mitter/Familien je
nach Fruhforderstelle unterscheiden, war es einediggende Intention den Kontakt zu den
Interviewpartnerinnen Uber eine Einrichtung herellsh. Diesbeziglich wurden drei
Frahforderstellen kontaktiert, die anfangs einesatumenarbeit gegentber positiv eingestellt
waren. Eine Einrichtung lehnte die Vermittlung viorierviewpartnerinnen vorwiegend mit
der Begrindung ab, dass durch die Fragen im Imerder Trauerprozess der Mutter wieder
ausgelost werden kénnte, und sie dies nicht ve@tdw konnen bzw. wollen. In einem
langen Gesprach haben mich zwei Mitarbeiterinn@setdi Frihforderstelle auch auf einige
Aspekte der Praxis aufmerksam gemacht, die ichranéyder ,blof3en* Auseinandersetzung
mit der Theorie bei der Erstellung meines ersteitfddens nicht beriicksichtigen konhte
Die zweite Frihforderstelle lehnte nach einer dudithen Teambesprechung eine

Zusammenarbeit ab, wobei hier keine naheren Grgedannt wurden. Der Kontakt zu den

® Als Beispiel sei hier angefiihrt, dass ich die Befmaung ,Behinderung* im Interview, vor allem in Beg auf
das Kind, nicht verwenden sollte, da viele Muttetweeder noch keine Diagnose haben oder die Behinder
des Kindes (noch) nicht wahrhaben wollen.
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Interviewpartnerinnen wird Uber eine Fruhférdetstedes Hilfswerks in Niederdsterreich

hergestellt.

Als Kriterium fur die Auswahl der Miutter erschiers esinnvoll, nur jene Mdutter zu
interviewen, die entweder gegen Ende des Fruhfprdeesses standen bzw. diesen innerhalb
des letzten Jahres abgeschlossen hatten. Diesesgetaung sollte es ermdglichen, dass die
Miutter bereits rickblickend relevante Aspekte beaeankonnten, die Frihférderung jedoch
nicht zu lange zurtick liegt, so dass sie sich nmbhr an wichtige Einzelheiten erinnern
konnen. Da bei der Befragung die subjektiven Sielgen der Mutter im Mittelpunkt
standen, und qualitative Forschung sich an AlltaggSonen orientiert, wurden die
Interviews in der privaten Wohnumgebung der Mudkerchgefihrt. Die Interviews mit jenen
Miuttern, die noch Frihférderung hatten, erfolgterBegleitung der Fruhférderin wahrend
einer Fruhfordereinheit. Dies hatte den Vorteil,ssladie Mitter sich aufgrund der
.Betreuung” des Kindes mehr auf die Interviewsiiiat einlassen konnten. Fir zwei
Interviews mit Mittern, die die Fruhférderung b&eabgeschlossen hatten, wurden privat
Termine vereinbart. Bei einem Interview waren beidieder der Mutter anwesend, was zu
Beginn des Interviews einige Unterbrechungen dudliah kleinere Kind zur Folge hatte. Die
Kinder durften dann ,ausnahmsweise” tagsiuber fémmseind das Interview konnte ungestort
durchgefuhrt werden. Alle Interviews wurden digdaifgezeichnet. Die nachfolgende Tabelle

soll eine Ubersicht tiber die durchgefiihrten Intams geben:

_ _ Zeilenanzahl _
Interview Interviewdauer . Fruhforderung | Frihforderin
Transkript
1 h 16 min 56 sek 971 2 Jahre 9 Monate A
B 35 min 425 1 Jahr 8 Monate A
24 min 32 sek 364 k. A. A
. abgeschlossen
D 1 h 36 min 11 sek 1.702 B
ca. 2 Jahre
E 1 h 9 min 57 sek 810 3 Jahren C
. abgeschlossen
F 1 h 18 min 56 sek 882 A
ca. 3 Jahre

Abb. 1: Ubersichtstabelle Interviews
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Da es im padagogischen Kontext vor allem auf diei@ring zwischen P&dagogin und
Klientin ankommt, kann mit Weiss (2002, 85) festgtis werden, dass der Person der
Frahforderin in der Zusammenarbeit mit Kind und tduteine grundlegende Bedeutung
zukommt. Aus diesem Grund werden die unterschiediic Frihforderinnen in der

Ubersichtstabelle der Interviews angefiihrt.

Im Anschluss an das Interview wurden die Mitter egeb, einen Kurzfragebogen
auszufillen. Neben sozio-6konomischen Daten wumeach gefragt, ob die Mutter noch
andere Forder- oder Therapieeinrichtungen besucham, sie schon einmal auf
Unterstltzungsangebote verzichtet haben, und o@iakt zu anderen Eltern von Kindern
mit einer Behinderung haben. Abschlielend wurdengsbeten ihre durchschnittliche Zeit
pro Woche einzuschatzen, die sie fur ihre Kindéir, ihren Partner und fir sich zur

Verfiigung haben.

Die Aufbereitung der erhobenen Daten erfolgte adtaer Transkription der aufgezeichneten
Interviews. Die Interviews wurden vollstdndig unddrdlich in normalem Schriftdeutsch

transkribiert. Eine vollstdndige Transkription eghéht es nach Mayring (1999, 68f), die
einzelnen Aussagen wéahrend der Analyse in ihremiés@drzu sehen. Die Transkripte bilden

die Basis fur die Auswertung, die im néachsten Kagiehandelt wird.
4.3 Auswertungsverfahren

Zur Datenauswertung wird die qualitative Inhaltdgea herangezogen. Nach Lamnek (2005,
478ff) dient die Inhaltsanalyse in der qualitativEarschung der Auswertung des bereits
erhobenen Materials. Die qualitative Form der Itdaalalyse orientiert sich am
interpretativen Paradigma und ermdglicht anhand deterpretation symbolisch-
kommunikativ vermittelter Interaktion in einem wasschaftlichen Diskurs Rickschlisse von
sprachlichem Material auf nichtsprachliche Phanamefiel der Inhaltsanalyse (...) ist
einmal der wissenschaftlich  kontrollierte Nachvodiz der alltagsweltlichen
Handlungsfiguren, die durch kommunikative Akte #&santiert werden, und die

Systematisierung eines Musters aus diesen Figitaminek 2005, 511).

Die qualitative Inhaltsanalyse zeichnet sich nachayihg (2003, 52) durch
Theoriegeleitetheit und Regelgeleitetheit aus. DOieeoriegeleitetheit meint, dass die

Fragestellung anhand bereits bestehender TheouienForschungsgegenstand erklart wird
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und an die bisherige Forschung anknipft. Das Abladkell der qualitativen Inhaltsanalyse
setzt sich aus vorab definierten einzelnen Schritesammen, die den Analyseprozess
nachvollziehbar machen (Mayring 2003, 53). Im Zemtrder Analyse steht die Entwicklung
eines Kategoriensystems, das die Ordnung der Daterbestimmten Klassifikationen
ermoglicht (Merten 1995, 98). Die transkribierteterviews werden nach dem Verfahren der
strukturierenden Inhaltsanalyse nach Mayring (2083) ausgewertet. In Form eines
Kategoriensystems werden bestimmte Strukturen aesn diext herausgefiltert. Die
Kategorien werden in Anlehnung an die Theorie id®mr Forschungsgegenstand entwickelt,
deren Darstellung in Kapitel 4.4 erfolgt. Mit denhaltlichen Strukturierung werden
bestimmte Themen, Inhalte, Aspekte anhand der katrgaus dem Material herausgefiltert
und anschlieBend pro Kategorie zusammengefassirifda2003, 89) Nachfolgend werden
nun die einzelnen Schritte des Ablaufmodells deukstrierenden Inhaltsanalyse mit

Berucksichtigung der inhaltlichen Strukturierungimd/layring (2003, 89) dargestellt:

1. Bestimmung der Analyseeinheiten
Mit der Kodiereinheit (kleinster Materialbestanditeein Wort), der Kontexteinheit
(grol3ter Textbestandteil: das ganze Material) umd Auswertungseinheit (welche
Textteile in welcher Reihenfolge ausgewertet werdem Erhebungszeitpunkt) werden

die Analyseeinheiten festgelegt (Mayring 2003, 53)

2. Festlegung der Strukturierungsdimensionen (theelégtgt)
Die Strukturierungsdimensionen leiten sich ausktagestellung ab und sind theoretisch
zu begrinden. Die Differenzierung der Strukturiggeaimensionen erfolgt durch
Aufspaltung in einzelne Auspragungen. (Mayring 200383) Aus den
Strukturierungsdimensionen werden die einzelneneg@ien bzw. Unterkategorien
gebildet, die in einem nachsten Schritt zu einentef@iensystem zusammengestellt

werden.

3. Bestimmung der Auspragungen (theoriegeleitet)
Die Strukturierungsdimensionen werden zu einem d@aiensystem zusammengestellt
(Mayring 2003, 83). Eine ausfuhrliche Darstellures KKategoriensystems, die auch den
nachsten Punkt beinhaltet, erfolgt im Kapitel 4.4.

4. Formulierung von Definitionen, Ankerbeispielen uKadierregeln zu den einzelnen

Kategorien

97



Es wird genau definiert, welche Textstellen untdnee Kategorie fallen. Bei
Abgrenzungsproblemen werden zur eindeutigen ZuarginKodierregeln aufgestellt.
Ankerbeispiele sind konkrete Textstellen, die zerdéutlichung der jeweiligen Kategorie

angefuhrt werden. (Mayring 2003, 83)

5. Materialdurchlauf: Fundstellenbezeichnung
In einem ersten Materialdurchlauf wird das Kategiasiystem im Hinblick auf die
Definitionen und Kodierregeln an einem Intervieweifiriift. Der erste Arbeitsschritt
umfasst die Markierung jener Textstellen, die eidategorie zugeordnet werden kénnen.
(Mayring 2003, 83)

6. Materialdurchlauf: Bearbeitung und Extraktion denéstellen
In einem zweiten Arbeitsschritt wird das gekennaeete Material aus dem Text

extrahiert und zusammengefasst (Mayring 2003, 83ff)

7. Uberarbeitung, gegebenenfalls Revision von Kategssistem und Kategoriendefinition
Nach einem Probedurchlauf wurde das Kategoriensystéberarbeitet. Der
Hauptdurchlauf besteht ebenfalls aus den vorhemargaen beiden Arbeitsschritten.
(Mayring 2003, 83)

8. Paraphrasierung des extrahierten Materials
Die extrahierten Textteile werden in eine gramnaifiche Kurzform, die sich nur auf
den Inhalt beschrankt, paraphrasiert. Ausschmuekehektbestandteile werden dabei
weggelassen. Durch Verallgemeinerung werden die aghaasen auf ein
Abstraktionsniveau gebracht. (Mayring 2003, 61)

9. Zusammenfassung pro Kategorie
Die Zusammenfassung des Materials erfolgt in zvehiri@en. In einer ersten Reduktion
werden bedeutungsgleiche Paraphrasen innerhallb Aumvertungseinheit (Interview)
gestrichen. In einer zweiten Reduktion werden Haegen mit &hnlichen Aussagen zu

einer neuen Paraphrase zusammenfasst. (Mayring 80f)3

Anhand der Darstellung des Ablaufmodells der str&tenden Inhaltsanalyse wird deutlich,
dass der Entwicklung eines Kategoriensystems féirAdiswertung der Daten eine zentrale
Bedeutung zukommt. Nachfolgend wird nun das Kaiegsystem der Untersuchung

dargestellt.
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4.4 Kategoriensystem

Das Kategoriensystem stellt das zentrale Instrurdengualitativen Inhaltsanalyse dar, durch
das die relevanten Aspekte aus dem Material sysigrhaherausgefiltert werden. Die
Strukturierungsdimensionen der Forschungsfrageesoler Subfragen bilden die Grundlage
fur die Kategorien. Diese sind im Hinblick auf thettische Grundannahmen des
Problemfeldes zu begrinden. (Mayring 1999, 91) ¥veitmeint die theoretische Orientierung
des Kategoriensystems, dass die jeweiligen Kl&sgifinen in Bezug auf die Ziele der
Untersuchung zu bestimmen sind. Eine exakte Opaaisierung jeder Kategorie
gewahrleistet ihre Gultigkeit hinsichtlich des theteschen Konzepts und ihre Reliabilitat im
Sinne einer systematischen Erfassung der Analyiseiém. Bei der Entwicklung der
Kategorien ist besonders darauf zu achten, dass dieabhangig von einander sind, d.h. sich

wechselseitig ausschliel3en. (Merten 1995, 98f)

Nachfolgend werden nun die Kategorien vorgestdi#t, zur Auswertung der transkribierten
Interviews verwendet werden. Die Strukturierungsisionen der Kategorien bilden die
Subfragen, die zu Beginn dieses Kapitels vorgestedtden. Die theoretische Orientierung
der Kategorien ergibt sich aus den Erlauterungedezujeweiligen Subfragen, die wiederum
aus der Auseinandersetzung mit den theoretischenundannahmen zum

Forschungsgegenstand abgeleitet wurden.

Fir jede Kategorie werden Regeln festgelegt, wel@lextbestandteile der jeweiligen
Kategorie zuzuordnen sind. Eine explizDefinition soll eine eindeutige Zuordnung des
Textmaterials ermdglichen. Bei Moglichkeiten deretizhneidung von Kategorien wird eine
Kodierregelzur eindeutigen Zuordnung zu einer Kategorie wstfaZur Verdeutlichung wird
am Ende jeder Kategorie eilinkerbeispielim Sinne einer prototypischen Textpasssage
angefuhrt. (Mayring 1999, 95f)

Kategorie Subkategorie Definition

In diese Kategorie fallen alle Aussagen, die daslfare
Zusammenleben betreffen. Weiters fallen in diese¢f@rie alle
Aussagen Uber gemeinsame Aktivitdten von Familien-

. mitgliedern sowie Gber Beziehungen der Familienleitgr
Familie untereinander.

