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Kurzfassung

Durch die Geburt eines Kindes werden Paare zu Eltern und die veranderte
Situation stellt sie vor neue Aufgaben und Verantwortungen. Werden Eltern damit
konfrontiert, dass ihr Kind eine Behinderung hat, ist dies flr sie ein traumatisches
Erlebnis, bei welchem sie sich von Planen und Vorstellungen, welche an das Kind
gebunden waren, verabschieden mussen. Sie werden mit unterschiedlichen
Aufgaben und Anforderungen konfrontiert und entwickeln Strategien, um sich an
diese dauerhafte Problemsituation anpassen zu kdonnen.

Mdatter sind speziell betroffen, da sie sich am engsten mit ihrem Kind verbunden
fuhlen und die Situation sie an ihren matterlichen Qualitadten zweifeln lassen. Sie
erleben unterschiedlichste Reaktionen bezuglich der Behinderung ihres Kindes.
Belastungen entstehen, welche durch bis dato erworbene soziale
Bewaltigungsstrategien nicht kompensiert werden koénnen. Unterstutzung in
unterschiedlichen Bereichen konnen einerseits durch die Familie und Freundinnen
oder Bekannte, andererseits durch die Inanspruchnahme institutioneller
Einrichtungen und professioneller UnterstitzungsmalRnahmen in Anspruch
genommen werden.

Im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit wurden funf Mutter von vierjahrigen
Kindern mit Behinderung mithilfe eines problemzentrierten Interviews zu ihrem
Erleben bezuglich des Zusammenlebens mit ihrem Kind befragt. Diese Interviews
wurden in weiterer Folge mithilfe der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring
ausgewertet und analysiert.

Diese Studie beschaftigen sich mit fur die Frauen bedeutsame Situationen und
Lebensphasen im Zusammenleben mit ihrem Kind mit Behinderung, Reaktionen
der sozialen Umwelt, der Beziehung zum Kind, positiven Aspekten im
Zusammenleben, Belastungen und deren Bewaltigung, individuelle und soziale
Ressourcen  sowie  mit  Erfahrungen  bezogen  auf  professionelle

Unterstutzungsmal3nahmen.






Abstract

The birth of a child makes a couple to parents. They are confronted with an
unfamiliar situation, which includes new duties and responsibilities. If they are told,
that their child is handicapped, it is a traumatic event. Parents have to let go of
ideas connected with plans and ideas of the desired future. They are faced with
different duties and exigencies. Further they produce strategies to adapt this
problematic time.

Mothers are affected in a special way. They feel a strong band to their child and
the birth of a handicapped child arise doubts about their qualities as a mother.
They experience different reactions and psychological strain connected to this new
situation they aren’t able to cope with — until this moment — acquired coping skills.
They are supported by their family and friends in different ways. Further they can
use educational facilities, public institutions and professional support measures.

In the scope of this diploma-thesis five mothers of four year old handicapped
children were asked about their experiences of living with their handicapped child.
This happened with the problem-centered interview. The interviews were
evaluated and analysed with the qualitative content analysis according to Mayring.
This study includes for the women significant situations or phases of their life with
their handicapped child, reactions from the social environment, the relationship to
their child, positive aspects of their live together, strains and the way they cope
with them, individual and social resources and their experiences with professional

support measures.
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Einleitung

Problemskizze

,Architekten sind Planer und Konstrukteure, Eltern sind dies ebenfalls. Das ,Haus’, das
gebaut wird, soll auf einer soliden Grundlage stehen, es soll zu einer sicheren Wohnstatte
werden, die ein gedeihliches Zusammenleben unter einem Dach erméglicht. Dies zu

realisieren, ist in erster Linie Aufgabe der Eltern“ (Brunner 2006, 22).

Bereits in der Schwangerschaft beginnen werdende Eltern dieses ,Haus’ zu
planen. Bestimmte Vorstellungen, Wiinsche und Erwartungen, wie das Kind sein
soll, bestehen schon in diesem Zeitraum (Kriegl 1993, 18). Durch die Geburt des
Kindes und dem damit verbundenen Ubergang zur Elternschaft wird das Paar mit
neuen Aufgaben und Verantwortungen konfrontiert. Dieser nicht selten krisenhafte
Lebensabschnitt verandert das Leben und stellt das Paar vor vollkommen neue
Situationen (Kilkgen 2007, 30; Lotz 2004, 28). ,Dennoch lernen die Eltern sehr
schnell, sich den Gegebenheiten und Anforderungen zu stellen und unter
veranderten Bedingungen zu leben® (Lotz 2004, 28).

Werden Eltern nach der Geburt damit konfrontiert, dass ihr Kind eine Behinderung
habe, ist dies flr die meisten Paare ein traumatisches Erlebnis (Thimm 2002, 12).
Nur die wenigsten Eltern sind auf die Moglichkeit vorbereitet, ein Kind mit
Behinderung bekommen zu kénnen. Plane und Vorstellungen, welche an das Kind
geknupft wurden, geraten ins Wanken und Eltern missen Abschied vom
gewulnschten Kind nehmen (Klaufy 2005, 12f). ,Die groRte Herausforderung liegt
wohl darin, fir das eigene Leben und fir das anders erwartete Kind neue
Perspektiven zu finden, nachdem die sicher geglaubten aus der Hand geschlagen
wurden® (a.a.0.). Die Diagnose stellt Eltern vor unbekannte Aufgaben, welche
alleine durch bereits bestehende Handlungskompetenzen meist nicht bewaltigt
werden kénnen (Lambeck 1992, 14). Klau (2005, 49) unterscheidet in diesem
Zusammenhang zwischen objektiv-praktischen Aufgaben und subjektiven
Anforderungen1. .Eltern behinderter Kinder befinden sich [demnach] in einer

zweifach schwierigen Position. Zum einen mussen sie einen den Besonderheiten

! Objektiv-praktische Aufgaben sind u.a. die Pflege und Foérderung sowie die Suche nach
konkreten Hilfen flr das Kind, wohingegen subjektive Anforderungen Gefiihle und Gedanken,
Schmerz und Trauer oder auch Sorgen im Alltag und bezlglich der Zukunft beinhalten (Klauf3
2005, 49).



ihres Kindes angemessenen erzieherischen und férderlichen Rahmen
bereitstellen. Zum anderen gilt es, die durch das Trauma der Geburt des
behinderten Kindes hervorgerufene eigene emotionale Krise zu bewaltigen®
(Nippert 1988 zit. n. KilRgen 2007, 30).

Der Verarbeitungsprozess der Eltern und die Auseinandersetzung mit dem Kind
mit Behinderung beginnen mit der Diagnosemitteilung (Lambeck 1992, 11).
Reaktionen auf die Diagnose einer Behinderung konnen unter anderem Schock
(Neuhauser 2003, 83), Gefuhle der Trauer, Angst und Verzweiflung oder
Reaktionen korperlicher Natur wie Kopfschmerzen, Fieberanfalle oder
Schuttelfrost sein (Kriegl 1993, 25).

In der ersten Zeit nach der Diagnosestellung stehen Eltern vor der
Herausforderung, mit den veranderten Umstanden leben zu lernen und
Handlungsstrategien zu entwickeln, um auf neue Situationen reagieren zu kdnnen
(Lotz 2004, 41). Heckmann (2004, 42) spricht von Coping-Strategien?, welche von
den Familien entwickelt werden, um sich an die ,chronische Problemsituation’
anpassen zu konnen. Es geht um die ,Bewaltigung der mit der Behinderung des
Kindes verbundenen konkreten Probleme wie auch um die Uberwindung des
Verlustes einer antizipierten Lebensperspektive® (Krause 1996, 119).

Vor allem Mutter befinden sich in einer speziellen Krisensituation, da sie sich am
engsten mit ihrem Kind verbunden fuhlen und die Enttduschungen und
Krankungen am starksten spuren (Kriegl 1993, 26). Die diagnostizierte
Behinderung lasst die betroffenen Frauen an ihren mudatterlichen Qualitaten
zweifeln (Kriegl 1993, 25) und ,wird als Verlust des idealen Selbst erlebt” (Jonas
1996, 93). Die Geflhlswelt der Mutter wird in dieser Situation von Einstellungen
und Bewertungen, welche seitens des sozialen Umfeldes zum Ausdruck gebracht
und im bisherigen Leben verinnerlicht wurden, stark beeinflusst. Oft hatten
betroffene Frauen zuvor noch nie Kontakt zu Menschen mit Behinderung und
konnten somit keine Erfahrungen im Umgang mit diesen Personen sammeln. Die
Mutter muss Wege fur sich und ihr Kind finden, um mit der neuen Situation leben
zu lernen (Lotz 2004, 41ff).

Eine Unterstutzung seitens institutioneller Hilfeeinrichtungen nutzen die Mutter

spatestens mit dem Eintritt des Kindes ins Kindergarten- oder Schulalter. Die

2 Lazarus und Folkmann (1984 zit. n. Neuhauser 2003, 83) beschreiben Coping als ,die
Auseinandersetzung mit stresshaften Situationen.” Ziel ist, ein ,gestdrtes Gleichgewicht nach
Méoglichkeit wieder herzustellen® (Neuhauser 2003, 83).



aulRerfamiliare Betreuung des Kindes bedeutet insbesondere flr die Frauen eine
enorme Entlastung (a.a.0., 63ff). Diese Ubergange sind jedoch auch immer mit
einem Wechsel in eine unbekannte Umwelt verbunden, welche neue
Anforderungen und Probleme mit sich bringen (Hartmann/Stoll 1999, 162). Lotz
(2004, 41) beschreibt die Zeit nach der Entlassung aus dem Krankenhaus bis zum
funften, sechsten Lebensjahr als eine sehr bewegende Zeit, in welche ,die Suche
nach Institutionen, Forderung und medizinische und therapeutischen
Behandlungsmdglichkeiten fur das Kind“ (a.a.0.) fallt. In der Zusammenarbeit
zwischen Eltern und Fachleuten sollen individuelle Bedurfnisse und Ressourcen
der betroffenen Eltern sowie die familidare Lebenswirklichkeit bericksichtigt
werden.

Es bestehen verschiedene Angebote, um mit Professionistinnen in Kontakt zu
treten. Die Mdglichkeit der Eltern, ein Gesprach mit Fachleuten wahrzunehmen,
besteht in verschiedenen Institutionen (Eckert 2002, 87f). Es bietet ,die Chance,
einen intensiven, gegenseitigen Austausch bezogen auf die individuelle Situation
des Kindes, seiner Familie und der jeweiligen Forderbedingungen herzustellen®
(a.a.0., 91) und stellt einen wesentlichen Aspekt der Zusammenarbeit im
heilpadagogischen Kontext dar (a.a.0., 89). Dem Konzept der ganzheitlichen und
umfassenden Hilfe von der Geburt bis zur Einschulung des Kindes mit
Behinderung geht die ,interdisziplinare Friihférderung*® (Peterander 2003, 686)
nach. Weitere familienbezogene Angebote sind Eltern- bzw. Informationsabende,
Eltern-Kind-Gruppen, Angebote gemeinsamer Freizeitgestaltung oder Eltern- bzw.
Selbsthilfegruppen (Eckert 2002, 93f), bei welchen der personliche
Erfahrungsaustausch, Anteilnahme und Ermutigungen im Mittelpunkt stehen (Lang
2006, 143).

Forschungsstand und Forschungsdefizit

Der Thematik ,Eltern von Kindern mit Behinderung’ wird im wissenschaftlichen
Diskurs von verschiedenen Autorinnen Aufmerksamkeit entgegengebracht. Der
Sammelband ,Eltern behinderter Kinder® (Wilken/Jeltsch-Schudel 2003) gibt zum

Beispiel einen Uberblick tiber die Lebenssituation von Familien mit Kindern mit

® In Osterreich wird der Begriff ,Frihférderung’ als Oberbegriff fir die umfassende Férderung des
Kindes und die Begleitung der Familie verwendet. Dieser beinhaltet ,sowohl medizinische als auch
psychologische und padagogische Aspekte* (BMSK 2007, 11).



Behinderung und die Bedeutung von Empowerment?, Kooperation und Beratung
in Zusammenhang mit diesen. Der Aspekt der Bewaltigung der Situation — Eltern
eines Kindes mit Behinderung zu sein — wird von unterschiedlichen Perspektiven
beleuchtet. Wagner Lenzin (2007) beschreibt in diesem Zusammenhang die
Bedeutung der Beratung in Bewaltigungsprozessen, wohingegen Heckmann
(2004) seinen Fokus auf das soziale Netzwerk und professionelle Dienste als
Bedingungen fur dieselbe legt. Der Bewaltigungsprozess selbst wird von Autoren
wie Hinze (1999), Krause (1996) oder Klau® (2005) beschrieben. Weitere
Aspekte, welche im Rahmen dieser Thematik beschrieben werden, sind
Bedurfnisse (Sarimski 1996; Eckert 2002) und Kompetenzen (Ziemen 2000/2003)
sowie bindungstheoretische Betrachtungen (Killgen 2007) bezogen auf die
betroffenen Eltern.

Die Situation der Mutter im Speziellen nimmt in der wissenschaftlichen
Auseinandersetzung nur wenig Platz ein. In den spaten 1980er Jahren wurden
drei empirische Untersuchungen Uber Mutter behinderter Kinder durchgefuhrt.
Frohlich (1993) befragte im Rahmen seiner Dissertation im Jahre 1986 25 Mutter
von Kindern mit Behinderung im Alter von 6-21 Jahren. Das Anliegen dieser
Studie war die Erforschung der Beziehung zwischen der Mutter und dem Kind
sowie der physischen und psychischen Belastungen der Mutter, um daraus
Konsequenzen fur die Zusammenarbeit der betroffenen Frau mit unterschiedlichen
Institutionen abzuleiten. Die Lebenssituation der betroffenen Frauen wurde durch
Beobachtungen und dem so genannten Intensiv-Gesprach® erhoben. Zwei Jahre
spater veroffentlichte Kniel (1988) seine Studie zu Bedingungsfaktoren
emotionaler Belastungen von Mduttern behinderter Kinder im Vorschulalter. Durch
diese Studie sollte die Rolle der Stutzfunktion des sozialen Netzwerkes und des
Partners erforscht werden. Kniel nahm an, dass ,weniger die ,objektiven
Lebensumstande’ wie  Merkmale des Kindes, @ Wohnumfeld oder
Einkommensverhaltnisse das Ausmald subjektiver Belastungen der Miutter
bestimmen, sondern vielmehr die Intensitat erlebter Unterstlitzung durch den
Ehepartner und das soziale Netzwerk® (Kniel 1988, 30f). Nippert (1988)
veroffentlichte im gleichen Jahr ihre Dissertation mit dem Titel ,Die Geburt eines

4 Empowerment ist eine zentrale Forderung der Behindertenbewegung und meint die ,(Wieder-)
Herstellung von Selbstbestimmung und die Emanzipation [Befreiung] von Fremdbestimmung®
gCIoerkes 2007, 84f).

Unter dem Intensivgesprach versteht Froéhlich (1993, 116) ein offenes, wenig gesteuertes
Befragen und das ,Sich-Aussprechen’ der betroffenen Personen.



behinderten Kindes. Belastung und Bewaltigung aus der Sicht betroffener Mutter
und ihrer Familien’. Das Anliegen dieser Studie war ,die Sichtweise der
betroffenen Mutter zu erheben und daraufhin zu untersuchen, ob sich regelhafte,
Ubereinstimmende Aussagen und Wahrnehmungsfelder in Abhangigkeit von
bestimmten sozialen Strukturen und spezifischen sozialen Kontexten fir
ausgewahlte Interaktions- bzw. Handlungssituationen finden lassen® (Nippert
1988, 5f). Das Ziel der Autorin war eine Validitat® und Reproduzierbarkeit der
Ergebnisse zu erlangen, um abgesicherte Inhalte formulieren zu kdnnen.

Im Jahr 1990 wurde die erste Auflage der Dissertation von Jonas (1996) mit dem
Titel ,Trauer und Autonomie bei Muttern schwerstbehinderter Kinder publiziert.
Das Forschungsanliegen der Autorin war die vorangegangenen empirischen
Untersuchungen durch eine Theoriebildung zu erganzen. Die theoretischen
Ausflhrungen ihrer Arbeit erganzt Jonas durch exemplarische Beschreibungen
der Situation der betroffenen Mutter, welche sie durch ihre Arbeit als Frihforderin
kennen gelernt hatte. Im gleichen Jahr veroffentlichte Jonas (1990) ihr Werk
,Behinderte Kinder — behinderte Mdutter?’, welches laut der Autorin eine
Weiterentwicklung ihrer Dissertation ist und sich auf die Lebenssituation von
Mdattern geistig behinderter Kinder bezieht (Jonas 1990, 7).

Im Jahr 1995 veroffentlichten Peterander und Speck einen wissenschaftlichen
Beitrag mit dem Titel ,Subjektive Belastungen. Muitter schwerbehinderter Kinder in
der Fruhférderung’. Im Rahmen dessen stellten sie sich die Frage, welche
Belastungen der Mutter mit der Forderung des Kindes zusammenhangen und wie
die Behinderung des Kindes die personliche sowie die familiare Lebenssituation
beeinflusst hat (Peterander/Speck 1995, 96).

Erst seit dem Jahr 2002 widmen sich Autorlnnen wieder der Thematik ,Mutter mit
einem Kind mit Behinderung’. Neuhold (2002) erforschte im Rahmen ihrer
Diplomarbeit an der Fakultat fir Human- und Sozialwissenschaften der Universitat
Wien die Auswirkungen eines Kindes mit Behinderung auf das subjektive Erleben
der Mutter und legt ihren Fokus auf innere und auflere Einflisse, mit welchen
betroffene  Frauen konfrontiet sind und den damit verbundenen
Lernherausforderungen. Die Autorin fuhrte Gruppendiskussionen mit drei Muttern
von Kindern, welche zu diesem Zeitpunkt zwischen siebzehn und achtzehn Jahre

alt waren. Durch die Diskussionen versuchte Neuhold die in der Literatur

® Die Validitat der Ergebnisse soll sicherstellen, dass ,auch das erfasst wurde, was erfasst werden
sollte* (Mayring 2002, 141).



vorgefundenen Beschreibungen zu Uberprifen bzw. mdglicherweise neue
Erkenntnisse zu gewinnen.

Im Jahr 2004 verfasste Lotz einen Nachfolgetext zu den Werken von Nippert
(1988), Friedrich (1988) und Jonas (1996), welches im Jahr 1990 erstmals
publiziert wurde, in welchem sie versucht, in einer gerafften Darstellung die
Situation von Frauen mit schwerstbehinderten Kindern aufgrund der vorhandenen
Literatur zu untersuchen und zu beschreiben. Weiters fuhrte Lotz (2004)
Gesprache mit acht Frauen und konnte auf Fragebdgen zurlckgreifen, welche von
sechzehn Frauen ausgeflllt wurden. Die Autorin hatte nicht das Ziel, empirisch
verwertbare Daten zu ermitteln, sondern subjektive, personliche Eindrucke und
Erfahrungen der betroffenen Mutter, deren Kinder zum Zeitpunkt der Befragungen
zwischen sechs und achtzehn Jahre alt waren, kennen zu lernen (Lotz 2004).

Der aktuellste Artikel zu der Situation von Muttern mit Kindern mit Behinderung
erschien 2005 in der Fachzeitschrift ,Geistige Behinderung’. In ihrem Beitrag, mit
dem Titel ,Zur familialen und beruflichen Situation von Muttern behinderter Kinder’
geht Hirchert (2005) besonders auf die Individualisierung weiblicher
Lebenszusammenhange und die Normalisierung in Familien mit behinderten

Kindern ein.

Wie man anhand des Forschungsstandes erkennen kann, wurden schon Studien
zu den Belastungen von Muttern behinderter Kinder verfasst, jedoch beschaftigt
sich keine davon speziell mit der Gruppe der Mutter von Vierjahrigen. Die meisten
Autorlnnen, wie Frohlich (1988), Neuhold (2002) oder Lotz (2004) befragten
Muatter, deren Kinder bei der Untersuchung mindestens sechs Jahre alt waren.
Hinze (1993, 41) nimmt jedoch an, dass die betroffenen Frauen bis zum vierten
Lebensjahr des Kindes ,mit der Tatsache [der] endgultigen Behinderung
konfrontiert worden waren und sich schon seit langerem im Auseinandersetzungs-
und Verarbeitungsprozel3* (a.a.0.) befinden. Durch das junge Alter des Kindes
kann eine ,mdglichst vollstandige und eingehende retrospektive Schilderung®
(a.a.0.) des Erlebten erfolgen. Dabei soll es unter anderem auch um den Eintritt in
den Kindergarten gehen, da dieser nach Hartmann/Stoll (1999, 162) eine
krisenhafte Phase sein kann, die in der Forschung jedoch bisher kaum beachtet
wurde. Jene Studien, welche sich mit Muttern von Kindern im Vorschulalter

beschaftigen, legen ihren Fokus entweder auf Belastungen, welche in



Zusammenhang mit der Forderung auftreten (Kniel 1988), oder verfolgen das Ziel,
reproduzierbare Ergebnisse zu erlangen, indem Daten systematisch reduziert
werden (Nippert 1988). Weiters sind diese Studien schon Uber zwanzig Jahre alt
und durch die grolRen Stichproben wurden die subjektiven Sichtweisen
vereinheitlicht, so dass individuelle Erfahrungen nicht differenziert aufgezeigt
werden konnten. Hirchert (2005, 231) beschreibt die Problematik, ,dass die
Perspektiven der Mutter behinderter Kinder, ihre Bedurfnisse und die Zwange, mit
denen sie leben, in behindertenpadagogischen Erhebungen bisher wenig
Beachtung fanden“ (a.a.0.). Dies zeigt sich auch darin, dass in den bereits
publizierten Forschungen die subjektive Sichtweise der Mutter zum Beispiel
bezogen auf die Zusammenarbeit mit Professionistinnen keine Berucksichtigung
fand.

Forschungsfrage
Wie erleben und verarbeiten Mutter vierjahriger Kinder, welche nach der Geburt

mit deren Behinderung konfrontiert wurden, das bisherige Zusammenleben?

Subfragen:

= Welche Situationen, Gegebenheiten, Vorkommnisse oder Lebensphasen
erlebten die Mdutter als besonders bedeutsam? Wie erlebten die Frauen
diese Lebenssituationen und -phasen, angefangen bei der
Diagnosemitteilung der Behinderung ihres Kindes uber den Eintritt in den
Kindergarten bis hin zum Zeitpunkt der Befragung?

= Welche Gefuhle und Gedanken hatten die Frauen in diesen Zeiten?

= Welche Reaktionen der sozialen Umwelt wurden von den Frauen
wahrgenommen und wie erlebten sie diese?

= Wie gestaltete sich die Beziehung zum Kind und wie hat sich diese aus
Sicht der Frauen verandert bzw. entwickelt?

= Welche Belastungen beschreiben die Frauen? Welche positive Aspekte
oder Erfahrungswerte werden von den Frauen beschrieben?

= Wie gelang es den Frauen auftretende Belastungen zu bewaltigen? Welche
Ressourcen standen ihnen dabei zur Verfigung? Welche professionelle

Unterstitzung wurde von den Frauen in Anspruch genommen? Wie haben
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sie von dieser erfahren und warum haben sie sich fir diese Art der
Unterstutzung entschieden? Welche Aspekte der Zusammenarbeit mit

Professionistinnen sehen die Frauen positiv, was hat ihnen gefehlt?

Forschungsmethode

Um die subjektiven Sichtweisen der Frauen erheben zu konnen, wurde das
problemzentrierte Interview angewandt. Im Rahmen dessen folgte einem
Kurzfragebogen das Gesprach, welches durch die Anwendung des Leitfadens
gefuhrt wurde, und das, mithilfe einer Tontrageraufnahme hergestellte,
Postskriptum (Flick 2007, 210). Die Frauen wurden ,durch den Interviewleitfaden
auf bestimmte Fragestellungen hingelenkt, sollen aber offen, ohne
Antwortvorgaben, darauf reagieren® (Mayring 2002, 69). Als
Auswertungsverfahren fand die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring
Anwendung. Durch diese konnen die transkribierten Interviews systematisch

analysiert werden (a.a.O., 114).