Ankerbeispiel:lch mdcht an einem Sonntag immer gern wohin fahvégin Mann wiird
viel lieber nur relaxen, aber das taugt mir nithtd dann fahren wir meistens wohin.
Und das ist halt was, was den Kindern taugt. Urgdgilat mir schon Kraft. (A, 544)
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Kategorie

Subkategorie Definition

Familie

In dieser Unterkategorie werden alle AuBerungen
zusammengefasst, die familidre Aufgaben und dertilEng
durch Familienmitglieder betreffen. Familiare Aufga
betreffen vor allem die Bereiche: finanzielle Vagig der
Familie, Haushalt, Erziehung und Betreuung des &sriazw.
der Kinder.

Rollenverteilung

AnkerbeispielWeil mein Mann nie da ist. (lacht) Ja, der arbditdt rund um die Uhr.
Er ist zwar fur wichtige Sachen dann da, aber abeila Elternsprechtag ist, oder ein
Ultraschall vom Baby oder Impfen gehen oder sorest, was ist mein Job, das sind
meine Aufgaben. (D, 725)

Behinderung

In diese Kategorie fallen alle AuRerungen, dieRi@gnose
oder medizinischen MaRnahmen aufgrund der Behindedes
Kindes thematisieren. Weiters fallen in diese Kategalle
AuRerungen, die die Auseinandersetzung der Eltérden
Behinderung des Kindes anbelangen. Diese Kategorfasst
auch AuRerungen uber die Entwicklung des Kindeéagse
Zukunft sowie Einstellungen im naheren sozialen &lthf

Ankerbeispiel.Ja sicher [seufzt], das muss man einmal akzeptidiess das Kind nicht
ganz gesund ist. Das ist sicher fur keine Muttefagh. Und fur keinen Vater. Das muss
man einfach lernen zu akzeptieren. (B, 160)

Soziale
Unterstlitzung

In diese Kategorie fallen alle AuRerungen, die @lezi
Netzwerke bzw. institutionelle Einrichtungen zuktfachen
oder emotionalen Unterstiitzung betreffen.

Ankerbeispiel:Man wird zuversichtlicher, weil man natirlich autehr mit Menschen
zusammen wachst die ahnliche Schicksale, ja, digihaliches erleben, und man danm
gestarkt wird und sich denkt: ,Es wird doch GotitHdank immer mehr geschaffen”. Ic
denk mir, dass die Voraussetzungen jetzt oder Atigisicher besser sind als sie noch
vor zehn oder vor flinfzehn Jahren waren. (F, 545)

In diese Kategorie fallen alle AuRerungen, die @ezi
Unterstitzung in Bezug auf institutionelle Einrichgen wie
bspw. Ambulatorien, Therapieeinrichtungen betrefidieiters
Formelle fallen in diese Kategorie AuRRerungen tiber Persaieen
Unterstiitzung formellen Unterstlitzung, wie bspw. Arztinnen, Thoeratinnen.
Kodierregel: Alle AuRerungen Uber Frihférderungdegrin
einer separaten Kategorie erfasst.

Ankerbeispiel:Weil es eine fremde Person UND fremde Umgebund) nazu eben ist.
Und es ist auch so, dass sich der X bei der Logepagitweise sehr zerstreut, weil er
dann einfach so viele neue Spielsachen hat. EmiEdi@nn alles ausprobieren. (E, 161)

In diese Kategorie fallen alle AuRerungen, die sio=ale
Unterstiitzung aus dem privaten Bereich betreffelRekungen
Uber den Kontakt zu anderen Eltern von Kindern mit
Behinderung oder das Engagement in einer Selbestipilippe
werden ebenfalls in dieser Kategorie erfasst.

Informelle
Unterstutzung

Ankerbeispiel:Einmal so ein Treffen mit Muttern, die dasselbecimachen. Weil es
wirkt ja nach auf3en nicht dramatisch, was er haerAnan empfindet es halt oft nicht
als einfach und es ist schwierig und man kann dasiemandem besprechen, weil
keiner weil3, was dahinter steckt. Und das war heltischon fein gewesen manchmal
Mit jemanden zu sprechen, die auch so ein Kind hainel die auch so Probleme haben
und auch ein Kind haben, das anders ist. (D, 358)
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Kategorie Subkategorie Definition
In diese Kategorie fallen alle AuRerungen, in desem Miittern
Zeit zur Verfligung steht, die von ihnen frei gastalverden
kann. Hierunter fallen auch alle AuRerungen, die \deinsch
nach freier Zeit beinhalten.
Ankerbeispiel:Das hab ich als ganz wesentlich empfunden, aucimwen es nicht
Freiraume wahrhaben will, aber das ist unheimlich wichtigsslanan sich frei schaufelt und dass

man den Kopf frei kriegt. Ich hab in der Zeit v@hmuck gemacht. Das war fir mich
etwas, wo ich eine Bestatigung meinerseits gekhagt was mir unheimlichen Spaf3

gemacht hat. Wo man einfach den Kopf frei kriegt den vielen Gedanken, wo man
einfach sich wirklich nur auf das konzentriert, vmaan macht. (F, 689)

Offentlichkeit

In dieser Kategorie werden alle Aussagen erfasithe
Erlebnisse der Miitter im Zusammenhang mit der Bigrinng
ihres Kindes in der Offentlichkeit zum Thema haderdiese
Kategorie fallen auch Reaktionen und AuRerungemdseren
sozialen Umfeldes bezliglich der Behinderung desl&s$n

Ankerbeispiel:Man wird auch selten darauf angesprochen. Jayridrwieder hért man
schon: ,Da schau, was hat der in den Ohren?* Abaagso schau ich wahrscheinlich,
wenn ich ein Kind seh, das im Rollstuhl sitzt, &esnk ist oder sonst irgendwelche
Beeintrachtigungen hat. Da schau ich wahrschei@icth und denk mir: ,Maria, arme
Eltern.” (B, 191)

Frihférderung

In diese Kategorie kommen alle AuRerungen, die die
Fruhférderung betreffen. Eine weitere Spezifizigranfolgt
anhand von Unterkategorien.

AnkerbeispielDie Friihférderung ist so eine allgemeine Theraprafala werden alle
Sinne und sicher auch alle motorischen Bereicheddxckt, wiird ich sagen. (E, 640)

Kindzentrierter In dieser Kategorie werden alle AuRerungen erfasstlas
Bereich Kind im Zusammenhang mit Frihférderung betreffen.

Ankerbeispiel:Das war eigentlich das, was mir am besten gefallénZu sehn, dass
man wirklich mit ihm auch was machen kann. Einnial@bst schneiden. Thm ein
Messer in die Hand geben. So Sachen. Und die Geihilach, die da dabei war. (D,
1121)

In dieser Kategorie werden alle AuRerungen erfast,
Angebote der Friihforderung betreffen, die sichiarvutter
oder an andere Familienmitglieder richten. In di€ategorie
fallen auch AuRerungen tiber Beratung, InformatRegleitung
und Anleitung der Mitter oder anderer Familiennigtdgr.

Familienzentrierter
Bereich

AnkerbeispielJa, sicher viele Informationen oder auch vielesekiedene Biicher, die
ich mir ausborgen konnte. Sie hat mir so auchgéekigt. Wie sie das macht eben, mit
dem Singen, also dass er auditive und optischeeRgé&ichzeitig bekommt, dass diese
kombinierten Sachen sehr gut sind. Und auch diaudéinde, die grobmotorische, die
vestibulére Forderung. Das hab ich sehr gut mitbeken, dass das wichtig ist, dass
man die Kinder nicht nur einseitig, auf irgendwasiglt férdern soll, sondern halt
verschiedene Dinge dabei einbaut. (E, 652)

In diese Kategorie fallen alle AuRerungen, die die
Frihférderung als Institution im allgemeinen Siratrbffen
sowie AuRRerungen uber die Friihférderstelle.

Institutioneller
Bereich

Ankerbeispiel:.Ja, das war schon ein wichtiger Teil. Das istj@os eine wichtige
Einrichtung. Vor allem das man daheim sein kanndirschon enorme Vorteile. Das
man sich nicht immer zusammen packen und wohirefahtuss. (A, 809)
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Kategorie Subkategorie Definition

In diese Kategorie kommen alle AuBerungen, diePdieson der
Frihforderin betreffen.

Ankerbeispiel:Ob jemand offener ist oder ein bissl reservieitéit.der FF1, da haben
wir halt speziell Gber therapeutische Fortschrittd so gesprochen. Mit der FF2, da hab
ich auch mal weinen kdnnen. Also das war halt giefit eine Spur intimer, das
Verhaltnis. Aber auch nicht so wie mit einer Frennélso das nicht. (D, 206)

Abb.2: Kategoriensystem

Frihforderinnen

Frahférderung

Im Anschuss an die Zuordnung der Textteile zu @svejligen Kategorien werden diese im
Sinne der inhaltlichen Strukturierung paraphrasiemtd pro Kategorie zusammengefasst
(Mayring 2003, 89). Die Darstellung und Interpritatder aufbereiteten Ergebnisse erfolgt

im nachsten Kapitel.

5 Darstellung und Interpretation der Forschungsergénisse

Mit der qualitativen inhaltsanalytischen Struktouieg wurde das vorliegende Textmaterial
anhand der Kategorien bestimmten Themenbereichgaordnet. Bevor in einem néchsten
Schritt die Interpretation der Gesamtergebnisséinblick auf die Forschungsfrage erfolgt,
werden die Einzelfalle der Untersuchung individuigigestellt. (Lamnek 2005, 528, Mayring
1999, 93f) Diese Vorgehensweise soll einen Einblitkdie unterschiedlichen familiaren

Lebenssituationen ermdoglichen.

Neben den sozio-6konomischen Daten, die vorwiegarsldem Kurzfragebogen stammen,
werden hier zentrale Aspekte dargestellt, die ven Mittern im Zusammenhang mit der
Behinderung thematisiert wurden. Die Offenheit gealitativen Forschung gegentiber dem
Forschungsstand und die Erhebung der Daten anhasdpibblemzentrierten Interviews
ermoglichen es, dass aufgrund der Orientierungvilgter bei der Beantwortung der Fragen
fur sie zentrale Themenbereiche beziglich ihrer ebsbituation sowie ihres Kindes
herausgearbeitet werden kdnnen. In Bezug auf diégg8leben der Mutter erfolgt an dieser
Stelle eine besondere Beriicksichtigung der KategoyFamiliare Rollenverteilung® und
.Informelle soziale Unterstitzung”. Bei der Dartiely der Einzelfalle erfolgt eine
absatzweise  Gliederung nach folgenden Themenbereich sozio-6konomische
Lebenssituation der Familie, das Kind mit Behindgru Familie und familiale

Rollenverteilung, soziale Unterstitzung, FrihfOuohey.
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5.1 Einzelfalldarstellung Familie A

Frau A, 37 Jahre, lebt mit ihrem Mann, 41 Jahrel ihren beiden Kindern in einem Haus in
einer kleinen Ortschaft. Ihr Mann ist Bautruppleited sie ist als Biroangestellte geringfligig
beschaftigt. Die Tochter ist 6 Jahre alt, besuctin zZeitpunkt des Interviews den
Kindergarten und ab Herbst die Schule. Das Frilefékdnd ist 3 Jahre alt und soll ab Herbst
in den lokalen Kindergarten integriert werden. Dafiird dem Kindergarten von der
Gemeinde eine Stitzkraft ,zur Unterstitzung beiobdsren Situationen* zur Verfliigung
gestellt, wobei die Kindergartnerinnen zwei Bewerbeen ausgesucht haben, und Frau A die
Entscheidung fur eine der beiden obliegt. NebenFdéhférderung nimmt Frau A fir ihren
Sohn noch einmal wéchentlich Logopéadie in Anspruct auslaufend Bewegungskontrollen
in einer Physiotherapie. Sie wirde gerne Hippothieranit ihrem Sohn machen, hat
allerdings bedenken, da er sich flrchtet. Frau & gn, dass sie schon einmal wegen des
Pflegegeldes auf Unterstitzungsangebote verzidhmet ,weil man als Bittsteller sehr
schlecht behandelt wurde“. Sie erwahnt auch, dassKdsten fir den Kinderarzt, die
Therapien und Medikamente, trotz Zuschissen vonKdenkenkasse fur drei Jahre EUR
13.000,- betragen und die finanziellen Reservemlmé aufgebraucht haben. Frau A arbeitet
zum Zeitpunkt des Interviews 4 Stunden/Woche. &iedie Gelegenheit, ab Herbst mehr zu
arbeiten (10 bis 15 Stunden/Woche). Frau A freah slartiber, weil sie mehr arbeiten
mdochte. Gleichzeitig hat sie dadurch die Mdglichkgch und der Familie ,wieder etwas

leisten zu kénnen“ wie bspw. einen Urlaub.