Heilpadagogische Relevanz

Da die Familie zu den wichtigsten Lebensbereichen des Kindes gehdort (Speck

2008, 469), hat die Thematik ,Eltern behinderter Kinder’ in der Sonder- und

Heilpadagogik ihren Platz gefunden (Wilken/Jeltsch-Schudel 2003, 7). Dies zeigt

sich auch an der zunehmenden Bedeutung der systemtheoretischen Perspektiven

im heilpddagogischen Kontext. Zum System wird in diesem Zusammenhang die

Familie sowie das Kind mit Behinderung gezahlt (Biewer 2009, 198). Speck (2008,

487) beschreibt, dass eine
.Heilpadagogik, die sich auf die volle Erziehungswirklichkeit beziehen will,
... sich nicht langer so darstellen [kann], als habe sie es mit einem fur sie
geschlossenen, nur auf das Kind und auf padagogische Spezialisten
bezogenen Aufgabenfeld zu tun. Erziehung, insbesondere spezielle
Erziehung, lebt aus dem unmittelbaren Bezug aller Betroffenen und
Beteiligten zueinander ..." (a.a.0.).

Im Rahmen einer Friherziehung, welche die Erziehung von der Geburt des

Kindes bis zum Schuleintritt meint, greift die Heilpadagogik nach Schmutzler
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(2006, 165) ein, wenn die Entwicklung humaner Kompetenzen’ durch eine
Schadigung oder Behinderung gefahrdet sind, sodass eine unabhangige und
verantwortliche Lebensfuhrung in Zukunft eventuell nicht moglich ist. Die
Bedeutung der Einbeziehung der Eltern betont Lotz (2004, 19), wenn sie zu der
Arbeit mit Kindern mit Behinderung die Auseinandersetzung mit dem Erleben der
Eltern, die Berlcksichtigung deren Probleme, Wiunsche und Forderungen sowie
Angste und Sorgen zahlt. Aus der Sicht der Padagogik stehen im Rahmen einer
Zusammenarbeit mit Familien mit einem Kind mit Behinderung die Starkung der
Identitdat der beteiligten Personen sowie deren zwischenmenschlichen
Beziehungen im Vordergrund (Speck 2008, 484). ,Die Erkenntnisse der sonder-
und heilpadagogischen Forschung Uber die Forderung der verschiedenen
Behinderungsarten sollten, lediglich um die Entwicklung des Kleinkindes erweitert,
in die Familien transferiert werden, um eine ,erfolgreiche’ Arbeit sicherzustellen®
(Jonas 1996, 9). Zur Aufgabe heilpadagogischen Handelns zahlt Biewer (2009,
80) in diesem Zusammenhang die ,Erleichterung und Ermoglichung von

Entwicklungsprozessen® (a.a.O.).

Aufbau

Im ersten Kapitel wird das System der Familie vorgestellt. In diesem Rahmen
werden der Ubergang zur Elternschaft und die besondere Stellung der Frau in
ihrer Funktion als Mutter beschrieben.

Das zweite Kapitel beinhaltet die Darstellung des padagogischen Verstandnisses
von Behinderung.

Im dritten Kapitel wird die Entwicklung des Kindes bis hin zum vierten Lebensjahr
aufgezeigt. Hier geht es um Kinder mit und ohne Behinderung. Weitere zentrale
Aspekte werden unter anderem die Entstehung der Mutter-Kind-Beziehung oder
der Eintritt in den Kindergarten sein.

Das vierte Kapitel befasst sich mit den Muttern von Kindern mit Behinderung. In
diesem Rahmen geht es um Lebenssituationen und -phasen, mit welchen Frauen
bis zum funften Lebensjahr ihres Kindes konfrontiert werden. Hier werden die

Bedeutung der jeweiligen Situation bzw. Phase sowie Reaktionen auf diese,

" Schmutzler (2006, 163) zahlt ,Sprache und Intelligenz, Motorik und Wahrnehmung, Emotionalitat
und Sozialitat sowie die dementsprechenden angeborenen und aktiven Lernfahigkeiten zu den
humanen Kompetenzen.

12



welche in der Literatur beschrieben werden, dargestellt. Weiters befasst sich
dieses Kapitel mit Belastungen, mit welchen betroffene Frauen konfrontiert sind.
Es werden objektiv-praktische Aufgaben, subjektive Anforderungen und soziale
Reaktionen, aber auch soziale und personale Ressourcen, welche Mutter nutzen
kénnen, aufgezeigt. Dieses Kapitel bietet auch den Rahmen, Mdéglichkeiten der
Bewaltigung der Situation, Mutter eines Kindes mit Behinderung zu sein, zu
beschreiben.

Das funfte Kapitel zeigt professionelle Unterstitzungsmoglichkeiten auf, welche
den Frauen angeboten werden, um mit verschiedenen Situationen umzugehen.

Im sechsten Kapitel wird das methodische Vorgehen - die Erhebungsmethode und
die Auswertungsmethode - vorgestellt. Weiters beinhaltet dies das Sampling (die
Auswahl der Falle), den Aufbau des Interviewleitfadens sowie Fallbeschreibungen.
Das siebte Kapitel beschaftigt sich mit den Ergebnissen der ausgewerteten
Interviews.

Das achte Kapitel bietet abschlieBend im Rahmen einer Conclusio eine
Zusammenfassung der wesentlichen Ergebnisse und einen Ausblick auf mdgliche

weitere Forschungsfragen.
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1 Das System der Familie

Die Geburt des ersten Kindes bedeutet immer auch eine Veranderung der
Beziehungsstruktur des Paares. Es wird zu Eltern und bildet mit seinem Kind von
nun an eine Familie (Huinink/Konietzka 2007, 33ff). Das Aufwachsen in diesem
sozialen System lasst Personen erste grundlegende Lebenserfahrungen erwerben
(Kriegl 1993, 10). Im geschitzten Rahmen der Familie wird das ,Fuhlen, Denken
und Handeln grundlegend gepragt* (Praschak 2003, 31) und Kinder werden auf
zukunftige Aufgaben vorbereitet (a.a.0.). Die Entstehung der Familie ist (meist)
nicht willkurlich, sondern eine Lebensform, welche dem Menschen — als
Kulturwesen — bedeutsam ist (Weinert Portmann 2009, 68). ,Eine Lebensform
also, die das geplante, gewollte und in Traditionen vielgestaltig geregelte
Zusammenleben von Mannern, Frauen und Kindern meint, charakterisiert durch
Beziehungen, die auf langere Zeitraume hin geplant sind und die die Individuen
existentiell betreffen (a.a.0.). Fir viele Erwachsene stellt die Grindung einer
Familie einen festen Bestandteil der persodnlichen Lebensplanung dar (Fthenakis
u.a. 2002, 61).

1.1 Begriffsbestimmung

In der Wissenschaftssprache fehlt eine ,allgemein anerkannte Definition® von
Familie und selbst innerhalb der einzelnen Fachgebiete, wie Psychologie,
Soziologie usw., gibt es keine einheitliche Begriffsbestimmung® (Nave-Herz 2004,
30). Im alltdglichen Sprachgebrauch wird in der Regel zwischen der
Ursprungsfamilie (Grofeltern, Eltern und Geschwister) und der Gegenwartsfamilie
(Partnerln, Kinder) unterschieden, wobei es immer vom individuellen Erleben
abhangt, welche Personen zur Familie gezahlt werden (Eckert 2002, 17).

Hill und Kopp (2004, 12) zitieren Definitionsvorschlage verschiedener Soziologen:
Kdnig beschreibt nach Hill und Kopp (a.a.0.) beispielsweise in den 50er Jahren
des 19. Jahrhunderts ,das Wesen der Familie in ihrem Gruppencharakter®
(a.a.0.). Murdock umschreibt 1949 Familie als soziale Gruppe, welche durch

einen gemeinsamen Wohnsitz, ein wirtschaftliches Miteinander und die

8 Definieren heifit, einen begrifflichen Tatbestand auf einfachere Sachverhalte zuriickzufiihren und
ihn von anderen Inhalten abzugrenzen® (Bleidick 1999, 11).
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Reproduktion gekennzeichnet ist. Sie umfasst erwachsene Personen beider
Geschlechter, welche eine sexuelle Beziehung miteinander haben und mindestens
ein leibliches oder adoptiertes Kind gro3ziehen (Murdock 1949 zit. n. Hill/Kopp
2004, 12). Weiters zitieren die Autoren Neidhardt, welcher 1975 die Familie als
Gruppe bezeichnet, ,in der Eltern mit ihren Kindern zusammenleben® (Neidhardt
1975, 9 zit. n. Hill/Kopp 2004, 123) und Nock, welcher 1987 verschiedene
Merkmale der Familie beschreibt. Zur Familie gehdren zwei erwachsene
Menschen verschiedenen Geschlechts, welche miteinander wohnen,
wirtschaftlich, emotional und sozial miteinander verbunden sind und ein oder
mehrere Kinder grol3ziehen, welche eine Beziehung zueinander haben und
untereinander teilen, sich beschitzen und helfen (Nock 1987, 50 zit. n. Hill/Kopp
2004, 12).
Der gemeinsame Kern einer Familie beinhaltet demnach laut Hill und Kopp (2004,
13) — nach naherer Betrachtung der beschriebenen Definitionsvorschlagen —
folgende Elemente: Die Familie wird definiert durch (a.a.O.)

-~ eine auf Dauer angelegte Verbindung von Mann und Frau

- mit gemeinsamer Haushaltsfuhrung und

- mindestens einem eigenen (oder adoptierten) Kind.“
Die Autoren stellen fest, dass dieses Verstandnis von Familie klassische
Merkmale des Familienbegriffs beinhaltet, jedoch eine Reihe von Verbindungen,
welche in der modernen Industriegesellschaft vermehrt auftreten, wie Paare ohne
Kinder, homosexuelle Paare mit Kindern oder alleinerziehende Elternteile als
Familie ausschlief3t (Hill/Kopp 2004, 13).
In der deutschsprachigen Familienforschung wird die Familie ,im Kern durch eine
Generationendifferenzierung und die Elternschaftsbeziehung  bestimmt®
(Huinink/Konietzka 2007, 38). Huinink und Konietzka (a.a.0.) unterscheiden drei
Formen der Familie: ,Familien von miteinander verheirateten Eltern, Familien von
nicht miteinander verheirateten Eltern und Mutter- bzw. Vaterfamilien
(Alleinerziehende).“ Im Gegensatz zur Feststellung von Hill und Kopp (2004, 13),
dass Alleinerziehende nicht als Familie angesehen werden, bezeichnen Huinink
und Konietzka (2007, 38) diese Form des Zusammenlebens als Familie.
Huinink und Konietzka (2007, 25) beschreiben weiters zwei Aspekte von Familie,
welche ,mit der Mikro- und der Makroebene der Gesellschaft korrespondieren.

Aus der Mikroperspektive stellt jede einzelne Familie eine besondere Form einer
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sozialen Gruppe dar; aus der Makroperspektive ist die Familie als eine Institution
der Gesellschaft charakterisierbar® (a.a.0.). Nave-Herz (2004, 30) bezieht ihre
Definition einer Familie auf diese beiden Perspektiven: Eine Familie ist durch die
Funktion der Reproduktion und Sozialisation® sowie andere kulturelle
gesellschaftliche Funktionen'®, durch die Generationendifferenzierung und die
Zuweisung von spezifischen Rollen mittels eines spezifischen Kooperations- und
Solidaritatsverhaltnisses zwischen den Familienmitgliedern gekennzeichnet
(a.a.0.).

1.2 Funktionen der Familie

Familien Ubernehmen demnach vielfaltige Funktionen und erbringen wichtige
Leistungen im individuellen Bereich und in Bezug auf die gesamte Gesellschaft
(Hill/Kopp 2004, 24). Kriegl (1993, 11) beschreibt den Zusammenhang zwischen
dem System der Familie und der Gesellschaft, wenn sie die ,Vermittlung von
Werten, Normen und Verhaltensregeln“ (a.a.0.), welche sie als ,’'Spielregeln’
unserer Gesellschaft (a.a.0.) betitelt, sowie der ,elementarsten Regeln der
Gesellschaft und Techniken zur Bewaltigung der Umwelt® (a.a.O., 10) als
Aufgaben der Familie sieht. Kinder sollen die Madoglichkeit bekommen,
Verhaltensmuster und Kommunikationsformen einzuuben, um sich auf ein
Zusammenleben in der Gruppe vorbereiten zu konnen (a.a.O., 10f). Es besteht
eine Wechselbeziehung zwischen Personen aus der Familie und der Umwelt,
welche sich gegenseitig beeinflussen.

Dies geschieht jedoch auch innerhalb der Familie. Gerade in der heute
vorherrschenden Familienform der Kleinfamilie ist die Wechselbeziehung
zwischen Familienmitgliedern besonders grof3, da die familidre Kommunikation
und Interaktion sehr intensiv ist (a.a.0., 11). Bezogen auf die Entwicklung der
Personlichkeit des Kindes bedeutet dies, dass sie nachhaltig ,durch die
dynamische Wechselbeziehung zwischen dem sich entwickelnden Organismus

und seiner physischen und sozialen Umwelt* (Kriegl 1993, 11) geformt wird.

° Die Sozialisation bezeichnet ,den Prozess eines Menschens zum Mitglied-Werden in einer
Gesellschaft” (Nave-Herz 2004, 88).

1% Kulturell gesellschaftliche Funktionen der Familie sind die Platzierungsfunktion, in welcher die
Person eine gesellschaftliche Position in der Gesellschaft einnimmt, die Freizeitfunktion und die
Spannungsausgleichsfunktion (Nave-Herz 2004, 91ff).
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Es lassen sich familidre Faktoren erkennen, welche auf die Entwicklung und das
psychosoziale Wohlbefinden des Kindes einwirken. Ressourcen im 6konomischen
Bereich (z.B. die Wohnsituation) haben beispielsweise Einfluss auf den Bildungs-
und Freizeitbereich und die Lern- und Erfahrungsmdglichkeiten des Kindes. Ein
weiterer Faktor ist die soziale Ressource, welche das Vorhandensein von
erwachsenen und  gleichaltrigen  vertrauensvollen Gesprachs-  und
Beziehungspartnern meint (Wilk 2003, 16f). ,Eine fur die Entwicklung und das
Befinden des Kindes zentrale Ressource stellt auch die Zeit dar, die fur das Kind
wichtige Bezugspersonen diesem widmen*“ (a.a.O., 16).

Die Erfullung physischer Bedurfnisse wie ,Schutz, Nahrung und Pflege® (Kriegl
1993, 11) sowie die Sicherstellung eines individuellen MalRes ,an Geborgenheit,
emotionaler Nahe und Liebe® (a.a.0.) ist ebenso eine Hauptaufgabe der Familie
(a.a.0.). Weitere Aufgaben sind laut Luscher (1988, 26) die materielle
Existenzsicherung, die Beschaffung von Wohnraum, die Gestaltung sozialer
Beziehungen innerhalb der Familie und zur sozialen Umwelt, die Erziehung der
Kinder sowie die Pflege von Kultur und Religion.

Im Rahmen der Einbettung der familialen Aufgaben in den sozialdkologischen
Bereich wird unterschieden zwischen vier Phasen, in welchen unterschiedliche
Aufgaben und Leistungen seitens der Familie erbracht werden: Diese sind die
Phase der Grindung und Bildung einer individuellen Familie (Konstituierung), der
Erhaltung und Festigung des Geschaffenen durch Routinen und Gewohnheiten
(Konsolidierung), der Einsicht, dass die Existenz der individuellen Familie ein
Ende hat (Dissolution) und der Gewissheit, dass das Leben des einzelnen, nach
dem Tod, dem Leben der anderen durch die Vererbung z.B. des Elternhauses,
von Gegenstanden oder Dokumenten dienen kann (Transzendenz) (Luscher
1988, 25).

1.3 Entstehung einer Familie

Bevor eine Familie entsteht, gegrindet und gebildet wird, und die beschriebenen
Aufgaben, Funktionen und Leistungen Ubernommen werden kdénnen, mussen
soziale Beziehungen erst einmal entstehen. ,Individuen suchen eine
Paarbeziehung einzugehen, wenn sie sich davon einen Wohlfahrtsgewinn

gegenuber dem Alleinleben versprechen. (...) Sie wahlen jemanden als Partner,
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der ihnen — unter den gegebenen Umstanden — besonders vielversprechend
erscheint® (Huinink/Konietzka 2007, 127f, Hervorhebung im Original). Das
wichtigste Kriterium ist jedoch die romantische Liebe'!, also eine gegenseitige
emotionale Zuneigung (a.a.0., 127). Die Paarbeziehung ist eine enge, personliche
und intime Beziehung zwischen zwei erwachsenen Personen, welche auf Dauer
angelegt ist (KiRgen 2007, 30). In der Schwangerschaft projizieren die werdenden
Eltern Wansche, Hoffnungen und Erwartungen auf das ungeborene Kind, haben
jedoch gleichzeitig auch Angste bezogen auf die Entwicklung und Geburt
desselben (Steinhardt/Strachota 2008, 233). Durch die Ankunft des Kindes
entstehen neben der Partnerschaftsdyade nun eine triadische
Beziehungskonstellation (KiRgen 2007, 30) und neue Beziehungsdyaden wie etwa
die Elternschaftsbeziehung, welche die soziale Beziehung zwischen dem Elternteil
und seinem Kind bezeichnet (Huinink/Konietzka 2007, 30ff).

Die Geburt des ersten Kindes wird von verschiedenen Autorlnnen als ein
krisenhaftes Lebensereignis beschrieben (Filipp 1995, 8; Lotz 2004, 28), sie birgt
neue Herausforderungen und stellt das Paar vor vollkommen neue Situationen
(Brazelton 1994, 13; Fthenakis u.a. 2002, 61; Kilkgen 2007, 30). Die Eltern lernen
meist sehr schnell ,sich den Gegebenheiten und Anforderungen zu stellen und
unter veranderten Bedingungen zu leben® (Lotz 2004, 28). Brazelton (1994, 13)
beschreibt auch die Moglichkeit fur das Paar, an der Aufgabe, Verantwortung fur
ein anderes Wesen zu Ubernehmen und fur dieses zu sorgen, zu reifen und zu
wachsen.

,Die Geburt des ersten Kindes bringt umfassende Veranderungen und eine
weitreichende Umstellung der Lebenssituation mit sich® (Fthenakis u.a. 2002, 62).
Dazu gehdért neben der Einschrankung individueller  Bedulrfnisse
(Steinhardt/Strachota 2008, 233) die Veranderung der dulReren Lebenssituation,
welche eine Umverteilung beruflicher und familiarer Aufgaben mit sich bringt
(Fthenakis u.a. 2002, 62). Die wirtschaftliche Situation vieler Familien andert sich,
da die Frau meist ihre Erwerbstatigkeit aufgibt und der Mann haufig sein
berufliches Engagement erhoht, um die Sicherung des Lebensunterhaltes zu

gewahrleisten (a.a.0., 62f; Brunner 2006, 27). Trotz der scheinbar Uberholten

" Im Islam beispielsweise ist das Kriterium der romantischen Liebe nicht vorrangig, sondern die
-Eheschliefung wird durch das islamische Recht im Sinne einer patriarchalischen [von Mannern
bestimmten] Gesellschaftsordnung geregelt. Sie kommt einem Vertragsschluss gleich® (Gaede
2007g, 284).
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traditionellen geschlechtsspezifischen Rollentrennungen brechen nach der Geburt
alte Rollenmodelle und -erwartungen erneut auf (Lotz 2004, 29). Die Mutter
ubernimmt hauptsachlich die Verantwortung fur den Haushalt und das
Wohlergehen des Kindes (Fthenakis u.a. 2002, 62). ,Die starke Abhangigkeit und
Bedurftigkeit des Sauglings bedeutet vor allem in den ersten Wochen und
Monaten eine standige und hohe Beanspruchung der primaren Betreuungsperson
[der Mutter]” (a.a.0., 63). So kann etwa die Mutter durch den unregelmalligen
Tagesablauf ihres Kindes an Schlafmangel leiden und gereizt reagieren. Die
schlechte Planbarkeit von Handlungen und Aktivitaten kann sich in Gefuhlen der
Hilflosigkeit, Uberforderung und des Kontrollverlusts seitens der Frau ausdriicken
(a.a.0.). Die Geburt des Kindes bringt auch eine Veranderung bezogen auf
Freizeitaktivitaten und soziale Beziehungen mit sich. Nicht selten verzichten Eltern
auf die Beachtung personlicher Interessen und individuelle oder partnerschaftliche
Unternehmungen. Besonders die Mutter ist in ihren sozialen Kontakten
eingeschrankt, da sie intensiv vom Saugling gebraucht wird (a.a.0., 64).

Diese Veranderungen und Umstellungen der Lebenssituation wirken sich auch auf
die Partnerschaft aus (a.a.O., 65). ,Die Ankunft des ersten Kindes (scheint) eine
schwere Belastungsprobe flr die Ehebeziehung zu sein. Gerade in der ersten Zeit
stehen Ermiidung, Erschépfung und Uberbelastung auf der Tagesordnung® (Graf
2002, 1). Auch Fthenakis u.a. (2002, 65f) sprechen von einer belastenden
Situation fur die Partnerschaft, welche durch ,vielfaltige Anforderungen in
Kombination mit den erschwerten Rahmenbedingungen® (a.a.0.) entsteht. Die
neue Rolle als Eltern muss von den Partnern in ihr Leben integriert werden, ohne

die Partnerschaft zu vergessen (Graf 2002, 13).

1.4 Die Mutterrolle

Vor allem die Mutter betreffen diese Veranderungen und Umstellungen, da sie in
der Regel die Hauptbetreuung des Kindes Ubernimmt und sich am engsten mit
ihm verbunden fuhlt (Kriegl 1993, 26). Mutter denken und fuhlen laut Stern u.a.
(2000, 9f) anders als andere Frauen, was dazu flhrt, dass sich bisherige
Einstellungen, Verhaltensweisen und Wertvorstellungen verandern. Das Kind
bestimmt, was die Mutter erhofft, beflrchtet oder wovon sie traumt. Die Art der

Informationsverarbeitung und sinnliche Wahrnehmungen werden intensiviert, um
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auf die Bedurfnisse des Kindes eingehen zu kénnen (a.a.O., 10). Die Frau wird
also nicht nur zur biologischen, sondern auch zur sozialen Mutter — sie pflegt, ist
fursorglich und Ubernimmt Verantwortung fur das Kind (Jonas 1996, 91).

,Die Gesellschaft schreibt der Mutterschaft eine 6ffentliche Rolle zu® (Stern u.a.
2000, 18), welche mit bestimmten Erwartungen und Pflichten als Mutter
verbunden ist (a.a.0.). ,Mit der Geburt des Kindes werden Frauen nicht mehr
primar als Frauen mit eigenstandiger Personlichkeit gesehen, sondern als Frauen
mit Kindern — als Mutter” (Jonas 1996, 91).

Die Entwicklung der Frau zur Mutter beginnt schon vor der Geburt. Stern u.a.
(2000, 24ff) teilen das ,Mutter-Werden’ in drei Phasen ein: Der erste Schritt zur
Mutter ist die ,Vorbereitung auf das Muttersein® (a.a.O., 25). In der Zeit der
Schwangerschaft ,sind die Gedanken einer Frau beherrscht von ihren Hoffnungen,
Traumen, Beflrchtungen und Vorstellungen dazu, wer ihr Baby wohl sein wird,
was fur eine Mutter sie selbst und was fir ein Vater ihr Mann sein wird“ (a.a.0.).
Die zweite Phase, welche den Titel ,,Eine Mutter wird geboren® (a.a.O.) tragt, meint
die Monate nach der Geburt, wenn die Mutter ihr Kind pflegt, betreut und futtert.
Die Hauptaufgaben in dieser Phase sind einerseits die Sorge um das Uberleben
des Babys und Angste sowie Fragen zu elementaren Verantwortungen dem
Saugling gegenuber, andererseits die Entwicklung einer engen Beziehung zum
Kind (a.a.0.). Der letzte Schritt der Entwicklung zur Mutter stellt das ,Bedtirfnis
nach Anerkennung und Ermutigung durch andere Miitter” (a.a.O., 26) dar.