Das Kind A hat TS 21, er war eine Frihgeburt unttehlaurz darauf eine Herzoperation.
Bereits in der Schwangerschaft hatte Frau A eirmjsohes Geflihl“. Sie wurde von ihrem

behandelnden Arzt in ein Krankenhaus zu einem Gi@aening tberwiesen. Dort wurde ein
Herzfehler festgestellt, der laut Aussage der Armh ,gerne Down-Syndrom-Kinder

haben“. Die Arztinnen meinten, dass eine 50 %igéMtheinlichkeit besteht, und Frau A
wurde ,sofort gefragt, ob sie etwas dagegen tuli.wilie Entscheidung von Frau A gegen
eine invasive Untersuchung wurde im Mutter-Kind$2&ermerkt. Sie hatte bis zur Geburt
regelmafige Kontrollen in einem anderen Krankenhbast Frau A seien sie und ihr Mann
auch nicht unter Schock gestanden nach der Gataugie ja die Moglichkeit gehabt hatten,
.etwas zu unternehmen” — was fur sie nicht in Frggkommen ist. Frau A berichtet auch,
dass sie bis zuletzt gehofft haben, und auch ditliren nach der Geburt zuerst der
Meinung waren, dass ihr Sohn nicht TS 21 hat. MieeBlutuntersuchung wurde dann die
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Diagnose TS 21 festgestellt. Frau A berichtet, dasssohn die ersten beiden Lebensjahre
fast durchgehend krank war. Er hat mehrmals Lungeiadung und Kehlkopfbrand gehabt,
und es durfte ofters Lebensgefahr bestanden h&berhaben es immer ,geschafft’, dass er
zuhause bleiben konnte und nicht ins Krankenhaussteu Frau A meint, dass das
Immunsystem ihres Sohnes aufgrund der Herzoperggsohwacht ist. Diesbezlglich macht
sie sich auch Gedanken wegen des anstehenden gantsreintritts, obwohl es ,jetzt schon
viel besser ist”. Im ersten Jahr nach der Geburniexl sie aufgrund der Ansteckungsgefahr
und eines diesbezuglichen Ratschlags des Arztss,idaSohn Kontakte zu anderen Kindern
hatte. Frau A berichtet, dass die Entwicklungsphalsees Sohnes langer dauern. Besonders
belastend war fur sie, dass ihr Sohn bis zu eindéer #on 2 %2 Jahren nicht gehen konnte und
sie ihn standig tragen musste. In dieser Zeit neasiet sich viele Gedanken tber seine weitere
Entwicklung und seine Zukunft. Der Sommer, alsSlohn zu gehen, und sie auch wieder zu
arbeiten anfing, war fur sie ein ,Durchbruch”. Bghth des Vergleiches meint Frau A, dass
»Sie zwar nicht gut® sind, man sie aber ,rgendvaraucht* bzw. automatisch macht. Sie
vergleicht die Entwicklung ihres Sohns in Bezug &ein Alter, auch in Relation zur
Entwicklung seiner Schwester, und zu einer altergden Entwicklung. Im Interview stellt
sie fest, dass seine Entwicklung sich jetzt relatiyd.h. er sicher nicht wie ein Dreijahriger
ist, aber wie ein Zweijahriger. Auch wenn er noclndi¢In braucht und noch nicht reden
kann, ist fUr sie der Unterschied nicht mehr sd3gferau A hat lernen missen, dass ihr Sohn
fur seine Entwicklung Férderung braucht und fuldhsdurch die Annahme ,seines Weges*
freier. Fur seine Zukunft strebt sie schon an, dassinmal nicht in einer Einrichtung fur
Menschen mit Behinderung arbeiten muss. Sie madhidsesbeziglich allerdings auch keine

Sorgen, da es in der Umgebung eine solche Einnghgibt.

Das Kind A wird von seiner Mutter als sehr lebhadtfinderisch, kreativ und an allem
interessiert beschrieben. Sie berichtet auch dadass er sehr offen auf andere Menschen
zugeht und immer ,hoflich versucht Kontakt aufzumeim“. Mit der Krabbelphase hat sich
herausgestellt, dass das Kind A ein ,Umrdumer* it Mutter berichtet davon, dass er
standig alles aus- und umrdumt oder verstreut enscttttet, wobei fir sie ein betrachtlicher
Mehraufwand im Alltag entsteht. Frau A versuchisdi®inge gelassener zu sehen und meint
auch, dass ihr Sohn Konsequenzen wie ,anschreiatit machvollziehen kann. In der
Familie ist Frau A hauptsachlich fur den Haushalstandig, was sich fur sie teilweise
belastend auswirken durfte. Sie meint auch, dasslédnn den Mehraufwand nicht bemerkt.
Sie berichtet davon, dass sie keinen perfekten hédiusrat und diesbezlglich auch die
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Anspriiche an sich gesenkt hat. Besonderen Druak sigidiesbeztiglich allerdings, wenn sie
Besuch erwartet. Da sie tagsuber zumeist mit demdédn beschaftigt ist, erledigt sie die
wichtigsten Hausarbeiten zwei Mal pro Woche in ejiNachtschicht”. Fir Frau A stehen die
Kinder an erster Stelle, und sie unternimmt mitlbaiKindern sehr viel. Sie macht sich auch
viele Gedanken uber die Beziehung zwischen den I®asern bzw. dartber, ob die
Schwester sich vernachlassigt fihlen kdnnte. Siesieh die Zeit mit den Kindern so ein,
dass sie mit jedem Kind auch etwas alleine unteneehkann. Am Sonntag tUbernimmt ihr
Mann das Kochen und die Kinder, und sie machengefheinsame Ausfliige. Diese Zeit

geniel3t Frau A besonders, denn sie geben ihr Kraft.

Frau A berichtet auch davon, dass fir sie die Rexadm im Umfeld besonders in der ersten
Zeit belastend waren. Sie berichtet davon, dasd elige in der Ortschaft dariiber geredet
haben, dass sie sich mit ihrem Kind verstecke uctdfsir ihn schame. Frau A sagt, dass die
Leute keine Ahnung haben, und sie gelernt habe tdamzugehen. Die Eltern haben auch
nach der Geburt eine Geburtsaussendung an alladireen und Bekannten gemacht, in der
sie von der Situation ihres Sohns berichtet haBerch die Aufnahme des Kindes in die
weitere Familie war zu Beginn nicht unproblematisEhau A berichtet davon, dass ihre
Familie zu Beginn mit der Situation nicht zurecekgmmen ist. Ihr Vater hat dann die Taufe

gezahlt und damit ,ein Zeichen gesetzt”, dass dad Kur Familie gehort.

Soziale Unterstutzung hat Frau A vor allem durate iMutter, die auf das Kind aufpasst,
wenn Frau A mit der Schwester etwas alleine untemti Wenn Frau A arbeiten ist, dann ist
das Kind bei einer Tagesmutter. Frau A winscht sioh allem fir Notfalle mehr
Betreuungsmoglichkeiten. Diesbeziiglich macht sib auch Gedanken, wie das sein kénnte,
wenn sie arbeiten und das Kind krank ist. Die Mgitkeit der Betreuung bei der Tagesmutter
bestent dann namlich nicht, weil die auch noch ende€inder zu betreuen hat. Der
Kindergarten, ihr Arbeitsplatz und ihre Mutter siimdderselben Ortschaft, sonst ware es laut
Frau A auch unmdoglich alles zu vereinbaren. Frauah einmal bei einem Treffen von einer
Selbsthilfegruppe. Dort war ebenfalls ein Kind ndown-Syndrom, laut Frau A ein
,schlimmer* Fall. Die dadurch ausgelosten AngsteHimblick auf ihr eigenes Kind haben
Frau A ein paar Monate beschéftigt, sodass sieemek Treffen mehr geht. Darliber hat sie
auch mit ihnrem Kinderarzt geredet, der fur sie amsitauch eine Informationsquelle beziglich

Therapiemaoglichkeiten ist.
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Der Kontakt zur Fruhforderung wurde auch durch eln@ormation des Kinderarztes
hergestellt und hat ca. ein halbes Jahr nach dé&umGdegonnen. Fur Frau A ist die
Frihférderung eine wichtige Einrichtung zur allgéme® Forderung der kindlichen
Entwicklung. Sie empfindet es als angenehm, das$-dihférderung zuhause stattfindet, da
sie sich nicht zusammenpacken und wohin fahren m@&e ist wahrend den
Frahférdereinheiten anwesend, obwohl die Fruhfondehr angeboten hat, dass sie
Hausarbeiten erledigen kénnte. Die FrihférderungHnau A als unterstitzend erlebt, weil
sie mit jemanden Uber ihr Kind reden konnte unddierjeweiligen Entwicklungsfortschritte
ihres Kindes aufgezeigt wurden. Das beschreibt Ffauals ,motivierend” und als
.versicherung, dass alles passt mit ihrem Kind“sDé&erhéaltnis zwischen der Fruhférderin
und dem Kind beschreibt Frau A als freundschaftli@ie hat das Gefuhl, dass die
Frahforderin ihren Sohn gern hat, und sich flriitberessiert, so wie er ist. Fur Frau A ist es
positiv zu erleben, dass jemand ,Fremder” ihr Klthe Vorbehalte annehmen und eine
Freundschaft zu ihm aufbauen kann. Die Fruhfordeeschreibt Frau A als offen und ehrlich
und als eine Person, mit der man uber alles reden.kFrau A redet mit der Frihférderin
Uber aktuelle Beobachtungen und Entwicklungsfortdeh und auch dber private
Angelegenheiten. Die Fruhforderin ist fur Frau Ae derste Anlaufstelle beziglich
Informationen und hat sie unter anderem auch hbeindegration in den Kindergarten beraten.
Frau A berichtet von einem Mutter-Kind-Nachmittadgr einmal von der Frihforderin
organisiert wurde. Solche Treffen hatte sie zumté&wsch mit anderen Mittern gerne ofters

gehabt.

5.2 Einzelfalldarstellung Familie B

Frau B, 37 Jahre, lebt mit ihrem Mann, 42 Jahré, ibren beiden Kindern in einem Haus in
einer Ortschaft. Ihr Mann ist Gemeindebedienstater Frau B ist aus Versicherungsgrinden
(Sozial- und Pensionsversicherung) beim Arbeitsgermheldet. Das Fruhférder-Kind ist 4

Jahre alt und sein Bruder 2 % Jahre.

Bei dem Kind B bestand schon im ersten Lebensjabr \dermutung, dass er eine
Horbeeintrachtigung hat. Ein  Horscreening ergabneeiErgebnisse und auf eine
Untersuchung unter Narkose haben die Eltern auat&nreines Arztes aufgrund des Alters
verzichtet. Im Kindergarten wurde dann die Vermgtgeaul3ert, dass das Kind B schlecht
horen konnte. Die Eltern haben dann im Krankenh@ine Untersuchung unter Narkose

machen lassen. Laut Diagnose ist das Kind B mitislhochgradig hérbeeintrachtigt, er kann

106



bestimmte Frequenzen nicht hdéren. Daraufhin hat Kasl ein HoOrgerat, ,Horchi®,
bekommen. Fur die Mutter war es zu Beginn sehr saigvzu akzeptieren, dass ,ihr Kind
nicht ganz gesund ist*. Wahrend des Interviews &, wie sie davon erzahlt. Seit sie von
der Horbeeintrachtigung wissen, Ubt Frau B auclensiver mit ihrem Sohn. Sie
bertcksichtigt dabei, ob ihr Sohn Uben will, wéd gin nicht dazu zwingen mag. Frau B freut
sich Uber jeden Entwicklungsfortschritt und meiotla dass man bei einem Kind wie B

sicher mehr darauf achtet.

Herr B kommt mittags immer heim, ist aber aufgrgeter Tatigkeit bei der Gemeinde auch
viel unterwegs. Frau B macht hauptsachlich den Haltismeint dazu, dass sie noch so
erzogen sei. Am Wochenende frihstickt die Faméimgnsam und besucht die Eltern oder
Schwiegereltern. Meistens arbeiten Herr und FramoBh am Haus, das noch nicht fertig
gestellt ist. Oft gehen sie auch spazieren, selterazhen sie Ausfliige. Frau B ist zufrieden
mit ihrem Leben, weil es ihnen gut geht und siesalhaben. Fir sie sind die Kinder eine
Bereicherung. Das Kind B kommt mittags vom Kindetgia heim. Einige Male pro Woche

hat Frau B auch ein Tageskind zur Betreuung. Stermmmt sehr viel mit den Kindern

drau3en im Garten. Bei Bedarf betreuen ihre Elbeler Schwiegereltern ihre Kinder.

Fir Frau B sind die Reaktionen in ihrem sozialenféldhbesonders belastend. Sie erzéhlt,
dass manche Leute dartber reden, dass ihr Sohn,@uectm sein muss, wenn er schon das
mit den Ohren hat“. Im Kindergarten wurde den Kimdanfangs erklart, warum das Kind B
ein Horgerat hat. Die Kinder haben die Erklarungegdtiert und es gibt keine Probleme. Im
Verwandtschafts- und Freundeskreis hat Frau B kienig Unterstitzung, da sie die
Probleme nicht verstehen - ,natirlich reden diesaichdn, ist ja nicht so schlimm®. Frau B

hat Informationen Uber eine Selbsthilfegruppe fdiesie allerdings zu weit weg ist.

Am Freitag nach dem Zeitpunkt des Interviews begdas Kind B mit Logopadie. Frau B
erzahlt, dass es in der Umgebung Wartezeiten voalbeinem Jahr gibt. Sie haben im letzten
halben Jahr bereits Unterlagen von einer Logopaoeommen, mit denen sie und auch die
Fruhférderin mit dem Kind tben. Die Arztin hat Frd&i auch informiert, dass viele
Logopadinnen ein Kind mit Hoérgerat nicht aufnehmeril sie eine ,grébere” Behinderung
vermuten. Frau B hat auch Bedenken, ob von Seiten Atbeitsamtes darauf Rucksicht

genommen werde, dass sie das Kind zur Logopadigdmimisse.
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Die Information Uber Horfrihférderung hat Frau B Krankenhaus erhalten und sich gleich
mit der Fruhforderstelle in Verbindung gesetzt. Beginn der Fruhférderung war das Kind
3 Jahre alt. Frau B versucht sich wahrend der Brdkefeinheiten eher zuriick zu ziehen,
damit die Frahforderin Zeit mit dem Kind alleinethdanchmal setzt sie sich mit dem

Bruder dazu, weil der auch dabei sein will. Beidader haben die Fruhforderin sehr gern,
und sie ist ,hineingewachsen in die Familie”. Nadér Stunde redet Frau B mit der
Frahforderin Uber die Entwicklung von dem Kind ws®inen Fortschritten. Frau B beschreibt
die Fruhférderin als ehrliche Person, die sagt, siassich denkt. Auch Frau B kann ihre
Meinung sagen, was fur sie sehr wichtig ist. FraarBbt die Frihférderung als positiv flr

ihre ganze Familie. Sie hat vor allem zu Beginn det Frihforderin sehr viel tGber die

Situation mit der Behinderung gesprochen, die fiamuFB schwer zu bewaltigen war. Herr
und Frau B haben es als sehr unterstitzend empfundgemand reden zu kénnen, ,der es
neutraler sieht”. Frau B erwdhnt auch, dass difbrderin bei der Vermittlung zu einer

Logopé&dIn interveniert hat.

5.3 Einzelfalldarstellung Familie C

Frau C, 31 Jahre lebt mit ihrem Mann, 37 Jahreniare Haus in einer sehr kleinen Ortschatft.
Sie haben drei Kinder. Die Tochter ist 13 Jahre @dr Bruder ist 10 Jahre alt und hat
Epilepsie und Autismus. Das Frihférder-Kind ist 4&are alt.