,Die erste Berihrung des Kleinkindes mit der Menschenwelt besteht einfach im
Erleben dessen, was seine Mutter mit ihrem Gesicht, ihrer Stimme, ihrem Korper
und ihren Handen tut® (Stern 1979, 16). Dies ist grundlegend fir das Erlernen
menschlicher Kommunikation und Beziehungen (a.a.0O.). Mutterliches Handeln
umfasst spontanes und problembezogenes Agieren mit dem Anspruch der
Kindzentriertheit, welches  gesellschaftliche Erfordernisse und die
Entwicklungssituation des Kindes berucksichtigt (Pasquale 2001, 16). Zu den
Aufgabenfeldern der Mutter werden die physische, die sozial-kommunikative und
die psychisch-emotionale Versorgung gezahlt. Mutter sorgen demnach flir die
elementare Korperpflege, Ernahrung und medizinische Versorgung (physische
Versorgung), schaffen den Raum, um den Kindern eine Vielzahl an sozialen
Erfahrungen zu ermoglichen (sozial-kommunikative Versorgung) und bieten

Ldsungsvorschlage und Strategien, um eventuelle Schwachen und psychische
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Notlagen ihrer Kinder auszugleichen (psychisch-emotionale Versorgung) (a.a.O.,
16ff).

1.5 Die Familie des Kindes mit Behinderung

Die Geburt eines Kindes bringt fur die Mutter eine Veranderung in ihrer ldentitat
als Frau, ihrer sozialen Stellung und ihrer Beziehung zum Kind (Jonas 1996, 63).
Die Geburt eines Kindes mit Behinderung ist fur die Familie ein schockierendes
und traumatisches Erlebnis, welches vor allem die Mutter vor unterschiedlichste
Belastungen stellt (Thimm 2002, 12ff). Der familiare Zusammenhalt kann durch
unterschiedliche lebensweltliche Einfliisse auf eine ZerreilRprobe gestellt werden:
,Das konnen existenzielle Bedrohungen wie Krankheiten und Unfalle sein, aber
auch andere Schicksalsschlage, wie zum Beispiel die Geburt eines Kindes, das
aufgrund einer ... Behinderung ein Sorgenkind ist, das in die Familie integriert
werden muss, aber fur unbestimmte Zeit alle Beteiligten vor sehr ungewohnte
neue Herausforderungen stellt® (Praschak 2003, 31f). Das Gleichgewicht der
Familie wird durch die Tatsache der Behinderung vom einen Tag zum anderen
gefahrdet. Vor allem die hohen sozialen Erwartungen, die herabgesetzte
Leistungsfahigkeit und ein auffalliges Verhalten des Kindes stellt die Familie vor
grolle Herausforderungen (Kriegl 1993, 12). Aber auch ein zeitlicher
Mehraufwand, welcher durch die Betreuung, Versorgung und Forderung des
Kindes mit Behinderung entsteht, eingeschrankte Betreuungsmaoglichkeiten
aulRerhalb der Familie oder psychische Belastungen sind Herausforderungen,
welche den Alltag beeinflussen konnen (Eckert 2007, 43f).

Die Eltern mussen Abschied vom gewunschten Kind nehmen und neue
Perspektiven fur das Zusammenleben mit dem realen Kind finden (Klaul3 2005,
12f). ,Eltern eines behinderten Kindes zu sein ist anormal und generell
unerwinscht. Ein behindertes Kind erfullt die persdnlichen Winsche der Eltern
nicht. Es entspricht nicht den Vorstellungen der sozialen Umgebung. Es steht den
normativen Erwartungen der Gesellschaft entgegen® (Hinze 1999, 13). Eltern sind
gefordert existierende Wertvorstellungen beziglich des Lebens mit einem Kind mit

Behinderung zu reflektieren und moglicherweise zu revidieren (Eckert 2007, 44):
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.In einer Gesellschaft, in der groRe Teile der Bevdlkerung nach wie vor nur
sehr wenig alltagliche Begegnungen mit Menschen mit Behinderung haben, ist
die Wahrscheinlichkeit nicht sehr gering, dass auch die betroffenen Eltern vor
der Geburt ihres Kindes nur wenig BerUhrungspunkte mit dem Phanomen
Behinderung hatten und ihre eigenen Vorstellungen dementsprechend durch
Unsicherheit, Skepsis, eventuell auch Vorurteile gekennzeichnet waren. Die
Konfrontation mit dem Thema Behinderung in der eigenen Familie verlangt
ihnen nun eine sehr personliche Auseinandersetzung mit der Bewertung
behinderten Lebens ab“ (a.a.0.).
Eltern bietet sich jedoch ebenso die Chance — durch die Auseinandersetzung mit
der Behinderung —, neue Perspektiven zu entwickeln und die Gewichtung
personlicher Bewertungen von Lebensinhalten verandern zu kénnen (a.a.O., 44f).
Unabhangig davon, ob ihr Kind eine Behinderung hat oder nicht, sind Eltern fur
dessen Erziehung, Entwicklung und Férderung verantwortlich (Eckert 2002, 8f).
,Die Bedeutung der Familie als primare Sozialisationsinstanz sowie der Eltern als
erste und hauptverantwortliche Bezugspersonen des Kindes behalt ihre Gultigkeit*
(Kriegl 1993, 9). Das Kind baut eine besondere Bindung zu seinen Eltern auf und
verbringt viel Zeit im familiaren Umfeld, wo es Erfahrungen sammelt, welche auf
seine Entwicklung Einfluss nehmen (a.a.0O.).
Die Mutter tUbernimmt den Grolteil der Pflege und die Erziehung des Kindes und
ist somit verstarkt mit auftretenden Problemen und Belastungen (vgl. Kapitel 4.2)
konfrontiert (Kriegl 1993, 13). ,Die Behinderung des Kindes ist dauerhaft. Sie kann
nicht behoben werden. Die Eltern stehen daher vor einem grundsatzlich

unlésbaren, durch keine Malinahme zu beseitigenden Problem® (Hinze 1999, 14).

2 Behinderung

Nicht nur das Individuum, also das Kind mit Behinderung ist von dieser betroffen,
sondern ebenso seine Familie. Diese problematische Lebenssituation beeinflusst
sowohl einzelne Familienmitglieder als auch das gesamte System der Familie
(Engelbert 1999, 17).
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2.1 Begriffsbestimmung

Die Definition von Behinderung erscheint als schwierig, da zwischen ,den
einzelnen Fachgebieten und innerhalb von Fachern ... z.T. grol3e Unterschiede im
Verstandnis von Behinderung“ (Biewer 2009, 39) bestehen wund sich
,Sozialrechtliche (z.B. Grad der Erwerbsminderung), medizinische (z.B.
Krankheitsfolgen), heilpadagogische (z.B. gestorte Bildungsprozesse) oder
soziologische (z.B. mangelnde soziale Eingliederung) Zugange zum Phanomen
der Behinderung ... auf ganz unterschiedliche Gruppen beziehen® (a.a.O.)
konnen. Fachleute der Medizin, Psychologie und Sonderpadagogik versuch(t)en
immer wieder, zu einem gemeinsamen Verstandnis von Behinderung zu gelangen,
wobei letztlich die Gesellschaft als entscheidende Instanz beschrieben wird und
der Schadigung eine auslosende Funktion zukommt (Lambeck 1992, 17).

Der Behindertenpadagoge Bleidick (1999, 15) beschreibt aus
erziehungswissenschaftlicher Sicht vier Aspekte, welche in der Definition von
Behinderung als essentiell angesehen werden konnen: Die Definition soll nur
einen eingeschrankten Geltungsrahmen beanspruchen und die Behinderung als
.Folge einer organischen oder funktionellen Schadigung® (a.a.0.) ansehen.
Weiters soll die individuelle Seite, welche die unmittelbare Lebenswelt betrifft,
sowie die soziale Dimension der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
berlcksichtigt werden (a.a.O.).

Der Soziologe Cloerkes (2007, 8) definiert Behinderung als ,eine dauerhafte und
sichtbare Abweichung im korperlichen, geistigen oder seelischen Bereich, der
allgemein ein entschieden negativer Wert zugeschrieben wird.“ Die
Dauerhaftigkeit der Behinderung unterscheidet diese von der Krankheit und die
Sichtbarkeit fuhrt zu Reaktionen anderer Menschen, da sie die Abweichung des
Menschen mit Behinderung realisieren kénnen. ,Ein Mensch ist ,behindert’, wenn
erstens eine ... Abweichung von wie auch immer definierten gesellschaftlichen
Erwartungen vorliegt und wenn zweitens deshalb negativ auf ihn reagiert wird. Es
kommt also auf die ,soziale Reaktion’ an, sie ,schafft Behinderungen und
Behinderte” (Cloerkes 2007, 103).

Laut Osterreichischem Bundesministerium fiir Soziale Sicherheit, Generationen

und Konsumentenschutz sind ,Behinderte Menschen ... Personen jeglichen

23



Alters, die in einem lebenswichtigen sozialen Beziehungsfeld'? kdrperlich, geistig
oder seelisch dauernd wesentlich beeintrachtigt sind. lhnen stehen jene Personen
gleich, denen eine solche Beeintrachtigung in absehbarer Zeit droht® (BMSG
2003, 9).

Die Anwendung des Begriffs ,Behinderung’ ist in der Literatur jedoch nicht
unumstritten. Felkendorff (2003, 25) beschreibt verschiedene Argumente gegen
bestimmte Definitionen und die Verwendung des Begriffs: Die Zuschreibung einer
Behinderung bedeute beispielsweise einerseits die Stigmatisierung™ von
Personen (Argument der Stigmatisierung) andererseits flhre diese dazu, dass
Probleme, mit welchen Menschen mit Behinderung konfrontiert sind ,als Problem
des Menschen selbst gedeutet werden; in Wirklichkeit sei das Problem jedoch
allein in der sozialen Reaktion auf den betroffenen Menschen zu verorten
(Argument der Individualisierung)“ (Felkendorff 2003, 25). Weiters wurde der
Begriff durch die Subsumierung unterschiedlicher Phanomene (wie z.B. Trisomie
21, Rheumatismus oder Alkoholismus) Uberfordert (Argument der Uberforderung)
und die Zuschreibung desselben flhre bei verschiedenen Personen zu
deterministischen Vorstellungen Uber Moglichkeiten der Entwicklung der
betroffenen Menschen (a.a.O., 25f). Der Autor bemerkt, dass die Frage, welche
Terminologie und welche Begriffsdefinitionen angemessen seien, hochst
umstritten bleibe, auch unter den behinderten Menschen selbst und innerhalb ihrer
Organisationen (a.a.O., 30).

In welchem Malde eine Behinderung subjektive Auswirkungen auf die betroffene
Person hat, hangt von der Art der Behinderung (z.B. Horschadigung,
Korperbehinderung, etc.), dem Ausmal der Schadigung (z.B. Schwerhdrigkeit vs.
Gehorlosigkeit), der subjektiven Verarbeitung und Kompensation sowie den
Bereichen, in welchen mit Folgewirkungen zu rechnen ist, ab (Bleidick 1999, 14f).
Die Behinderung wird als relative Grof3e gesehen, da die zeitliche Dimension (ein
Mensch mit Lernbehinderung ist beispielsweise nur fur die Dauer der Schulpflicht

,behindert’), die subjektive Auseinandersetzung sowie die individuell empfundene

12 .Lebenswichtige soziale Beziehungsfelder sind insbesondere die Bereiche Erziehung,

Schulbildung, Erwerbstatigkeit, Beschaftigung, Kommunikation, Wohnen und Freizeitgestaltung*
gBMSG 2003, 9).

* Ein Stigma besteht dann, wenn die Person von einer ,gewdhnlichen Person zu einer befleckten,
beeintrachtigten herabgemindert” (Goffman 1967, 11) wird. ,Ein solches Attribut [welches die
Person von anderen in der Personengruppe unterscheidet] ist ein Stigma, besonders dann, wenn
seine diskreditierende [abwertende] Wirkung sehr extensiv ist; manchmal wird es auch ein Fehler
genannt, eine Unzulanglichkeit, ein Handikap® (Goffman 1967, 11).
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Beeintrachtigung durch die Behinderung, Auswirkungen auf verschiedene
Lebensbereiche und -situationen (z.B. Beruf, Schule, Familie) berucksichtigt
werden mussen. Diese Auswirkungen sind im Berufsleben nicht nur subjektiv,
sondern auch objektiv héchst relativ (Cloerkes 2007, 9f).

Ursachen der organischen Entstehung der Behinderung kénnen vor (pranatal),
wahrend (perinatal) oder (kurz) nach (postnatal) der Geburt auftreten (Klaufd 2005,
18; Schmutzler 2006, 30). Es werden Schwangerseinwirkungen (z.B. Krankheiten
der Mutter, Vergiftungen im Mutterleib durch Alkohol, Drogen oder Medikamente),
Chromosomen- und Genstérungen, Komplikationen bei der Geburt (z.B.
Sauerstoffmangel), Frihgeburten, Viruserkrankungen beim Kind (z.B. Meningitis,
Encephalitis) sowie mechanische Traumata (Unféalle) als Faktoren der Ursache
von Behinderung beschrieben (Klauf® 2005, 19; Biewer 2009, 35).

Bevor auf die heilpadagogische Sichtweise von Behinderung eingegangen wird,
folgen Ausfuhrungen zur medizinischen Sichtweise, zum sozialen Modell und zu

Sichtweisen der World Health Organisation.

2.2 Medizinische Sichtweise

Aus medizinischer Sicht ist Behinderung eine Folgebeeintrachtigung ,einer
biologisch mehr oder minder nachweisbaren, zumindest aber immer
wahrscheinlichen und postulierten organischen oder funktionellen Schadigung®
(Bleidick 1999, 28). Der Defekt ist objektivierbar und ein Mensch mit Behinderung
muss mit seinem Schicksal, welches unabanderlich und daher hinzunehmen ist,
leben. Ursachen werden bei der betroffenen Person gesucht und als individuelle
Angelegenheit gesehen (Bleidick 1999, 29; Cloerkes 2007, 10).

Das medizinische Modell hatte ebenso Auswirkungen auf andere Fachrichtungen,
denn ,die ersten Theorien der Behinderung, die auf Padagogik, Psychologie und
Psychiatrie EinfluB genommen haben, wurden von Arzten entwickelt oder
zumindest aus medizinischen Denkvorbildern abgeleitet® (Bleidick 1999, 25). Im
Rahmen dieses Modells richtet sich das Forschungsinteresse an eine
naturwissenschaftliche, objektive Vorgehensweise und die Relativitat von
Behinderung findet kaum Beachtung (Cloerkes 2007, 10).
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2.3 Das soziale Modell

Das soziale Modell beschreibt die Entstehung der Behinderung nicht durch
Funktionsbeeintrachtigungen, sondern durch die Schwierigkeit, eine ,normale’™
Rolle zu erfullen. Die Behinderung entsteht also erst durch die Beziehung zur
sozialen Umwelt (Rosenkranz 1998, 12).
,Behinderung ist nicht in erster Linie ein biologisch-medizinisch vorgegebener
Zustand, sondern eine Zuschreibung aus sozialen Erwartungshaltungen. Sie
ist durch Vorurteile, Normen und Wertmal3stdbe an die Interaktion zwischen
Definierer und Definietem gebunden und wird symbolisch-sprachlich
ausgedriickt (Symbolischer Interaktionismus'®) (Bleidick 1999, 36).
Behinderung hat demnach einen gesellschaftlichen Bezug, wenn sie in Relation zu
gesellschaftlichen Realitaten, ihren Normen und Werten, ihren Bildungs- und
Berufsanforderungen und den Lebensstandards gesehen wird (Schmutzler 2006,
24). Es besteht jedoch ebenso ein subjekthaft interpersonaler Bezug, welcher die
Entstehung einer Behinderung im Kommunikationsprozess sieht. Besteht
zwischen den Kommunikationspartnerinnen eine Irritation auf psychomotorischer,
kognitiver, sprachlicher oder affektiver Ebene, kann dies dazu flhren, dass die
Stoérung in einer Person lokalisiert und eine Behinderung ausgemacht wird (Kobi
2004, 100). ,Wenn er vorher nicht behindert war, gilt er von nun an als behindert,
nicht weil er als Person sich zu einem Behinderten gewandelt hat, sondern weil wir
unsere Beziehung zu ihm neu definiert haben. Seine Behinderung ist nicht eine an
der Person festgemachte Eigenschaft, als vielmehr eine soziale Kategorie in der
Interaktion® (Bleidick 1999, 33). Durch das Anderssein des Menschen mit
Behinderung konnen Stigmatisierungen entstehen (Schmutzler 2006, 68). ,Ein
solches Stigma pragt die Verhaltenserwartungen und ist damit Bestandteil
jeglicher Interaktion® (Engelbert 1999, 20). Dadurch werden die
Selbstwahrnehmung und die Identitatsentwicklung des Betroffenen und dessen

Familienangehodriger beeinflusst. Auf gesellschaftlicher Ebene kann eine

" Was ,normal’ ist, wird durch die Gesellschaft festgelegt. ,Der/die einzelne versucht, in

Ubereinstimmung mit den gesellschaftlichen Normen und Werten zu handeln, um nicht in Konflikt
mit den anderen, mit der sozialen Gruppe zu kommen. Ein behinderter Mensch ist allein schon
aufgrund seiner vorliegenden Beeintrachtigung nicht in der Lage, diesen Normen zu entsprechen”
gKriegI 1993, 15).

° Der Symbolische Interaktionismus arbeitet die soziale Situation heraus, in der zwischen
Personen Rollen ,ausgehandelt’ werden, die die einzelnen Handlungstrager zu spielen haben®
(Markowitz 1986, 9 zit. n. Bleidick 1999, 38). ,Die Interaktionen selbst sind symbolisch vermittelt.
Das Adjektiv ,symbolisch’ bezieht sich auf die Interpretation, auf die sinnhafte Deutung der
Handlungsstruktur® (Bleidick 1999, 38f).
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Stigmatisierung zu Verdradngung, Verharmlosung, Ausgrenzung sowie
Schuldzuweisungen an den Behinderten oder dessen Eltern fuhren (Schmutzler
2006, 68).

2.4 World Health Organisation

,Die Erkenntnis der modernen Medizin und Sozialwissenschaften, dass die gleiche
organische Schadigung je nach Lebensgeschichte und Biographie eine vdllig
unterschiedliche Bedeutung haben kann, liegt auch dem von der
Weltgesundheitsorganisation (WHO; World Health Organisation) formulierten
Verstandnis von Behinderung zugrunde® (Klauf3 2005, 21). Die von der WHO im
Jahr 2001 veroffentlichte ,International Classification of Functioning, Disability and
Health’ (ICF'®) hat das Ziel, in einer einheitlichen und standardisierten Form den
Zustand der Gesundheit beschreiben zu kénnen (DIMDI 2005, 3ff). Sie ist die
Nachfolgerin der ,International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps’ (ICIDH'). Grundlegende Aspekte dieses Modells waren die
Schadigung (Impairment), Fahigkeitsstorung (Disability) und (soziale)
Benachteiligung (Handicap). Die Entwicklung von einer defizitorientierten
Klassifikation der ,Krankheitsfolgen* (a.a.O., Vff), welche Umweltfaktoren nicht
berucksichtigt (ICIDH), hin zum Konzept der funktionalen Gesundheit konnte
durch die ICF vollzogen werden (a.a.0.). Unter Bertcksichtigung des Korpers des
Individuums und der Gesellschaft werden zwei Bereiche des
Gesundheitszustandes beschrieben. Einerseits sind dies die ,Koérperfunktionen
und Korperstrukturen® (a.a.O., 3), andererseits ,Aktivitaten und Partizipation
[Teilhabe]” (a.a.0.), welche durch individuelle und gesellschaftliche Perspektiven
beschrieben werden (a.a.0., 9). Weiters umfasst die ICF Kontextfaktoren
(Umweltfaktoren und personenbezogene Faktoren), welche Einfluss auf die
Komponenten der Behinderung und Funktionsfahigkeit haben (a.a.O.).

LAls Fazit kann festgehalten werden, dass es sich bei der ICF nicht mehr um

ein ,medizinisches Modell’ handelt, bei dem Krankheit oder Behinderung als

personliches Problem und als Folge einer entsprechenden individuellen

medizinischen Versorgung im Vordergrund stehen. Vielmehr wird eine soziale

'® Die deutsche Bezeichnung fir die ICF ist ,Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit* (DIMDI 2005, 3).

' Die deutsche Bezeichnung fiir die ICIDH ist ,Internationale Klassifikation der Schadigungen,
Funktionsstérungen und Beeintrachtigungen® (a.a.O.).
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Perspektive betont, da Behinderung nicht als isoliertes Problem und
Eigenschaft einer Person beschrieben wird, sondern als ,komplexe
Konstellation” von Umstanden, von denen viele durch das soziale Umfeld
geschaffen werden® (Fischer 2008, 22).

2.5 Bestimmung des Behinderungsbegriffs im Rahmen der
Erziehungswissenschaft

Die Erziehungswissenschaft beschreibt die soziale Kategorie Behinderung
hinsichtlich &tiologischer Bedingungen'®, konstruktivistischer Erklarungen'® von
Behinderung und der Eingliederung in die Gesellschaft (Bleidick 1999, 36).
» Behinderung’ ist zunachst weder ein padagogischer Begriff noch ein
erzieherischer Sachverhalt. Worte wie ,Hindernis’, ,Behinderung’ bezeichnen
Situationen in der (physischen) Gegenstandswelt, in denen bestimmte
Bewegungen oder Prozesse aufgehalten und in ihrem Ublichen oder
vorgesehenen Verlauf gehemmt werden [z.B: Behinderungen im Stral3enverkehr]*
(Kobi 2004, 98). Kobi (a.a.0.) beschreibt die Doppeldeutigkeit des
Behinderungsbegriffes: ,Behindert ist, wer an flr ihn/sie wesentlichen
gesellschaftlichen Aktivitaten nicht oder nur mangelhaft partizipieren kann, und
behindert ist, wer sich gegenuber gesellschaftlich als wesentlich geltenden
Bestrebungen als hinderlich erweist. ,Behinderung’ bezeichnet in dem Moment
nicht mehr bloss eine Funktionsbeeintrachtigung, sondern einen Status
(,Behindertsein’)* (a.a.0.). Erst durch gesellschaftspolitische Entwicklungen wird
die ,Behinderung’ zu einer heilpadagogischen Kategorie (a.a.0.). Der
Behindertenpadagoge Bleidick definiert Behinderung folgendermalien: ,Als
behindert gelten Personen, die infolge einer Schadigung ihrer korperlichen,
seelischen oder geistigen Funktion soweit beeintrachtigt sind, dal} ihre
unmittelbaren Lebensverrichtungen oder ihre Teilhabe am Leben der Gesellschaft
erschwert werden® (Bleidick 1993, 5; zit. n. Bleidick 1999, 15).

18 Atiologische Bedingungen meinen ,Faktoren oder Biindel von Faktoren, die zu Veranderungen
im Organismus fihren, mit der Folge subjektiv oder objektiv feststellbarer kdrperlicher oder geistig-
seelischer Stérungen“ (Gaede 2007b, 798).

' Der Konstruktivismus vertritt ,die Position, dass alle Erkenntnis subjektive Konstruktionen
darstellt, die keinen Schluss auf die Realitdt und auf ontologische Sachverhalte zulassen®
(Oerter/Montada 2008, 966f).
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Durch die Veranderung der padagogischen Sichtweisen sowie der Aufgaben der
Gesellschaft gegenlber Menschen mit Behinderungen hat sich das padagogische
Bild von Behinderung gewandelt (Bleidick 1999, 93). Zur Zeit der Entstehung der
Heilpadagogik (Mitte des 19. Jahrhunderts) wurden Menschen mit Behinderung
als ,nicht bildungsfahig’ gesehen (Wember 2003,26). In der Gegenwart nehmen
Menschen mit Behinderung eine ,selbstbestimmte Rolle im Gemeinwesen”
(Bleidick 1999, 93) ein.