Frau C hat im Interview wenige Angaben Uber ihrenfiansituation gemacht. An dieser
Stelle wird auf Aufzeichnungen aus dem Zusatzpmitakurickgegriffen, das im Anschluss
an das Interview von der Interviewerin erstellt deirDieses enthélt auch einige Angaben der
Frahforderin tGber die Familie. Das Interview iststebeim zweiten Anlauf zu Stande
gekommen. Beim ersten Besuch war Frau C nicht zaéhaind auch nicht telefonisch
erreichbar. Laut Auskunft der Frihforderin ist digaifiger der Fall. Meistens weil Frau C die
Maoglichkeit hat mit jemanden einkaufen zu fahrea,ste selbst keinen Flhrerschein besitzt.
Die Vermittlung zur Frihférderung wurde tber dagehdamt angeregt, von dem die Familie
auch betreut wird. Die Familie C ist eine sozidlvgache Familie. Das Kind C wird als stark
entwicklungsverzogert bzw. geistig beeintrachtigigeschatzt. Er kann sich nur Uber Laute
artikulieren, ist sehr grobmotorisch, lasst sicieHefur etwas begeistern, springt allerdings
mit seiner Aufmerksamkeit schnell wieder weiter.e Onterviewerin hatte wahrend des
Interviews den Eindruck, dass Frau C das Intenadsveine Art Verpflichtung empfindet.

Dies kdnnte auch dadurch bedingt sein, dass detaKbiiber die Fruhférderung hergestellt
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wurde. Die Wahrscheinlichkeit, dass die AntwortanInterview verzerrt sind, ist hier sehr
grol3. Es liegt jedoch eher nahe, dass aus dieseimdGlie Antworten von Frau C auf die

eher allgemeinen und offenen Interviewfragen selapk waren.

Frau C erhalt von ihrem Mann keine Unterstitzung Haushalt oder bei der
Kindererziehung. Nach ihren Angaben ,liegt er aach Sonntag nur vor dem Fernseher*.
Frau C gibt auch an, dass sie manchmal Uberfoistemit den Kindern und am liebsten nur
fortgehen wirde. lhre Erholungsmomente sind abemdpaar Minuten, wenn alle schlafen,
oder wenn sie selbst schlaft. Problematisch istAiau C auch das Verhéaltnis zu ihrer
Schwiegermutter, die im Haus nebenan wohnt. Sieiclitet davon, dass ihre
Schwiegermutter den Bruder und das Kind C bendwdtteiveil sie ,schlimm* sind. Frau C
hat ihr schon versucht zu erklaren, dass das met j)Krankheit* zusammenhangt. AuRerdem
mischt sich die Schwiegermutter in die ErziehungiTochter ein, was Frau C belastet. Mit
thren Mann kann sie dartber nicht reden. Sie wiinsath, dass ihr Mann sich an der
Erziehung der Familie beteiligt, und gemeinsamefldge mit der Familie. Beides ist laut

Frau C sehr selten.

In einem Ambulatorium wurde Frau C schon mehrmatdgets$tiitzung angeboten. Frau C

lehnt das ab, weil ,sie das schon gewohnt ist sl Jalles im Griff hat".

Frau C kann keine Auskunft dariber geben, wanrFdidférderung begonnen hat bzw. wie
der Kontakt zustande gekommen ist. Sie versuchideie mit ihrem Sohn tGber Gebérden zu
kommunizieren. Die meiste Zeit teilt das Kind seBealrfnisse tber ,hinzeigen* mit, wobei

Frau C es ,manchmal“ versteht. Wahrend der Frllei@idheiten ist Frau C anwesend oder
erledigt Arbeiten im Haushalt. Wenn die Kinder weild der Ferien zuhause sind, ist der
Bruder zumeist wahrend der Frihfordereinheit dabér. Frau C war die Frihférderung

manchmal eine Belastung, weil sie zu diesen Zeiteneist einkaufen war. Das Verhaltnis
zur Frahforderin beschreibt Frau C als ,sehr gute wine Freundin“. Ihre finanzielle

Situation und die Schwierigkeiten mit der Schwiegetter bespricht Frau C meistens mit der
Frahforderin. Manchmal spricht sie mit der Frih&nid auch tber ihre Beobachtungen bzgl.
der Entwicklung ihres Kindes. Durch die Frihfordegthat Frau C nach ihren Angaben viel
Uber die Erziehung gelernt. Sie meint damit zuneridie Gebarden, und zum anderen, dass

das Kind selbststandig spielen kann.
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5.4 Einzelfalldarstellung Familie D

Frau D, 33 Jahre, wohnt mit ihrem Mann, 31 Jalmeginer Wohnung in einer Stadt. Ihr
Mann hat sich vor einiger Zeit als Installateubs&dtandig gemacht. Frau D ist in der Firma
angestellt und Gbernimmt die Buchhaltung. Der Haldbr ist 10 Jahre alt und aus einer
vorigen Beziehung von Frau D. Zum Zeitpunkt deeviews ist Frau D schwanger. Das
Kind D ist 4 Jahre alt, hat die Frihforderung scladigeschlossen. Er besucht seit einem
¥% Jahr einen heilpadagogisch-integrativen KindeéegarDie Zeit im Kindergarten wird
schrittweise ausgeweitet. Zum Zeitpunkt des Intawgi war das Kind bis elf Uhr im
Kindergarten. Fur Frau D ist der Kindergarten oplimweil die Sonder- und
Heilpddagoglinnen eine gute Ausbildung haben undBe#reuerinnen-Kinder-Schlissel gut

ist.

Frau D hat ihr Kind mit 1 ¥ Jahren testen lasseei] War seine Entwicklung eigenartig
vorgekommen ist. Das Kind D hat eine Wahrnehmuigssy. Frau D hat sich lange Zeit
auch Gedanken gemacht, ob ihr Kind eine geistigerBerung haben kénnte. Sie macht mit
ihrem Kind jedes halbe Jahr einen Entwicklungst@ssonders belastend war fur Frau D ein
Entwicklungstest im 2. Lebensjahr, da das Kind &esier Aufgaben erfillt hat. Sie hat zu
dieser Zeit Uberlegt, ob sie eine Magnetresonanzharasoll. Aufgrund der Notwendigkeit
einer Narkose hat ihr eine Arztin geraten den rntéch$est abzuwarten. Der war dann auch
viel besser. Fur Frau D ist es schwierig, weildlich kein/e Arztin erklaren kann, was das
Kind hat. Sie beschreibt das Kind D als wenigerzamtriert, viel quirliger, und das er mit
allem viel spater begonnen hat. Er hat zum Beidargle kein Sprachverstandnis gehabt und

erst im 4. Lebensjahr zu sprechen begonnen.

Gleich nach der Diagnose hat Frau D mit Ergotherapnd Logopéadie fiur das Kind
begonnen. Die erste Zeit wurde mit privaten Spestiahen Gberbrickt, da sie im lokalen
Ambulatorium auf der Warteliste waren. Seit zwerda macht Frau D mit ihrem Kind
Graneo Sakral Therapie. Sie hat geplant in einetbehaJahr mit heilpadagogischen
Voltigieren fur das Kind zu beginnen. Bis dahin log¥ sie eine Musikgruppe mit ihm. Zu
Beginn hatte das Kind Ergotherapie, Logopéadie unithférderung, was Frau D riickblickend

nicht mehr so machen wirde, weil das Kind nickdsaiuf einmal aufnehmen kann.

Frau D erzahlt, dass sie von ihrem Umfeld kein t&rdnis Uber ihre Gedanken bzgl. der

Entwicklung ihres Sohnes erfahren hat. Die weiteamilie und die Freundinnen haben mit
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der Zeit schon verstanden, warum ihr Kind Férderund Therapie braucht. Auch heute
meinen manche Freundinnen noch, ,dass er eh gesstieader ,halt ein bisschen hinten®.
Am Spielplatz ist es fur Frau D manchmal schwiengil das Kind als schlimm gilt. Sie redet
eher mit Therapeutinnen tber Entwicklungsschrittes Kindes. Im Freundeskreis will sie
niemanden damit auf die Nerven gehen. Sie kann ilver Probleme mit niemandem
sprechen, ,weil keiner weil3 was dahinter stecktiedbezlglich winscht sich Frau D ein
.rreffen mit Mattern, die dasselbe durchmachen“n Bustausch winscht sich Frau D
besonders im Hinblick auf die Schwangerschaft uaehitl verbundenen Angsten. Sie kennt
eine Mutter mit einem Kind mit TS 21 und eine Mutteit einem hyperaktiven Kind. Mit
ihnen kann sie tber die schwierige Lebenssituaprachen.

Herr D arbeitet viel, teilweise auch am Wochenerfd@au D bezeichnet sich als ,quasi
alleinerziehend”. Am Wochenende, wenn Herr D nafieitet, nehmen sie sich bewusst Zeit
fur die Familie und unternehmen gemeinsam etwas. Alleag wird fir Frau D von den
Kindern bestimmt. Am Nachmittag haben die KindeufigiFreizeitaktivitdten. Der Bruder
hat Gitarrenunterricht und ist in einem Ful3ballienend muss oft zum Training oder zu
Spielen gebracht werden. Sie unternimmt auch bawnggedem der Kinder einzeln etwas.
Die Kinder geben ihr viel Kraft, und fur Frau D jgferade ein Kind wie D sicher kein Kind,
was nebenbei rennt, was einfach grof3 wird". Sienminseine Entwicklungsschritte viel
bewusster und intensiver wahr und freut sich viehmdariiber. Den Haushalt macht Frau D
wahrend die Kinder spielen. Am Abend, wenn sie afel, nimmt sie sich die Zeit flr sich.
Auch wenn ihr einmal alles zuviel wird oder siehsioit Freundinnen treffen will, schafft sie

sich dafiir Freiraum.

Eine groR3e Unterstltzung bei der Betreuung undekurig der Kinder sind fur Frau D die

Schwiegereltern. Der Schwiegervater kauft auch I§@iate wie eine Rutsche oder ein
Trampolin fir das Kind. Die Firma ihres Mannesiistselben Haus, und so ist es fur Frau D
auch moglich sich ihre Arbeitszeiten flexibel eiteilen. Frau D erwahnt, dass sie sich nicht

Uber die Schwangerschaft ,driber getraut* hatteywedie Schwiegereltern nicht waren.

Beim ersten Entwicklungstest im Ambulatorium hatnmarau D gesagt, dass ihr Kind
spezielle MalRnahmen brauchte und ihr unter andérdommationen Gber Friuhférderung
gegeben. Das Kind war zu Beginn der Fruhférderund/ Jahr alt. Mit Kindergarteneintritt
ist die Fruhférderung langsam ausgelaufen. Frau & wéhrend der Fruhfordereinheiten

grundsétzlich dabei und hat sich viele Ideen gelsaét hat auch vieles aus der Frihférderung
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tubernommen und mit ihrem Kind weiter geubt. FuruFtawar die Friuhforderung teilweise
auch entlastend, weil sich jemand anderer mit ihkand beschaftigt hat. Zu Beginn der
Frihférderung haben sie mit dem Kind viel mit Gelefr gearbeitet, um sein
Sprachverstandnis zu fordern. Die Fruhforderinehéitt Frau D ,immer ein offenes Ohr* und
sie konnte sich ,auch mal ausweinen“. Frau D karanzg anders reden, weil die
Frihférderung zuhause ist. Sie hat mit der Frutgondviel Uber Entwicklung gesprochen,
uber die Vorstufen zu den einzelnen Entwicklungstien, und wie man diese mit Ubungen
erreichen kann. Frau D hat mit der Frihforderinnavel Uber die Entscheidung bzgl. eines
Eintritts in den Kindergarten sowie Uber das UntZergnis in ihrem Umfeld gesprochen. Die
Frahforderin war einmal bei einem Entwicklungstest was Frau D sehr begeistert hat, weil

die Fruhforderin mit der Arztin ,auch ganz andesdan kann®.
5.5 Einzelfalldarstellung Familie E

Frau E, 30 Jahre, wohnt mit ihrem Mann, 37 Jalreinem Haus in einer Ortschaft. Frau E
arbeitet seit 2 Jahren ca. 12 Stunden/Woche alsha&gerin. Uber den Beruf ihres Mannes
hat sie keine Angaben gemacht. Sie erwahnt imi@er dass er keinen Regeldienst hat.
Das Fruhforder-Kind ist ca. 3 Jahre alt. Frau Ezish Zeitpunkt des Interviews schwanger.
Im Interview erwéahnt sie, dass sie keine Fruchtemsgersuchung machen will, da fir sie

eine Abtreibung nicht in Frage komme.

Nach der Geburt wurde Herrn E mitgeteilt, dassKhrd wahrscheinlich TS 21 hat. Die
Diagnose dauerte ca. 2 Wochen und hat die VermutlergArztinnen bestatigt. Frau E
berichtet davon, dass die ersten Gesprache flmrgleihren Mann ein Schock waren, sehr
viele Fragen offen geblieben sind, und sie seHeimsicherheiten spurten. Die Eltern haben
lange Zeit gehofft, dass ihr Sohn ,die groRe Ausmethist. Frau E berichtet von dieser Zeit,
dass man ,selbst an sich arbeiten muss, sich gevsshen bewusst machen muss, und
sicher sehr viel Veranderung im Gedankengut undidn Einstellungen durchlebt”. Erst
danach sei es moglich auf andere zu zugehen. Bi®@&gnose hat Frau E nur mit ihrem
Mann dariber gesprochen, danach hat sie es ihneiti€anitgeteilt. Die Familie von Frau E
ist sehr groR (Eltern, Grol3eltern, drei Tanten) uyed wird alles in dieser Familie
besprochen®. FUr Frau E war das am Anfang schwiar@l sie dadurch immer wieder mit

dem Thema konfrontiert wurde.

112



Frau E besucht mit ihrem Sohn noch eine Musikgrudfp&inder und eine Pikkler-Gruppe.
Sie mochte gerne Physiotherapie ,einbauen”, misskedazu ,endlich einmal tberwinden*
zum Orthopaden zu gehen. Das Kind beginnt im Harbsdem Kindergarten, wo er schon

zwei Mal schnuppern war.