Im Rahmen der Padagogik — welche ,die Theorie und Praxis aller Mallnahmen
[meint], die der Bildung und Erziehung dienen“ (Wember 2003, 26) und das Ziel
hat, ,die Lebensumstande der Heranwachsenden entwicklungsfordernd zu
gestalten und zu verbessern® (a.a.0.) — ist die ,Behinderung’ als solche nicht
interessant, sondern ihre Auswirkungen auf die Erziehung und Bildung. Sie wird
erst dann relevant, wenn der Ubliche Ablauf der Bildung und Erziehung
beeintrachtigt, gestort oder unterbrochen wird (Bleidick 1999, 95). In der Sonder-
und Heilpadagogik werden alle MalRnahmen von Bildung und Erziehung unter
erschwerten Bedingungen, welche in Folge von Schadigungen, Aktivitats- und
Partizipationseinschrankungen auftreten, beschrieben, analysiert und reflektiert
(Wember 2003, 26).
Behinderung wird demnach dann zu einer (heil-)padagogischen Aufgabe,
.,wenn die Erziehung mit ihren MaRnahmen behindert wird, die Erziehbarkeit
des Kindes und seine Lernfahigkeit so beeintrachtigt sind, dass die fur das
Leben in der jeweiligen Gesellschaft notwendigen humanen Kompetenzen®
nicht in dem MalRe hinreichend entwickelt werden kdnnen, dass eine von
Erwachsenen relativ unabhangige und selbstverantwortliche Lebensfuhrung
(Autonomie) moglich ist* (Schmutzler 2006, 20).
Bleidick (1999, 96) beschreibt, dass durch die Vielzahl der spezifischen
padagogischen Hilfen ,beim Lernen und bei der Sozialisation angesichts
erschwerter sozialer Eingliederung und persénlicher Verwirklichung® (a.a.0.) der
Behinderungsbegriff nicht verallgemeinerungsfahig ist, sondern unterschiedliche

Entwicklungsverlaufe berucksichtigen mussen (a.a.O.).

2 Schmutzler (2006, 20) beschreibt als humane Kompetenz die Sprache, das Denken, das
Sozialverhalten, die Schrift sowie die Selbstversorgung.
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3 Die Entwicklung des Menschen in den ersten

Lebensjahren

Im Rahmen dieses Kapitels wird die Entwicklung des Kindes bis zum funften
Lebensjahr beschrieben. Um etwaige Entwicklungsverzogerungen oder -
rickstande von Kindern mit Behinderung erkennen zu kénnen, muss in einem

ersten Schritt die ,normale’ Entwicklung beschrieben werden.

Entwicklung wird in der Psychologie als eine ,Abfolge von psychophysischen
Veranderungen“ (Gaede 2007d, 139) beschrieben, welche nicht unabhangig
voneinander, sondern zusammenhangend auftreten. Der Entwicklungsbegriff wird
charakterisiert durch zielgerichtete Veranderungen, welche in einer bestimmten
Reihenfolge und in bestimmten Altersstufen ablaufen (Hobmair 1997, 196). Der
psychophysischen Entwicklung ,liegt ein genetischer Plan zugrunde, der mit der
Geburt nicht aufhért?! (Riecke-Niklewski/Niklewski 2002, 39). Dieser bildet ein
Entwicklungsschema, welches korperliche, emotionale, soziale und intellektuelle
Reifungsvorgange umfasst (a.a.0.).

Aus entwicklungspsychologischer Perspektive wird Entwicklung verstanden als
.eine gerichtete, zeitlich geordnete Reihe von miteinander zusammenhéngenden
Verédnderungen des Erlebens und Verhaltens* (Hobmair 1997, 196, Hervorhebung
im Original), welche sich auf das gesamte Leben des Menschen erstreckt (a.a.O.,
197). Hobmair (1997, 198ff) beschreibt drei Faktoren, welche Entwicklungen
auslosen und in Gang halten: ,Mit endogenen Faktoren werden die bei der Geburt
vorhandenen, innerhalb des Organismus liegenden Kréfte bezeichnet‘ (a.a.O.,
199, Hervorhebung im Original). Sie stellen das genetische Material dar, welches
beispielsweise den Zell- und Organaufbau, das Wachstum oder die Entwicklung
von Organen, Sinnesorganen und Muskeln bedingt (a.a.0.). Exogene Faktoren
sind jene Einflusse auf den Entwicklungsprozess, welche von aulen, also aus der
Umgebung kommen. Sie geben den Ausschlag fir die Persdnlichkeitsentwicklung
und ermdglichen eine gesunde Entwicklung oder rufen Entwicklungsstérungen

hervor (a.a.0O., 200). ,Mit autogenen Faktoren werden alle Kréfte bezeichnet, mit

2 Im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit wird die Entwicklung bis zum fiinften Lebensjahr
beschrieben, da dieser Zeitraum fir die Beantwortung der Fragestellung relevant ist. Es ist der
Autorin jedoch bewusst, dass die Entwicklung nicht mit diesem Zeitpunkt endet.
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denen das Individuum als aktives Wesen ,von sich aus’ Entwicklungsprozesse
herbeifiihrt und seine Entwicklung beeinflusst* (a.a.O., Hervorhebung im Original).

Die Entwicklung des Menschen beginnt in den ersten Wochen der
Schwangerschaft. Bereits zwischen dem dritten und fUnften
Schwangerschaftsmonat vermehren sich Nervenzellen und deren Verbindung,
welche das Gehirn bilden (Rauh 2008b, 151).
,Die Abfolge der Entwicklung des Gehirns verlauft dabei nach einem strengen
biologischen Gesetz. Dennoch: Die Art und Weise, wie das Gehirn sich
entwickelt, ist auch stark abhangig davon, wie es ernahrt wird, welchen Schutz
es erfahrt und welche und wie viel Anregung durch Reize (Stimulation) es
empfangt. Mit jeder Reizbeantwortung hat es Gelegenheit, Erfahrungen zu
speichern, was seine Entwicklung foérdert® (Riecke-Niklewski/Niklewski 2002,
46).
Nach der Geburt bis zum Ende des ersten Lebensjahres sind grundlegende
Kompetenzen des Kindes ausgebildet, es ist jedoch zum Uberleben auf die Hilfe
des Erwachsenen angewiesen (Rauh 2008b, 149; 180). Der Saugling macht in
dieser Zeit enorme Fortschritte im sensumotorischen®® Bereich und lernt, die
sachliche von der sozialen Welt zu unterscheiden (a.a.O., 209). Er entwickelt ein
.visuell gesteuertes und zielgerichtetes Greifen“ (a.a.0.) (4. Monat) und ,ein
differenziertes Zusammenspiel von Greifhand und Erkundungshand® (a.a.O.) (6.
Monat). Die Verbindung der Hirnhemispharen ermdglicht dem Kind das Erkennen
von Aktion und Wirkung sowie ein Begreifen von Weggehen/Verschwinden und
Kommen/Auftauchen (8. Monat). Aufgrund der Fahigkeit des ,Vergleichens und
Einordnens von Personen® (a.a.O., 210) tritt in diesem Alter haufig das Fremdeln??
auf. Ab dem 11. Monat versteht und verwendet das Kind die Zeigegeste, |0st ,das

komplexe motorische Problem des freien Laufens durch Koordination

22 Sensumotorik (oft auch: Sensomotorik) kennzeichnet das Zusammenspiel von ... Sensorik und
Motorik, wobei man einen inneren Regelkreis (Regulation der Motorik durch kindsthetische
Rickmeldung) und einen auReren Regelkreis (Regulation der Motorik vorwiegend durch visuelle
Wahrnehmung) unterscheidet® (Oerter/Montada 2008, 968, Hervorhebung im Original).

% Das Fremdeln ist ein ,abweisendes, angstliches Verhalten der meisten kleinen Kinder gegentber
fremden Erwachsenen® (Gaede 2007d, 151). Diese Furchtreaktion wird heute als ein natlrlicher
und sinnvoller Reifungsaffekt gesehen, ,der erst nach der Festigung der Bindung zu den
wichtigsten Bezugspersonen zu einer Zeit einsetzt, in der das Kind durch Krabbeln und spater
Laufen seine Umwelt aktiv erkundet. Das Fremdeln schiitzt das Kind zunachst vor Gefahren, bis es
differenzierte Handlungs- und Kommunikationskompetenzen ausgebildet hat* (a.a.0.).

31



verschiedener Entwicklungsstrange und erfahrt seine Eltern in ihrer zukulnftig
wichtigen Rolle als unterstitzende Lehrer” (a.a.0., 209).

Im zweiten Lebensjahr entdeckt sich das Kind im Spiegel und das ,Ich’ in der
Selbstbezeichnung. Es mdchte Handlungen ohne Hilfe ausfiihren und prasentiert
stolz seine Handlungsergebnisse (Rauh 2008b, 210). ,Das zweite und dritte
Lebensjahr Iasst sich in zweierlei Weise durch eine neue Dualitat charakterisieren:
durch eine Verdoppelung der bisherigen Welt und durch Spannungsbdgen
zwischen eigenstandigem Erkunden und der Suche nach Sicherheit und Halt*
(a.a.0.). Kann das vom Kind gewlnschte Handlungsziel nicht erreicht werden,
weil es in seiner Handlung gestoppt oder gehindert wird, kann dies zu Bockigkeit
und Trotz** fiihren (a.a.0.).

Zwischen dem dritten und sechsten Lebensjahr schreitet die Entwicklung langsam
und stetig voran. Es sind keine Springe im koérperlichen, motorischen und
sprachlichen Bereich zu erwarten. Das Kind lernt, ,sich nicht mehr als Zentrum der
Welt zu begreifen” (Riecke-Niklewski/Niklewski 2002, 110), was ihm ermoglicht,
Mitglied einer Gruppe zu werden, Freundschaften zu schlielen und mit anderen

Kindern zu spielen, zu sprechen, zu fantasieren oder zu lachen (a.a.O., 127f).

3.1 Motorische Entwicklung

Die Entwicklung im Bereich der Motorik beginnt bereits vorgeburtlich (Rauh 2008,
153). Motorik meint die ,Gesamtheit aller Bewegungen eines Organismus®
(Hobmair 1997, 235), wobei ,zwischen Grobmotorik und Feinmotorik
[unterschieden wird]. Unter Grobmotorik versteht man die Bewegung von Rumpf,
Bauch, Becken, Rucken, Schultern, Armen, Beinen und Kopf. Zur Feinmotorik
zahlen die Bewegungen von Fingern und Zehen sowie des Gesichts® (a.a.0.).

Neugeborene besitzen einerseits eine Reihe von Reflexen, wie das Schreien, den
Schreitreflex, Schwimmbewegungen oder das Saugen, andererseits koordinierte
Bewegungen, wie das Winden des Korpers sowie StoRbewegungen der Arme und
Beine (a.a.0., 236; Rauh 2008b, 164f). Im ersten Lebensjahr ,nehmen die

2 Das Trotzalter tritt erstmals in der Mitte des zweiten Lebensjahres (16. bis 18. Monat) auf. ,Alle
Kinder zeigen zumindest leichte Anzeichen von Bockigkeit und Trotz, aber die Haufigkeit von
Trotzreaktionen, die Heftigkeit der Trotzanfalle und die Dauer des ,Trotzalters’ unterschieden sich
sehr” (Rauh 2008b, 219).
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Knochen des Babys an Anzahl®, GréRe und Gewicht zu“ (Riecke-
Niklewski/Niklewski 2002, 44). Dies hilft ihm bei der Entwicklung neuer
motorischer Funktionen, wie dem Sitzen, Aufsetzen, Kriechen, Krabbeln, Stehen
und Gehen. Es ist etwa im vierten Monat in der Lage, Koordinationsbewegungen
von Auge und Hand durchzufihren, wie beispielsweise beim Greifen (Hobmair
1997, 236; Rauh 2008b, 180). Schneller als Knochen entwickeln sich die Muskeln.
Beim Neugeborenen sind jene fur das Atmen, Essen und Verdauen bereits gut
ausgebildet. Weitere Muskeln, wie die Schulter- und Riackenmuskulatur oder die
Beinmuskulatur ermdglichen diesem erst ein freies Sitzen oder Gehen (Riecke-
Niklewski/Niklewski 2002, 44). Die Feinmotorik ist in diesem Alter wesentlich fur
das ,Begreifen’ der Welt verantwortlich. Erst wenn die Auge-Hand-Koordination so
weit entwickelt ist, dass das Kind Gegenstande aktiv ergreifen kann, beginnt es
diese genauer zu erforschen und zielgerichtet aufzunehmen (a.a.O., 52f).