FUr Frau E ist ihr Sohn ein normales Kind. Sie tse#hr wohl, dass er in der Entwicklung
anders ist und geht auch nicht davon aus, dasglemstomatisch so entwickeln wird wie
jedes andere Kind. Frau E erzahlt, dass sie imnedexr Phasen hat, in denen sie sich neu
einstellen muss. Sie meint, dass es nicht immdadinist, und sie viel mehr hinterfragen
muss als andere Eltern. Frau E ist der Auffassdags sie ihren Sohn gut verstehen und
einschatzen kann. Besonders gut geht es ihr mif visemn sie gelassen ist und ihm etwas
zutraut. Mittags tragt Frau E das Kind herum umgyisihm etwas vor, bis er eingeschlafen ist.
Sie erlebt dies als belastend, wenn es lange damertsie sich selbst unter Druck setzt. Auch
abends war das Schlafengehen problematisch, darngje Zeit bei dem Kind liegen musste.
Sie Uberlasst es nun dem Kind, wenn er schlafeargeibchte. Derzeit geht er meist mit den
Eltern schlafen, was fur Frau E auch anstrengenaves! ihr die gemeinsame Zeit mit ihrem
Mann fehlt. Frau E berichtet davon, dass sie und/inn sich seit einem halben Jahr einmal
im Monat bewusst Zeit flr sich nehmen und etwasegesam unternehmen. Sie sagt, dass es
lange gedauert hat bis sie selbst dazu bereit diar Gluckenfliigel zu heben und das Kind

ein bisschen frei laufen“ zu lassen.

Da Herr E Wochenend- und Nachtdienste hat, ishteruwer Woche ofters zuhause. Herr und
Frau E teilen sich die Aufgaben im Haushalt, wdibeieinige der Bereiche eher einer der
beiden zusténdig ist. Frau E meint, sie wirden aiemlich viel gemeinsam machen, wenn
nicht immer eine Person auf das Kind aufpassen tewiBgau E erzahlt, dass das Kind auch
alleine spielt, und sie dadurch Arbeiten im Hausbder im Garten machen kann. Frau E
berichtet auch von Phasen, in denen zu viel Arbesammen kommt und das Kind ,auch
noch beschaftigt werden will“ als Momente, in demsnihr nicht so gut geht. Sie meint, dass
das auch mit den Erwartungen an sich selbst zusahingt, weil man sich zuviel vornimmit.
Frau E beschreibt sich als jemanden, der Arbeitelnt gerne abgibt und gern selbststandig
ist. In solchen Phasen analysiert sie die Situatimhversucht etwas zu reduzieren, indem sie
die Wertigkeiten verschiebt und nur wichtige Arkeitentweder alleine oder mit ihrem Mann

erledigt. Ihr Mann ist in solchen Phasen, die au E maximal eine Woche dauern, auch
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eine emotionale Unterstltzung. Sie berichtet aaslod, dass im Haushalt mehr Arbeit liegen

bleibt, wenn sie mehr arbeiten muss.

Die Aufnahme des Kindes in die weitere Familie Veart Frau E nie ein Problem. Sie erzahlt,
dass ihre Schwiegermutter bis vor kurzem geglaaht dass das Kind einmal eine normale
Volksschule besuchen wird. Bezuglich der Schwargafs wurde sie nach der ersten Freude
von ihrer Tante darauf angesprochen, ob sie einehBwasseruntersuchung machen lassen
wird. Ihre Mutter und die Schwiegermutter betreges Kind auch, wenn Frau und Herr E
arbeiten sind. Die Schwiegermutter unterstitzt FEaauch bei der Gartenarbeit, die ihr sehr
viel Spal3 macht. Momente der Entspannung sindréir E auch die Besuche bei ihrer Oma.

Frau E betont, dass der Kontakt zu anderen Eltetreimem Kind mit Behinderung wichtig
sei, man daflr aber bereit sein misse. Dazu waeemnsl ihr Mann am Anfang sicher nicht
bereit. Sie berichtet von einer Internetseite v@wn Syndrom Osterreich, auf der auch
viele Erfahrungsberichte von Eltern sind Uber iReaktionen bzw. wie sie im sozialen
Umfeld mit der Konfrontation umgehen. Frau E findetse Mdglichkeit ganz gut, weil man
selbst anonym bleiben kann. Zu einem Treffen vorereSelbsthilfegruppe will sie nicht.
Uber eine Arbeitskollegin hat Frau E eine anderet®&umit einem Kind mit TS 21 kennen
gelernt. Sie treffen sich ca. alle drei Wochen.uHeEaerlebt den Austausch mit anderen als
unterstutzend. Sie ist auch in einer Mitterrunds. IBformationsbedarf wendet sie sich auch

an Arztinnen im Bekanntenkreis.

Nach der Geburt haben die Eltern im Krankenhaus BMappe mit Informationsbroschiren
erhalten, wovon eine von der Frihforderung war. Basl war zwei Monate alt als die
Frahférderung begonnen hat. Die ersten Einheiterenvéiir Frau und Herrn E sehr wichtig,
weil sie das erste Mal mit jemand Aul3enstehenden die Behinderung reden konnten. Frau
E bezeichnet dies als grof3en Schritt, weil sie @oriiemanden gehabt haben, mit dem sie
daruber reden haben konnen. Die Frihfordereinhegam fur Frau E auch eine
Erleichterung, weil sie sich nicht so auf das Kkwhzentrieren muss. Sie holt sich viele
Anregungen und Tipps, die sie dann auch selbedemt Kind umsetzt. Sie ist diesbeztglich
der Meinung, dass das einmalige Uben pro Wocheenignist und keinen Sinn macht. Sie
berichtet davon, dass sie jetzt mit gebardenuritzestder Kommunikation begonnen haben.
Fur Frau E ist die Frahférderung auch positiv, waéd sehen kann was das Kind ,alles
schafft. Mit der Fruhforderin bespricht Frau E p&échlich Fragen dber die

Entwicklungsmaoglichkeiten, tber zukinftige Aussehtund Uber geeignete Zeitpunkte fur
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Fordermallnahmen oder Therapien. Wichtig ist Frauadeh die Einschatzung der
Entwicklung des Kindes durch die Fruhforderin. FEalwhat ein sehr gutes Verhaltnis zur
Frahforderin und bespricht mit ihr auch Themen, die ganze Familie betreffen. Hier
erwahnt Frau E vor allem Beratung dariber, wie diee Diagnose der Familie und dem
Umfeld mitteilen soll. Frau E erlebt die Gesprachi der Frihforderin als aufbauend. Die
Frahférderin geht sehr auf ihre Fragen ein, und ls# auch immer die Madoglichkeit

nachzufragen. Die Frihforderin hat ein ,gutes Gesgur das Kind, geht auf seine

Bedurfnisse ein, und das Kind ,kennt sie auch scbetmr gut und vertraut ihr auch schon
recht®. Die Frihforderung ist fir Frau E personéichweil man sich aufgrund der gewohnten
Umgebung auch ein besseres Bild von der Familie ded Kind machen kann. Frau E
winscht sich die Mdglichkeit, dass bei Bedarf Splétinnen (z.B. Physiotherapeutin)

mehrmals die Frihforderin begleiten wirde, und iokthtwicklung des Kindes einschéatzt.
Sie berichtet auch von Elternabenden, die sich alegen der vielen Leute nicht besuchen
will. Sie bevorzugt eher einen personlichen Kreisige Fruhférdereinheiten haben in einem
heilpadagogisch-integrativen Kindergarten stattugédén und einmal haben sie die

Frihférderung in einem Bad abgehalten.
5.6 Einzelfalldarstellung Familie F

Frau F, 39 Jahre und ihr Mann leben in einer Wopnareiner gréReren Ortschaft. Frau F ist
Hausfrau und ihr Mann ist selbststandiger Optiket Bruder ist 8 Jahre alt. Das Kind ist 4
Jahre alt. Das Kind besucht einen heilpddagogisiegiativen Kindergarten. Diesbezuglich
war die Mutter zu Beginn skeptisch, ist allerdingsttlerweile froh dartber. Die
Frahférderung hat den Eintritt in den Kindergarteath begleitet. Derzeit macht Frau F mit
ihrer Tochter heilpadagogisches Voltigieren. Frilmat sie mit ihr auch Ergotherapie,
Physiotherapie und Logopadie gemacht. Frau F Hagiddarauf geachtet, dass die Therapie
nicht alle parallel laufen. Sie wollte ihre Tocht@cht tberfordern und ihr auch die Zeit
geben, um die neuen Eindricke zu bewadltigen. Sid@ bkahon einmal auf

Unterstitzungsangebote verzichtet, weil diese &rkind nicht passend waren.

Nach der Geburt wurde bei der Tochter ein Herzfelel TS 21 festgestellt. Frau F fiihlte
sich damals ,ziemlich im Regen stehengelassen®. haie Giberhaupt keine Informationen
bekommen, der behandelnde Arzt hat zu ihr ges&ig: haben eh schon ein gesundes Kind.
Sie werden das auch grol3 ziehen.“, und ihr einesd@riare Uber eine Selbsthilfegruppe in

Wien gegeben. Zwei Tage nach der Geburt wurde dehfér in ein anderes Krankenhaus
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Uberwiesen, das die Herzoperation durchfuhrte. weiten Krankenhaus wurde Frau F dann
auch ,in einem Netz aufgefangen® und hat dort spétieh Physiotherapie und Logopadie mit
ihrer Tochter gemacht. Aufgrund der Herzerkrankwag die Mutter mit der Tochter bei sehr
vielen Arztinnen und in vielen Spitalern. Frau Bdmreibt die Bindung zwischen ihr und der
Tochter als sehr eng. Sie fuhrt dies auch auf diahBEingen im Krankenhaus und ein
erhohtes Sicherheitsbedurfnis zuriick. Das Kinddaaurch, dass es ,durch so viele Hande
gewandert” ist, ,extreme Scheu und Angst vor alleremden, speziell Menschen®. Fir die
Tochter ist es sehr schwierig Vertrauen aufzubabDenMutter war mit ihr drei Monate lang
jeden Tag im Kindergarten, weil sie niemand angreifiurfte. Mittlerweile bleibt sie bis
mittags alleine im Kindergarten.

Die kleinen Entwicklungsschritte der Tochter ersetem nach Frau F den Alltag. Das Kind
konnte bspw. bis zum zweiten Lebensjahr nicht geleh musste standig getragen werden.
Beim Vergleich zur Entwicklung ihres Sohnes odetaaar Kinder hat sich Frau F oft Sorgen
Uber die Entwicklung und die Zukunft gemacht. Bele gut geht es ihr, wenn sie
Entwicklungsfortschritte bei ihrem Kind bemerkt odgeht, wie autonom ihre Tochter im
Kindergarten ist. Diese Momente sind fiir sie aucte eBestatigung, weil sie sich viele
Gedanken dartber macht, wie viel sie therapierdin was positiv ist und was zuviel. Bei
Entwicklungsfortschritten und auch durch den Kohtaki Menschen mit &hnlichen
Schicksalen ist Frau F zuversichtlicher bezugliater Zukunft ihrer Tochter. Diesbezuglich
bemerkt sie, dass auch immer mehr Einrichtungersondt Méglichkeiten fir Menschen mit
Behinderungen geschaffen werden.

Frau F beschreibt die Tochter als ein sehr frokkcKind. Sie berichtet von Abenden in der
Familie, wo sie alle gemeinsam gespielt und gelaeliten. Das Verhaltnis zwischen ihren
Kindern beschreibt sie als sehr innig. Fir Fraudf ilur Sohn in der ersten Zeit eine grol3e
Stutze, weil sie gesehen hat, wie bedingungslodieefTochter angenommen hat, und wie
normal er mit ihr umgeht. Frau F meint, dass she s&les durch ihren Sohn gelernt hat. Da
ihr Mann selbststandig ist, obliegen der Haushatt das Kochen Frau F. Der Grof3teil der
Kindererziehung kommt auch Frau F zu, weil sie mskaist. Sie spricht sich diesbezlglich
mit ihm ab. Frau F plant im nachsten Jahr wiedeeiégn zu gehen, wenn das mit der Tochter

und dem Kindergarten gelingt.

Die innige Beziehung zur Tochter ist nach Frau €hadurch die vielen Aufenthalte im Spital

entstanden. Frau F berichtet davon, dass sie einndak Nacht aufgestanden und umgefallen
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ist. Sie sagt, dass man als Mutter schnell in egsdbstaufgabe ist, die allerdings auch fir die
Partnerschaft und fur sich selber nicht ungefahiist. Dieser Zusammenbruch war flr sie ein
Alarmzeichen, und sie hat begonnen sich bewusstfidiesich zu nehmen. Die Tochter war
ungefahr 2 ¥ Jahre alt, als Frau F angefangenihah ébend in der Woche fur sich zu
nutzen, um sich abends mit Freundinnen zu treftir ms Fitnessstudio zu gehen. Aufgrund
der engen Bindung war dies lange Zeit sehr schgvigin Frau F. Wenn die Tochter abends
wach geworden ist, hat sie sich vor die Tur geseajetveint und sich von niemandem
angreifen und beruhigen lassen. Frau F musste ofinmachhause fahren. Fur Frau F sind
diese Freiraume sehr wichtig, weil sie ihr Krafbge und die Mdglichkeit ,sich selbst wieder

Zu spuren®,

Die Besuche auf den Spielplatzen der Wohnhausaragérau F als sehr belastend erlebt.
Sie erzahlt, dass sie mit ihrem Sohn viel dort gmmesei, mit ihrer Tochter dann allerdings
nicht mehr. Frau F hatte dort das Gefihl, dassiste rechtfertigen musse fir ihr Kind. Sie
weil3, dass die Aussagen der anderen Mutter ,hil#sd, dennoch treffen sie sie hart. Sie
war dann mit ihrer Tochter viel im Haus ihrer Faajilauch tber den Sommer. Dort konnte

sie auch ihre Reserven auftanken und den Alltagrbeken.

Frau F hatte auf eigenen Wunsch nur alle zwei Wodhgihférderung. Den Kontakt zur
Frahforderstelle hat sie selbst hergestellt, dalibse Einrichtung schon vorher bekannt war.
Die Frihférderung begann bald nach der Geburt aehter, aufgrund der Herzoperation
wurde eine groRe Pause eingelegt. Mit dieser Urdenong wechselten auch die
Frahforderinnen, was fir Frau F rickblickend auf3guesitiv war. Von der ersten
Frahforderin erzahlte sie, dass sie ein junges Mewcwar, mit der sie nicht Uber ihre
personliche Situation hatte sprechen wollen. Amafgfwar es fur Frau F sehr erleichternd,
dass die Fruhférderung zuhause stattfand, woduechnétht irgendwo sitzen und von allen
beobachtet® wurde. Die zweite Fruhférderin war firau F ,eine Seele von einer
Frahforderin®. Sie hatten ein sehr offenes VerhgéJthaben auch Uber private und personliche
Angelegenheiten gesprochen. Wichtige Themen waneRrbu F auch die Entwicklung ihres
Kindes, Zukunftsperspektiven, sowie das Verhalimiser Familie. Frau F meint, dass man
sich durch die Gesprache Gedanken macht bzw. besgtimihemen dadurch ins Bewusstsein
gebracht werden. Die Fruhférderin hat ,fast so tigclzur Familie gehort* und war far sie
manchmal auch ein ,stiller Grabstein, den man angreikann®. Den Abschied sieht Frau F
riickblickend fur die Tochter nicht problematiscbeh sie selbst bedauert es schon sehr.
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Frau F berichtet, dass es ein Jahr gedauert hatdibi Frihférderin die Tochter nehmen
durfte. Sie bezeichnet es als einen MeilensteidenEntwicklung, dass sie auf ihren Schol3
gesessen ist. Aufgrund der engen Bindung war digtéviuzu Beginn wahrend der
Frahfordereinheiten immer anwesend. Stlickweise &murgortschritte gemacht, und gegen
Ende der Fruhférderung konnte Frau F schon einkagfehen. Nach Frau F hat die
Frahforderung ihrer Tochter sicher geholfen, sicii lslemde Menschen einzustellen, was
auch im Hinblick auf den Kindergarten gut ist. helihférderung hat Frau F sehr dabei
geholfen auch kleine Entwicklungsfortschritte aretumen, sowie die Tatsache, dass ihre
Tochter fur ihre Entwicklung gewisse Dinge lernenss und daftir Hilfestellung braucht.
Frau F hat es auch sehr toll gefunden, dass defeBsich aktiv beteiligen konnte, wenn er in
den Ferien zuhause war. Sie berichtet auch davess dlie Fruhforderin einmal zur

Abstimmung mit beim Physiotherapeuten war.

Zusammenfassend kann an dieser Stelle festgestaliten, dass die Frihférderung von den
Muttern als unterstitzend erlebt wurde. Zentralerién sind dabei die Entwicklung des
Kindes und die Begleitung der Mutter durch die Fdidkerin. In einem nachsten Schritt
werden die Ergebnisse nun zusammenfassend im Eknalif die theoretischen Annahmen
interpretiert.

5.7 Interpretation der Forschungsergebnisse

In diesem Kapitel erfolgt eine Rickbindung der ealenh Ergebnisse der Forschung an den
Theorieteil dieser Arbeit. In Kapitel 4 werden di@rschungsfrage und die sich daraus
abgeleiteten Subfragen theoretisch erlautert. Diachfolgende Interpretation der
Forschungsergebnisse orientiert sich an den Subirag

5.7.1 Auswirkungen der Behinderung eines KindedaifSestaltung des Alltagslebens

In den Einzelfalldarstellungen wird deutlich, daste traditionelle Rollenaufteilung

innerhalb der Familien besteht. Mit Ausnahme voauHE, die sich die Hausarbeit mit ihrem
Mann partnerschatftlich teilt, sind hauptsachlick Brauen in den Familien fur den Haushalt,
die Erziehung der Kinder und die organisatorisclamihg des Alltags zustandig. Frau D und
Frau E sind geringfiigig erwerbstatig. Frau A un@duFiF planen eine Erwerbstatigkeit

aufzunehmen, wenn ihre Kinder im Kindergarten sibgée in der Literatur beschriebene
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Gefahr der Mehrfachbelastung durch Haushalt, Kiexdezhung und Erwerbstatigkeit wird
von Frau E angesprochen.

Fur alle Mutter ist die Auseinandersetzung mit Behinderung ein schmerzhafter Prozess.
Frau A berichtet hier, dass die Geburt fur sie um@én Mann kein Schock war. Eine
vermutliche Diagnose wurde in diesem Fall bereighmend der Schwangerschaft gestellt,
und die Eltern haben sich gegen weitere Untersggmal3nahmen entschieden. Doch auch
Frau A berichtet von der Hoffnung, die sie bis @eburt hatten. Die Erfahrungen bei der
Diagnosemitteilung wurden nicht von allen Muttemgeasprochen. Der Bericht von Frau E
Uber ihre Erfahrungen im ersten Krankenhaus sowee Bericht von Frau A beim
Organscreening entsprechen den problematischenkiespedie in Kapitel 2.1.1 behandelt
wurden. Der Grof3teil der Mitter hat die Informatidver die Frihférderung im Krankenhaus
erhalten. Ob dies auf ein Engagement von SeitenKd@nkenhauser oder von Seiten der
Frahforderstellen zurtckzufihren ist, kann mandefsermation dariber nicht beantwortet

werden.

Physische und psychische Anforderungen, die mit Behinderung des Kindes im

Zusammenhang stehen, finden sich bei den Famiiemierschiedlichem Ausmal3. Es kann
jedoch festgestellt werden, dass sich bei den eredtiittern die psychischen Anforderungen
belastend auswirken. Diese betreffen neben derneigeAuseinandersetzung mit der
Behinderung vor allem Reaktionen im sozialen Umfetdl die Sorge um die Zukunft des
Kindes. Fur die meisten Mitter besteht auch eidldr zeitlicher Mehraufwand aufgrund

von Therapiebesuchen. Dieser ergibt sich besorfdeijgne Mutter, die sich auch bewusst
Zeit fur Aktivitdten mit den einzelnen Kindern neém Soziale Unterstitzung dafir erfahren
die Matter hauptsachlich in der weiteren Familieir NFrau A erwahnt die Betreuung ihres
Kindes durch eine Tagesmutter. Frau C kann in diggesicht als belastet gesehen werden,
da sie keine Unterstitzung von ihrem Partner und vdgiteren Familie erhalt, letztere

vielmehr als problematisch erlebt.

Einige Mditter haben Kontakt zu anderen Eltern mites Kind mit Behinderung. Die
Moglichkeit des Austausches Uber die Lebenssitnatwird von den Miuttern als
Bereicherung und Bestarkung erlebt. Die Mutter lbewgen hier den Kontakt im privaten
Bereich oder in einem kleineren, personlicheren nkah Die Beteiligung an einer
Selbsthilfegruppe wird von keiner der Mutter in Bgung gezogen. Fur Frau A war die
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Teilnahme an einem Treffen einer Selbsthilfegruppe belastendes Erlebnis, das bei ihr
Angste bzgl. inres eigenen Kindes ausgelost hat.

Der Grolteil der Mutter erlebt ihre familiare Stioa als positiv. Die Mutter berichten von
Phasen der Uberforderung und von Belastungen, wie zemeist mit Unterstiitzung
bewaltigen kdnnen. Fur die Mtter sind ihre Kindech eine Bereicherung in ihrem Leben,
sie berichten von Erlebnissen mit der Familie oden ihren Freuden Uber kleine
Entwicklungsschritte des Kindes. Die meisten Muttetben auch die Mdoglichkeit sich
Freiraume zu schaffen. Besonders bei Frau F widdlide, dass sie erst ,zusammenbrechen

hat mussen®, um sich der Notwendigkeit von einesz&it fur sich bewusst zu werden.
5.7.2 Familienorientierte Angebote innerhalb derf@rderung

Die haufigsten Formen von unterstitzenden Angebsitmhdie Beratung und die Begleitung
der Mdutter. FlUr einige Mutter war die Anleitung bzwine Beratung in Bezug auf

Spielmaterial bzw. weitere Fordermoglichkeiten selchtig. Dies héngt jedoch mit dem

jeweiligen Interesse der Mutter zusammen. Wichligemen bei der Beratung sind fir die
Mutter Reaktionen im sozialen Umfeld sowie die Bliting der Behinderung an das soziale
Umfeld. Die Beratung bezuglich weiterer Forderméigtieiten oder bei der Wahl des
Kindergartens sind weitere wichtige Themenfelderdieé Mitter. Die Frihforderung bietet

den Mduttern die Gelegenheit mit einer Fachpersorrerien, die sie bei Fragen Uber die
Behinderung ihres Kindes, Uber seine Entwicklungformiert, sowie ihnen

Zukunftsperspektiven aufzeigen kann.

Die Begleitung der Mutter in der Auseinandersetzomigder Behinderung ihres Kindes stellt
einen zentralen Aspekt in der Frihférderung dam Gel3teil der Miitter berichtet davon,

dass sie verschiedenste Themen, die mit der Behingezusammenhangen, und von den
Muttern als belastend erlebt werden, mit den Friglgionnen besprechen. Es wird von ihnen
als erleichternd erlebt, dass sie mit jemand rdaemen, der Verstandnis fur ihre Situation
hat. Hier kann davon ausgegangen werden, dassnesrdaforderinnen gelungen ist eine

vertrauensvolle Beziehung zu den Mittern aufzubauen

Die héaufigste Form von familienorientierten Angedot ist der Einbezug von
Geschwisterkindern in den Frihférderprozess. Aufdruon Erwerbstatigkeit sind die Vater

wahrend der Frihférderung zumeist nicht anwesemeki &utter berichten davon, dass sie
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mit ihnrem Partner Uber aktuelle Entwicklungen im &elihforderung sprechen. Eine Mutter
erzahlt, dass sie auch mit weiteren Familienmitigiia oder Freundinnen Uuber die
Frahforderung spricht. In den meisten Fallen ist leitihforderung allerdings ,Mttersache*.
Drei Mdutter berichten davon, dass die Fruhférdesie zu einem anderen Termin

(Physiotherapie, Entwicklungstest) begleitet hat.

Von Angeboten, die die Gruppe der betreuten Elttreffen, wird nur von einer Mutter
berichtet. Sie erzahlt von einem Mutter-Kind-Treffedas allerdings nur einmal statt
gefunden hat. Der Grol3teil der Mutter winscht #iontakt zu anderen Muttern oder Eltern.
An dieser Stelle muss festgestellt werden, dasdiesbeziglich kaum Angebote der

Frahforderstelle zu geben scheint.
5.7.3 Auswirkungen von Fruhforderung auf das Kind seine Entwicklung

Fur die Mutter ist die Frahférderung eine MaRnahme allgemeinen Forderung der
Entwicklung ihres Kindes. Von den Muttern werdemikadirekte Zusammenhange zwischen
Frihférderung und der Entwicklung des Kindes erwdlrer Entwicklungsstand und die
Entwicklungsmaoglichkeiten ihres Kindes sind zemralhemen fur die Miutter in der
Frihférderung. Die Mitter sind wahrend der einzelnErihférdereinheiten zumeist
anwesend. Eine Mutter berichtet auch davon, dassich viele Tipps geholt hat, die sie auch
im Alltag mit ihrem Kind umgesetzt hat. Einige Mgittberichten auch von dem Einsatz
gebardenunterstitzter Kommunikation zur Forderueg) Slprachverstandnisses ihres Kindes,

die sie auch im Alltag fallweise umgesetzt haben.

Die Miutter berichten davon, dass die Fruhférdennngie Bedurfnisse des Kindes
aufgegriffen haben, und dort mit der Férderung aag haben. Die Anwesenheit der Mitter
wahrend der Fruhférdereinheiten kann als eine FaomAnleitung im Sinne eines Lernens
am Modell gesehen werden. Die Mutter beobachteinteeaktion zwischen der Frihférderin

und ihrem Kind, und kdnnen sich auch Anregunger$fiiele mit dem Kind holen.

Der Vergleich der Entwicklung ihres Kindes mit dertwicklung gleichaltriger Kinder bzw.
die Einstufung des Entwicklungsstandes beschaftigt Mutter, und wird auch mit der
Frahforderin  besprochen. Diesbezuglich wird von dbhittern erwahnt, dass die
Frahforderinnen sie auf kleine Entwicklungsfortsitr aufmerksam gemacht haben. Dies

deutet auf eine Verdnderung der Wahrnehmung undEdestellung hin, wie sie in der
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Theorie erlautert wird. Die Entwicklung des Kindssauch ein zentrales Gesprachsthema in
der Frihforderung. Die Erklarungen zu den Schwikeitgn des Kindes, die Information tber
Vorstufen zu einzelnen Entwicklungsschritten odecha Erlauterungen zu den einzelnen
Fordermalinahmen bieten hier eine gute GelegemsgitMuttern die speziellen Bedurfnisse
ihres Kindes fur seine Entwicklung zu erlautern. nMleann vermuten, dass sich solche
Erklarungen verandern auf die Haltung der Mitteswatken. Eine veranderte Wahrnehmung
und Beurteilung der Behinderung kann sich wiedepasitiv auf den Interaktionsprozess mit

dem Kind auswirken.
5.7.4 Die Beziehung des Kindes sowie der MutterFztihforderin

Die Mitter beschreiben sowohl ihre als auch diei@amg ihres Kindes zur Fruhférderin als
durchaus positiv. Hier geben vor allem die Gespadber private sowie personliche

Angelegenheiten einen Hinweis darauf, dass es d@&hfdtderinnen gelungen ist eine

vertrauensvolle Beziehung zu den Muttern aufzubaDese gilt als eine wesentliche Basis
fur eine partnerschaftliche Zusammenarbeit. Esefindich auch Hinweise darauf, dass die
Frahforderinnen auf Bedurfnisse der Mutter eingegansind bzw. fir sie wichtige Themen

angesprochen haben.

Eine vertrauensvolle Beziehung ermdglicht es dentdvidi ihnre emotionalen Haltungen und
Belastungen in den Gesprachen mit den Fruhfordenirau benennen. Die Fruhférderinnen
gewinnen so einen breiten Einblick in die Lebensgion der Mutter, die Bewaltigung ihres
Alltags und spezifische Probleme. Auf diese Weigernlen Mdglichkeiten zur Unterstitzung
aufgezeigt und Hilfestellungen angeboten werdereskonnte am Beispiel von Frau E
verdeutlicht werden. In ihrer Phase der Auseinaeteung mit der Behinderung scheint es,
dass Frau E die Konfrontation in der Offentlichkeitrmeidet. Sie erwahnt, dass sie
Uberlegungen beziglich Inanspruchnahme von Physiggie hat, sich jedoch nicht
Uberwinden kann zum Orthopaden zu gehen. An andstelle winscht sie sich die
Mdglichkeit, dass ein Physiotherapeut mit der Fiitérung begleitend ins Haus kommit.
Frau E findet den Kontakt zu anderen Eltern wightigtont allerdings auch, dass man dafur
bereit sein muisse. In den Erfahrungsberichten voder@n Eltern von Kindern mit
Behinderung im Internet interessiert Frau E besmdeie die Eltern mit Reaktionen im
sozialen Umfeld umgehen. Hier liegt die Vermutudpey dass Frau E sich auf ihre Familie
bzw. auf die weitere Familie zurtickzieht. Von deitiorderin wurde Frau E die Teilnahme

an einem Elternabend angeboten, den sie aber abMtaiters erzahlt Frau E, dass eine
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Frahférdereinheit einmal in einem Bad und mehreirgh&ten in einem heilpadagogischen
Kindergarten stattgefunden haben. Diese Angebotméw als eine schrittweise Begleitung
von Frau E bei der Auseinandersetzung mit der Kamétion in der Offentlichkeit durch die

Frahforderin verstanden werden.

Mit Bezugnahme auf Weil3 (2002, 85) kann festgdasteitrden, dass der Person der
Frahforderin eine besondere Bedeutung im padadgogis&ontext zukommt. Dies wird bei
dieser Untersuchung besonders deutlich bei FralieFeinen Wechsel der Frihférderinnen
hatte. Sie war nicht bereit mit der ersten Frihdérdauch Gber ihre persénliche Situation zu
spreche. Frau F hat dies mit dem Alter bzw. deiingen Lebenserfahrung der ersten
Frahforderin begrindet. Diese Argumentation verdehit dass besonders auf der Ebene der
Beziehung zu den Mittern spezifische Kompetenzem den Frihforderinnen im Hinblick
auf eine kooperative Zusammenarbeit wichtig simdweiterer Folge ist es moglich einen
Einblick in die Lebenssituation der Mitter zu gemen und ihnen entsprechende Angebote

der Begleitung, der Unterstiitzung und der Hilféste zu machen.

AbschlieRend soll hier noch Bezug genommen werdeh Kaihl (2002, 7ff), der eine
Beurteilung der Qualitdt der Frihforderung am Audmder Partizipation vorschlagt.
Partizipation bedeutet die Teilhabe an allen Leberechen, die fir einen Menschen des
gleichen Alters ohne Behinderung gesellschaftlidblich sind. Fir alle Kinder der
untersuchten Gruppe ist der Eintritt in den Kindetgn geplant bzw. bereits eingeleitet
worden. Die Mutter haben dadurch die MdglichkeitegiErwerbstéatigkeit nachzugehen. Hier
kann ein Zusammenhang hergestellt werden zwiscleersakialen Integration der Kinder
sowie der Moglichkeit der Mitter auf ein Leben, wgandere Mutter innerhalb der gleichen

gesellschaftlich-kulturellen Rahmenbedingungendahr

6 Zusammenfassung und Ausblick

Die Anfangsbedingungen fir eine Familie mit einemmcKmit Behinderung gestalten sich
sehr schwierig. Neben dem Prozess der Auseinandense mit der Tatsache der
Behinderung haben speziell die Mitter einen groBedarf an Informationen. Diese
Informationen betreffen in erster Linie die spexifie Behinderung ihres Kindes, seine

Entwicklungsmaoglichkeiten und Zukunftsperspektiven.
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Frihférderung ist eine soziale Dienstleistung, shevohl die Forderung des Kindes als auch
die Begleitung der Familie beinhaltet. Die Fordegyum der hduslichen Umgebung stellt eine
besondere Mdoglichkeit fur die Frihforderinnen dainen Einblick in die familiare
Lebenssituation zu gewinnen. Die Voraussetzungitie partnerschaftliche Kooperation mit
den Miittern ist die Entwicklung einer vertrauengyolBeziehung. Auf dieser Basis ist es flur
die Mutter moglich auch persénliche und private dlegenheiten zu besprechen. Durch die
Gesprache gewinnen die Fruhférderinnen einen Eikbh die Bewaltigung des familidren
Alltags und in problematische Aspekte der Lebenasibn. In Anlehnung an diese
Bedurfnisse der Mutter ist es den Fruhférderinnéglioh spezifische Hilfestellungen sowie

unterstitzende MalRnhahmen anzubieten.

Das Prinzip der Familienorientierung meint die Bé&dichtigung der familidren

Lebenssituation eines Kindes. Spezifische MalRnahmaien sich forderlich auf die

Entwicklungsbedingungen eines Kindes mit Behindgrususwirken, und somit eine
langfristige Wirkung zeitigen. Dem allgemeinen Rimnder Familienorientierung liegt kein

theoretisch fundiertes Handlungsmodell zugrundesDvird jedoch als wesentlich erachtet,
um die inhaltlichen Ablaufe sowohl fur die Elters aauch flr sozialpolitische Stellen
transparenter zu machen, und um Forderungen nar €ualitatssicherung gerecht zu
werden. In dieser Arbeit wird im Rahmen einer dgasilten Untersuchung auf verschiedene
Ebenen der Familienorientierung Bezug genommen.sDieimfassen die familiare

Lebenssituation, familienorientierte Angebote, Aukungen auf die Entwicklung des

Kindes sowie die Beziehung der Mitter zu den Frigdtinnen.

Die familiare Lebenssituation ist von vielféltigenner- sowie auf3erfamilialen Faktoren
beeinflusst. Im Grof3teil der Familien ist die Mutthe Hauptbezugsperson der Kinder und
folglich hauptsachliche Kooperationspartnerin dainforderinnen. Die Auseinandersetzung
mit der Behinderung des Kindes stellt einen zeatrahspekt fur die Mutter dar. Hier

beschaftigen sie besonders Fragen beziglich devidkiingsmdglichkeiten ihres Kindes.

Dies sind anfanglich auch die wesentlichsten ThemeBGesprachen mit der Frihforderin.
Gelingt es den Fruhforderinnen eine vertrauens\Bdeiehung zu den Muttern herzustellen,
werden zunehmend auch personliche Themen angesprodin dieser Stelle kommt einer
Begleitung im Prozess der Auseinandersetzung miBdainderung eine zentrale Bedeutung

in der Frihférderung zu.
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Das héausliche Umfeld scheint sich auf diese Prezdésderlich auszuwirken. Eine
Begleitung wird besonders fir jene Mitter als wigldrachtet, die aufgrund der eigenen
Auseinandersetzung oder anderer Grinde eine Beraticht aufsuchen wirden. Von den
Muttern werden die Gesprache mit den Fruhférderinaés ,Begleiterscheinungen” des
Forderprozesses wahrgenommen, da fur sie die kirgarnd Entwicklung des Kindes im
Mittelpunkt steht. Die Begleitung und weitere Angéb sowie Informationen wirken sich
auch nachhaltig auf die weiteren Entwicklungsbeditggn des Kindes mit Behinderung aus.
Dieser Punkt ist allerdings sehr abhangig von denilfaren Lebensbedingungen sowie der
personlichen Situation der Mutter. Besonders begcips-sozialen Risikofamilien kann an

dieser Stelle nur eine begrenzte Einflussmoglidtiestgestellt werden.

Die familienorientierten Angebote beschranken sidmeist auf die Matter bzw. auf den
Einbezug von Geschwisterkindern. Ein zentraler Aspder sich auch nachhaltig auf die
Lebenssituation der Mutter auswirkt, ist die Bengtwnd Begleitung der Mitter bezuglich
eines Kindergarteneintritts ihres Kindes. In Beawg) Angebote, die sich an die Gruppe der
betreuten Miutter oder auch der betreuten Familienden, muss festgestellt werden, dass
diese so gut wie gar nicht von den Frihforderinaageboten werden. Solche Angebote
wirden den Eltern in ungezwungener Atmosphare diglighkeit bieten Kontakt zu anderen
Eltern von Kindern mit Behinderung aufnehmen zunrdm Dies scheint besonders im
Hinblick darauf von Bedeutung, dass die Mutter sikintakt zu anderen Eltern in eher

personlicheren Rahmen wiinschen.

Frahférderung bietet den Eltern eine Form der Baglg und unterstiitzenden Angebote, die
sich an ihrer familidaren Lebenssituation orienti&kir die Frihférderinnen ergibt sich hier ein
komplexes Arbeitsfeld mit vielfaltigen Anforderungan ihre beruflichen Kompetenzen. In
weiteren Untersuchungen konnten die Rahmenbedirmgurdes beruflichen Alltags von
Frahférderinnen untersucht werden. Die Ergebnigsiglich der Anforderungen der Praxis,
der erforderlichen Kompetenzen und der Schwiertgkeder Abgrenzung oder Uberlastung
konnten in weiterer Folge in der Ausbildung von Hdiderinnen Bericksichtigung finden.
Eine Untersuchung bezuglich der Familienorientigrim den einzelnen Fruhforderstellen
konnte Aufschluss Uber das allgemeine Angebot iteisch geben. Hier konnte Bezug
genommen werden auf die oben erwahnten Ebenen, ientrgebnisse vergleichbar zu
machen. Ein besonderer Schwerpunkt sollte bei vegitedntersuchungen auf den Bereich der
Angebote an die Eltern bzw. die ganze Familie géseerden, da dieser vernachlassigt zu
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werden scheint. AbschlieBend kann hier nur festfjfestverden, dass sich mit der
Familienorientierung die Fruhférderung zwar an f@@nilidren Lebenssituation orientiert, im

Endeffekt jedoch zumeist nur die Mitter gemeintlsin

126



Literaturverzeichnis

Amt der NO Landesregierung, Abteilung SozialhibeJ(): Friihforderung in
Niederosterreich. Ein Angebot der Abteilung Sozlfdbeim Amt der NO
Landesregierung

Badinter, Elisabeth (1981): Die Mutterliebe. Gesbke eines Geflhls vom 17. Jahrhundert
bis heute. R. Piper & Co.: Minchen

Beck-Gernsheim, Elisabeth (1998): Was kommt nactrdmilie? Einblicke in neue
Lebensformen. C.H.Beck oHG: Minchen

Beuys, Barbara (1993): Am Anfang war nur VerzweifjluWie Eltern behinderter Kinder
neu leben lernen. Rowohlt Taschenbuch Verlag: Fsbifiei Hamburg

Bieber, Katharina (2002): Vom Machbaren, Moégliclhwexd Fremden im Fruhbereich. In:
Frahforderung interdisziplinar 21, 41-49

Bode, Harald (2002): Die Bedeutung der Eltern faeerfolgreiche Frihférderung. In:
Frahforderung interdisziplinar 21, 88-95

Bundesmini_sterium fir soziale Sicherheit, Genermiibund Konsumentenschutz, Sektion IV
(2005): Uberblick. Hilfen fur Menschen mit Behindagen im dsterreichischen
Sozialsystem

Bundesministerium fur Soziales und Konsumentenggl8ektion 1V (2007): Einblick 1.
Kindheit und Jugend. Orientierungshilfe zum TheneaiBderungen

Chodorow, Nancy (1985): Das Erbe der Miitter. Psgoltyse und Soziologie der
Geschlechter. Verlag Frauenoffensive: Minchen

Eckert, Andreas (2002): Eltern behinderter Kindad &achleute. Erfahrungen, Bedurfnisse
und Chancen. Julius Klinkhardt: Bad Heilbrunn/Obb.

Eckert, Andreas (2008): Mitter und Vater in derlfdiiderung — Ressourcen, Stresserleben
und Bedurfnisse aus der Perspektive der Elterrkrithférderung interdisziplinar 27, 3-
10

Emlein, Gunther (2001a): Beraten, Begleiten, AerleitDie Beziehung zu ,Fruhférder”-
Eltern. In: Hessisches Sozialministerium und Bumdesinigung Lebenshilfe fir
Menschen mit geistiger Behinderung e.V. (Hrsg.):3iohten Uber Fruhférderung.
Ergebnisse aus Wissenschaft und Praxis. Lebendfelfiag: Marburg, 51-60

Emlein, Gunther (2001b): Familie, Behinderung, Relitation. In: Hessisches
Sozialministerium und Bundesvereinigung LebensliilfeMenschen mit geistiger
Behinderung e.V. (Hrsg.): An-Sichten Uber Frihfouig. Ergebnisse aus Wissenschatft
und Praxis. Lebenshilfe-Verlag: Marburg, 323-333

Engelbert, Angelika (1999): Familien im HilfeneBedingungen und Folgen der Nutzung
von sozialen Hilfen fur behinderte Kinder. Juvem#einheim

127



Finger, Gertraud (1992): Familien mit einem behrtele Kind im Spannungsfeld zwischen
Besonderheit und Normalitat. In: Finger, Gertragttinebach, Christoph (Hrsg.):
Frahférderung. Zwischen passionierter Praxis ufftbber Theorie. Lambertus: Freiburg
in Breisgau, 77-98

Hohmeier, Jurgen (1997): Familien mit behinderteémdérn — ihre Situation, ihr
Unterstitzungsbedarf. In: Vaskovics, Laszlo A. @HysFamilienleitbilder und
Familienrealitaten. Leske + Budrich: Opladen, 352-3

Holthaus; Hanni (1983): Brief einer Mutter. In: $geOtto, Warnke, Andreas (Hrsg.):
Frahforderung mit den Eltern. Ernst Reinhardt Vigrldtiinchen, 21-24

Jetter, Karlheinz (1995): Familienalltag und Frid&rung. In: Frihférderung interdisziplinar
14, 49-58

Jonas, Monika (1990a): Behinderte Kinder — behitediititter? Die Unzumutbarkeit einer
sozial arrangierten Abhangigkeit. Fischer-Taschehbierlag: Frankfurt am Main

Jonas, Monika (1990b): Trauer und Autonomie beit®riat schwerstbehinderter Kinder. Ein
feministischer Beitrag. Matthias-Griinewald-Verl&gainz

KiRgen, Ridiger (2008): Fruhforderung. In: Gastei§kcpera, Barbara, Julius, Henri,
Klicpera, Christian (Hrsg.): Sonderpadagogik deasi@en und emotionalen Entwicklung.
Hogrefe: Gottingen, 401-422

Klaul3, Theo (1999): Ein besonderes Leben. WastrElted Paddagogen von Menschen mit
geistiger Behinderung wissen sollten. Universitétkg C. Winter: Heidelberg

Kobi, Emil E. (2004): Grundfragen der Heilpadagodtkne Einfihrung in heilpddagogisches
Denken. BHP-Verlag: Berlin

Kriegl, Huberta (1993): ,,Behinderte” Familien? Jude& Volk: Wien

Kihl, Jurgen (2002): Was bewirkt Friihforderung? ttie Schwierigkeit,
Wirkungszusammenhénge zu objektivieren. In: Friddtung interdisziplinar 21, 1-10

Lambeck, Susanne (1992): Diagnoseer6ffnung berrEliehinderter Kinder. Ein Leitfaden
fur das Erstgesprach. Verlag fur Angewandte Psyghe! Gottingen

Lamnek, Siegfried (2005): Qualitative SozialforsabuBeltz: Weinheim

Lanners, Romain (2002): Die Zufriedenheit der Eltenit Fruhférderung. In: Frihférderung
interdisziplinar 21, 121-129

Lanners, Romain, u.a. (2003): Die Wirksamkeit defpidagogischen Friherziehung aus der
Sicht der Eltern. In: Vierteljahresschrift fir Halldagogik und ihre Nachbargebiete VHN
72 (4), 311-324

Lotz, Julia (2004): ,Manchmal bin ich traurig...”. Zuebenssituation von Mittern
schwerstbehinderter Kinder. Universitatsverlag \8linHeidelberg

128



Lischer, Kurt (1988): Familie und Familienpolitik iUbergang zur Postmoderne. In:
Luscher Kurt, Schultheis Franz, Wehrspaun (Hr€g9:,postmoderne” Familie.
Universitatsverlag Konstanz: Konstanz, 15-36

Mayring, Philipp (1999): Einfuhrung in die qualita# Sozialforschung. Eine Anleitung zu
gualitativem Denken. Psychologie Verlags Union: htieim

Mayring, Philipp (2003): Qualitative Inhaltsanaly§&xrundlagen und Techniken. Beltz
Verlag: Weinheim

Merten, Klaus (1995): Inhaltsanalyse: Einfuhrungd ireorie, Methode und Praxis.
Westdeutscher Verlag: Opladen

Nadig, Maya (1989): Die gespaltene Frau — Mutteaiaimd 6ffentliche Kultur. In:
Mitscherlich, Margarete, Rohde-Dachser, Christas{Jr(1996): Psychoanalytische
Diskurse uUber die Weiblichkeit von Freud bis heMtexlag Internationale Psychoanalyse:
Stuttgart, 165-184

Nave-Herz, Rosemarie (2002): Familie heute. WaddeFamilienstrukturen und Folgen fur
die Erziehung. Primusverlag: Darmstadt

Papodek, Mechthild (2006): Adaptive Funktionen der vaesglichen Kommunikations-
und Beziehungserfahrungen. In: Frihférderung ingenolinar 25, 14-25

Peterander, Franz (2002): Qualitat und WirksamdkeitFrihforderung. In: Fruhférderung
interdisziplinar 21, 96-106

Petzold, Matthias (1992): Familienentwicklungspsytolgie. Einfiihrung und Uberblick.
Quintessenz: Minchen

Pretis, Manfred (1998): Das Konzept der ,Partneafibhkeit” in der Frihférderung. Vom
Haltungs- zum Handlungsmodell. In: Frahférderungidisziplinar 17, 11-17

Sarimski, Klaus (1993): Interaktive FruhforderuBghinderte Kinder: Diagnostik und
Beratung. Beltz Psychologie Verlags Union: Weinheim

Sarimski, Klaus (1996): Bedurfnisse von Eltern bahinderten Kindern. Erfahrungen mit
einer deutschen Fassung der ,Family Needs SurheyFrihférderung interdisziplinar
15, 97-101

Schlienger, Ines (2001): Besonderer Alltag? Zurdresituation von Familien mit einem
entwicklungsauffalligen Kind — Ergebnisse einer gagitbefragung. In: Hessisches
Sozialministerium und Bundesvereinigung LebensliilfeMenschen mit geistiger
Behinderung e.V. (Hrsg.): An-Sichten tber Frihfouig. Ergebnisse aus Wissenschatft
und Praxis. Lebenshilfe-Verlag: Marburg, 61-74

Schneewind, Klaus A. (1999): Familienpsychologie.Righlhammer GmbH: Stuttgart
Schuchardt, Erika (1993): Warum gerade ich ...? Ldeeren in Krisen — leiden und Glaube.
Schritte mit Betroffenen und Begleitenden. Vandeako% Ruprecht: Gottingen

129



Seifert, Monika (1997): Was bedeutet ein geistigibgertes Kind fur die Familie? In:
Geistige Behinderung 3/97, 237-250

Sohns, Armin (2000): Frahférderung entwicklungsallitier Kinder in Deutschland.
Handbuch der fachlichen und organisatorischen Gaged. Beltz: Weinheim

Speck, Otto (1983): Das gewandelte Verhaltnis zZwgacEltern und Fachleuten in der
Frahforderung. In: Speck, Otto, Warnke, Andreass@r Fruhférderung mit den Eltern.
Ernst Reinhardt Verlag: Minchen, 13-20

Speck, Otto (1996): Frihférderung entwicklungsdliffér Kinder unter 6kologisch-
integrativem Aspekt. In: Peterander, Franz, Spéttq (Hrsg.): Frihférderung in Europa.
Ernst Reinhardt Verlag: Minchen, 15-23

Speck, Otto (2001): Der Sinn von Frihférderung skattung, Entwicklung und Perspektiven
eines komplexen Systems. In: Hessisches Sozial®inisn und Bundesvereinigung
Lebenshilfe fur Menschen mit geistiger Behindereng. (Hrsg.): An-Sichten tber
Frihférderung. Ergebnisse aus Wissenschaft undsPtaebenshilfe-Verlag:
Marburg,269-287

Speck, Otto (2003): System Heilpadagogik. Eine égisich reflexive Grundlegung. Ernst
Reinhardt: Minchen

Speck, Otto, Peterander, Franz (1994): Elternbigdéutonomie und Kooperation in der
Frahforderung. In: Frihférderung interdisziplin&, 108-120

Sporri, Claire-Lise (1983): Gegenwartig praktizeeFiormen der Elterngruppenarbeit in der
Frahforderung. In: Speck, Otto, Warnke, Andreas@3r Frihférderung mit den Eltern.
Ernst Reinhardt Verlag: Minchen, 131-150

Steinebach, Christoph (1992): Entwicklungsliniemnvkindzentrierten Uben zur
systemischen Forderung. In: Finger, Gertraud, 8bsioh, Christoph (Hrsg.):
Frahférderung. Zwischen passionierter Praxis utftbeer Theorie. Lambertus: Freiburg
in Breisgau, 50-63

Strothmann, Marina, Zeschitz, Matthias (1983): Gesnelterlicher Kooperation in der
Frahforderung. Eine Analyse der RandbedingungenAlisriichen der Mitarbeit
innerhalb eines Modellversuchs zur FrihférderungSpeck, Otto, Warnke, Andreas
(Hrsg.): Fruhférderung mit den Eltern. Ernst Renshderlag: Minchen, 85-115

Theunissen, Georg, Garlipp, Birgit (1999): Komp#geltern. Vergessen in der
Professionalitat der Behindertenarbeit? In: Behitedie Familie, Schule und Gesellschaft
22, 53-66

Thurmair, Martin (1990): Die Familie mit einem betierten Kind. In: Frihférderung
interdisziplinar 9, 49-62

Tietze-Fritz, Paula (1993): Elternarbeit in derliftirderung. Begegnungen mit Mttern in
einer besonderen Lebenssituation. Ein Theorie-B1agricht. Borgmann: Dortmung

130



Veith-Déring, Maria (2001): Die Idee der Partneatichkeit im System Frihférderung. In:
Hessisches Sozialministerium und Bundesvereiniduatgenshilfe fir Menschen mit
geistiger Behinderung e.V. (Hrsg.): An-Sichten UBegrhférderung. Ergebnisse aus
Wissenschaft und Praxis. Lebenshilfe-Verlag: Magbidb-88

Vernooij, Monika A. (2005): Erziehung und Bildungdintrachtigter Kinder und
Jugendlicher. Ferdinand Schoningh: Paderborn

Wacker, Elisabeth (1995): Familie als Ort der Réldgeben mit einem behinderten Kind in
bundesdeutschen Haushalten. In: Geistige Behindek(ir®95, 19-35

Weil3, Hans (1989): Familie und Frihférderung. Asalyund Perspektiven der
Zusammenarbeit mit Eltern entwicklungsgefahrdetedir. Ernst Reinhardt: Minchen

Weil3, Hans (1993): Liebespflicht und Fremdbestimgaidas Annahme-Postulat in der
Zusammenarbeit von Eltern und Fachleuten. In: @ei€ehinderung 4/1993, 308-322

Weil3, Hans (1998): Behinderte Kinder und ihre Faanilm Spannungsfeld von
Desintegration und Integration. In: Thurmair, MartHrsg.): Frihférderung und
Integration. Beitrdge vom 9. Symposion Friuhfordgrudin 1997. Ernst Reinhardt:
Munchen, 28-46

Weil3, Hans (2002): Was wirkt in der Frihforderuargzine Analyse aus einem
padagogischen Blickwinkel. In: Frihférderung intseiplinar 21, 74-87

Wilk, Liselotte (1997): Koordination von Zeit, Ongigation von Alltag und Verkntpfung
individueller Biographien als familiale Gestaltuagfgabe. In: Vaskovics, Laszlo A.
(Hrsg.) (1997): Familienleitbilder und Familienngg@tien. Leske + Budrich: Opladen, 229-
247

Witzel, Andreas (1982): Verfahren der qualitati@orialforschung. Uberblick und
Alternativen. Campus Verlag: Frankfurt

Wolf-Stiegemeyer, Dorothea (2000): Der (etwas?eamd\lItag von Mittern

schwerstbehinderter Kinder. In: Behinderte in Feenibchule und Gesellschaft 23,
Praxis, 1-16

131



Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Ubersichtstabelle INtEIVIEWS .....ccoeeveeevieiiieiecieeeececeeee e,

Abbildung 2: Kategoriensystem

132



Anhang
Kurzfassung

Frahforderung ist eine Malinahme zur Férderung vordén mit einer Behinderung bzw.
Entwicklungsverzdgerung bis zum dritten Lebensj&owohl die Erfahrungen im Rahmen
der mobilen Fruhférderung als auch aktuelle Analy§@/ei3 2002, Kihl 2002) tber die
langfristige Wirksamkeit von FérdermalRnahmen weigehdie Wichtigkeit der Beachtung
des familiaren Umfeldes hin. Mit dem Prinzip dernfigenorientierung innerhalb der
Frihférderung erfolgte eine fachliche Perspektiveegerung auf die Entwicklungs-
bedingungen des Kindes, womit auch die Begleitund) Unterstlitzung der Eltern gemeint

ist.

In der vorliegenden Diplomarbeit wird der Fragehgegangen, wie die Familienorientierung
innerhalb der Friahférderung von Mittern mit einennd mit Behinderung in ihrem

Alltagsleben wahrgenommen wird.

Im theoretischen Teil werden die vielfaltigen Aubgagebiete von Fruhférderung und die
verschiedenen Modelle der Zusammenarbeit mit déerrElvorgestellt. Einen Schwerpunkt
bildet die kritische Auseinandersetzung mit denmBp der Familienorientierung im Hinblick
auf seine theoretische Fundierung. Die Auswirkungtsr Geburt eines Kindes mit
Behinderung auf die psychische und soziale Sitnatier Mutter werden anhand der
Bewaltigungsmodelle von Jonas und Schuchardt dljesn diesem Zusammenhang wird
auch auf die gesellschaftlich-kulturelle Rollenailftng eingegangen, die besonders nach der
Geburt eines Kindes die soziale Situation der Fnaigen. Ferner wird auf Besonderheiten

des Alltagslebens eingegangen, die sich aufgrun@eleinderung eines Kindes ergeben.

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurden im Raheiner qualitativen Untersuchung
Interviews mit Muttern durchgeftihrt, deren Kinden &nde des Friuhforderprozesses waren
bzw. diesen vor kurzem abgeschlossen hatten. Qjebisse zeigen, dass ein wesentlicher
Aspekt der Frihférderung die Begleitung der MuiterProzess der Auseinandersetzung mit
der Behinderung ihres Kindes ist. Die Informatiorigrer die Behinderung des Kindes, seine
Entwicklung sowie die Besonderheiten des jeweiligerdes fiihren bei den Mittern zu einer
veranderten Wahrnehmung ihres Kindes und wirkeh &cderlich auf die Mutter-Kind-
Beziehung aus. Im Hinblick auf den Einbezug andégemnilienmitglieder muss im Rahmen

dieser Untersuchung festgestellt werden, dass sieh Angebote der Frihférderung
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hauptsachlich auf den Einbezug von Geschwisterkindedhrend einer FoOrdereinheit
beschréanken. Angebote der Fruhforderinnen an diepfig&r der betreuten Mutter bzw.
Familien wie bspw. gemeinsame Spielnachmittage emlkaum, wobei solche Treffen in
ungezwungenem Rahmen von den Mittern gewinschtenwuidh Hinblick auf die soziale

Situation der Mdutter kann bezlglich der gewlnschferinahme einer Erwerbstétigkeit

festgestellt werden, dass bei fast allen Intervemivierinnen die Integrationsgespréache
bezuglich des Eintritts des Kindes mit Behinderimginen Kindergarten von der jeweiligen

Frahforderin unterstitzend begleitet wurden.
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