In der weiteren friihen Kindheit lernt das Kind wesentliche Bewegungen. ,Mit 12
Monaten konnen Sauglinge oftmals bereits mit Festhalten laufen, sie stehen
sicher, z.T. schon frei, und krabbeln schnell® (Gaede 2007a, 320). Laufen ohne
Festhalten, rickwarts laufen und Treppen bewaltigen erlernen die meisten Kinder
mit 15 Monaten (a.a.0.). Treppensteigen (abwechselnd linkes und rechtes Bein)
sowie Dreiradfahren durch richtiges Treten oder einen Ball werfen und ihn wieder
fangen erlernen die meisten Kinder mit etwa drei Jahren, manche auch erst spater
(Riecke-Niklewski/Niklewski 2002, 80). Auf einem Bein zu stehen kann das Kind
ab etwa dreieinhalb Jahren und darauf zu hipfen mit ungefahr vier Jahren (Gaede
2007a, 320). ,Alle diese Fertigkeiten setzen nicht nur die stetige Zunahme von
Muskelkraft und vor allem der Koordinationsfahigkeit einzelner Bewegungsablaufe
voraus. Von zentraler Bedeutung ist die Reifung des Gleichgewichtsinns® (Riecke-
Niklewski/Niklewski 2002, 80). Um diese Bewegungen zu erproben und zu
trainieren, soll das Kind Freude an der Bewegung haben und es sollen ihm Zeit,
Raum und die Madglichkeiten geboten werden, seinem Bewegungsdrang
nachzukommen (a.a.0., 81f). Es macht ebenso im Bereich der Feinmotorik
enorme Fortschritte und kann nun einen Turm bauen (mit etwa zweieinhalb
Jahren), was ,fein abgestimmte Bewegungsablaufe und eine ausgefeilte
Koordination von Handen und Augen® (a.a.O., 82) voraussetzt. Wahrend bis ins

dritte Lebensjahr hinein das Spurenhinterlassen am Papier und die Bewegung

% |m Laufe der ersten zwei Jahre schlielken sich die Fontanellen und die ,Handwurzelknochen sind
bei der Geburt Uberhaupt noch nicht vorhanden® (Riecke-Niklewski/Niklewski 2002, 44)
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wesentlich erscheinen, schaffen Kinder zwischen zwei und drei Jahren bereits
kleine Flachen auszumalen und Gegenstande oder Geschichten zu malen (a.a.O.,
81). Im dritten Lebensjahr zeigt sich, ob das Kind Rechts- oder Linkshander ist
(Gaede 2007a, 320). Es zeichnet bereits ,KopffuRer’ (Arme und Beine werden an
das ,Gesicht’ angehangt). Eine weitere wesentliche motorische Entwicklung ist die
Fahigkeit des Kindes, willentlich die SchlieBmuskeln betitigen zu kénnen®. Es
entwickelt ein Gespur fur seinen Korper und sich selbst und kann nun Muskeln
betatigen, welche bisher unwillkirlich reagierten (Riecke-Niklewski/Niklewski
2002, 81ff).

3.2 Sprachliche Entwicklung
Hobmair (1997, 247f) beschreibt die Entwicklung der Sprache folgendermalien:

Der Geburtsschrei sowie die Kundgabe von Unbehagen stellen ein Vorstadium der
Sprache dar. Bevor ein grammatikalisch korrekter Satz gebildet werden kann,
beginnt das Kind mit etwa sechs Monaten zu lallen’?’, artikuliert Ein-Wort-Sétze
mit etwa einem Jahr und Zwei- und Mehr-Wort-Satze ab der zweiten Halfte des
zweiten Lebensjahres, wobei der Wortschatz in diesem Alter bereits betrachtlich
ist. Im dritten Lebensjahr beginnt das Kind Satze so zu konstruieren, dass nach
dem am Anfang stehenden Subjekt ein Pradikat steht. Die richtige Grammatik und
eine korrekte Syntax (Satzbau) werden erst im funften Lebensjahr entwickelt,
wenn eine zunehmende Strukturierung und Differenzierung der Sprache besteht
(a.a.0.).

3.3 Entwicklung der Personlichkeit

Erikson (1998) beschreibt die Entwicklung der Personlichkeit in acht Phasen,
wobei drei davon in den Zeitraum der fruhen Kindheit fallen. Die erste Phase
nennt er ,Ur-Vertrauen gegen Ur-Mitrauen“ (Erikson 1998, 62), welche etwa im
ersten Lebensjahr stattfindet. Erikson (a.a.0.) schreibt bezuglich des Ur-

Vertrauens:

% Jedes Kind hat auch hier [beim Sauberwerden] wie bei allen seinen Entwicklungsschritten
seinen individuellen Zeitplan. Die meisten Kinder sind irgendwann zwischen 18 Monaten und 3
Jahren so weit, den neuen Entwicklungsanforderungen [in sich hineinflihlen zu kénnen und zu
spﬂren, wann es auf die Toilette muss] gerecht zu werden® (Riecke-Niklewski/Niklewski 2002, 83).
' Lallen’ bedeutet, dass Kombinationen wie Jpa-pa’ oder la-la-la’ auftreten (Hobmair 1997, 247).
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,Als erste Komponente der gesunden Personlichkeit nenne ich das Geflnhl
eines Ur-Vertrauens, worunter ich eine auf die Erfahrungen des ersten
Lebensjahres zuruckgehende Einstellung zu sich selbst und zur Welt
verstehen mdochte. Mit ,Vertrauen’ meine ich das, was man im allgemeinen als
ein Gefuhl des Sich-Verlassen-Dirfens kennt, und zwar in bezug auf die
Glaubwurdigkeit anderer wie die Zuverlassigkeit seiner selbst® (a.a.O.,
Hervorhebung im Original).
Das Erreichen eines Ubergewichtes des Urvertrauens gegeniber des
Urmisstrauens stellt eine Hauptaufgabe fir die Personlichkeitsentwicklung dar.
Dies wird vor allem durch die Qualitdt der mutterlichen Pflege und Bindung
beeinflusst (a.a.0., 72). Die zweite Phase wird ,Autonomie gegen Scham und
Zweifel* (a.a.O., 75) genannt. Diese geschieht etwa im zweiten und dritten
Lebensjahr und meint das Geflihl des Kleinkindes, dass ,sein Urvertrauen zu sich
selbst und zur Welt ... nicht bedroht wird durch den plétzlichen Wunsch, seinen
Willen durchzusetzen® (a.a.O., 79). Scham empfindet man dann, wenn man sich
vorgefuhrt oder beobachtet fuhlt, unsicher und befangen ist (a.a.0.). Die dritte
Phase der ,Initiative gegen Schuldgefihl® (a.a.0., 87) vollzieht sich etwa im vierten
und flnften Lebensjahr und stellt das Kind vor eine weitere Herausforderung. Es
weil} jetzt, dass es ein ,Ich’ ist und autonom sein kann und muss nun
herausfinden, welche Art von Person es werden will (a.a.0.).
Weitere Stadien der Personlichkeitsentwicklung®® vollziehen sich in der mittleren
Kindheit (Wertsinn gegen Minderwertigkeitsgeflihl), Adoleszenz (Identitat gegen
Identitatsdiffusion) sowie im beginnenden (Intimitat und Distanzierung gegen
Selbstbezogenheit), mittleren (Generativitat gegen Stagnierung) und spaten
Erwachsenenalter (Integritdt gegen Verzweiflung und Ekel) (Erikson 1998, 98ff;
Montada 2008, 37f).

3.4 Bindung

Die Entwicklung des Bindungsverhaltenssystems findet ebenso in den ersten
Lebensjahren statt. Es ,sorgt dafiir, dass das Kind nicht in Gefahr gerat oder

verloren geht, indem es beim Erwachsenen komplementar Fursorgeverhalten ...

2 Auf diese Phasen der Personlichkeitsentwicklung wird im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit
nicht ndher eingegangen, da diese fir die Beantwortung der Fragestellung nicht relevant sind. Der
Vollstandigkeit halber werden diese jedoch in diesem Rahmen erwahnt.

35



auslost® (Rauh 2008b, 213). Die Qualitdt des Bindungsverhaltenssystems wird
durch den Umgang und die Feinfuhligkeit der primaren Bezugspersonen — der
Eltern — beeinflusst (Schneewind 2008, 134). De Wolff und van ljzendoom (1997
zit. n. Schneewind 2008, 134) beschreiben Charakteristika, welche die Entstehung
einer sicheren Bindung beglinstigen. Dazu gehoért eine Sensitivitat und positive
Haltung gegenuber dem Kind sowie eine haufige Interaktion mit diesem (a.a.O.).
,ES sind dies Kennzeichen des elterlichen Interaktionsverhaltens, die in der frihen
Entwicklung des Kindes zu engen affektiven Bindungen zwischen Elternpersonen
und Kind fihren und mit hoher Wahrscheinlichkeit dazu beitragen, dass die Kinder
als ,sicher’ gebunden klassifiziert werden® (Schneewind 2008, 134). Bowlby (1984,
197f) beschreibt Verhaltensmuster des Kindes, welche zu einem
Bindungsverhalten fuhren: Durch sein Schreien und Lacheln bewegt sich die
Mutter zum ihm hin und halt sich in seiner Nahe auf. Ein Nachfolgen und
Anklammern bringt das Kind zur Mutter und halt es seiner Nahe. Weitere
Reaktionen sind das Saugen, welches jedoch nicht kategorisiert werden kann, und
das Rufen. Das Kind ruft seine Mutter ab dem vierten Monat mit kurzen Schreien,
spater durch die Nennung ihres Namens (a.a.0.). Der Saugling macht durch
entsprechende Signale auf sich und seine Bedlrfnisse aufmerksam und die
Bezugsperson hat die Aufgabe, dessen Bedurfnisse zu befriedigen (Lohaus u.a.
2008, 147). ,Es handelt sich um aufeinander abgestimmte Verhaltensprogramme,
die das Interaktionsverhalten der beteiligten Interaktionspartner entscheidend
beeinflussen“ (a.a.0.).

Die Qualitat der Bindung zeigt sich in unterschiedlichen Verhaltensweisen von
Kindern, wenn die Mutter abwesend oder anwesend ist (Bowlby 1984, 198).
Ainsworth u.a. beobachteten in den 1970er Jahren Kinder zwischen zwdlf und
zwanzig Monaten mit dem Ziel, das Gleichgewicht zwischen dem Bindungs- und
Explorationsverhalten unter standardisierten Bedingungen im unbekannten
Beobachtungsraum zu erkennen und beschreiben zu koénnen. Dabei wurde
beurteilt, ,wie das Kind die Bezugsperson als sichere Basis flir seine Erkundungen
und als Hafen der Sicherheit bei Belastung nutzt* (Gloger-Tippelt 2008, 86). Es
konnten drei Hauptgruppen unterschieden werden (Ainsworth u.a. 1978 zit. n.
Gloger-Tippelt 2008, 87f). Eine ,unsicher-vermeidende Bindung® (a.a.0.) zeigt sich
durch eine fehlende emotionale Orientierung zur Mutter als Basis, die

Reaktionslosigkeit bei der Trennung und die Vermeidung von Blick- und
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Korperkontakt bei der Wiedervereinigung. Eine hohe Belastung bereits beim
Betreten des Beobachtungsraumes zeigen Kinder mit einer ,unsicher-
ambivalenten Bindung® (a.a.0.). Sie weinen und sind stark beunruhigt bei der
Trennung und reagieren wechselnd mit der Suche nach Nahe oder quengelnd und
mit Argerausbriichen bei der Wiedervereinigung. Es zeigt sich entweder ein aktiv-
argerliches oder ein passives Verhalten gegenuber der Mutter. ,Sicher
gebundene® (a.a.0.). Kinder nutzen ihre Mutter als Basis fur ihre Erkundungen
und Erforschungen. Das Kind zeigt seine emotionale Belastung bei der Trennung
und begruflt die Mutter aktiv durch Mimik, Gestik und Vokalisieren beim
Wiedersehen. ,Es sucht Korperkontakt, wenn es belastet ist, kann aber leicht
beruhigt werden und exploriert schnell wieder” (a.a.0., 88). Diese sichere Bindung
stellt die Basis fur die autonome Eroberung und Erkundung der Welt dar und
schitzt das Kind vor Situationen, auf die es aufgrund fehlender
Bewaltigungsmaoglichkeiten noch nicht angemessen reagieren kann (Schneewind
2008, 134).

Diese Autonomie fuhrt zu einer zunehmenden Unabhangigkeit des Selbst — der
Loslésung (Posth 2007, 148). Diese beginnt im zweiten Lebensjahr und reicht bis
zum Ende des vierten Lebensjahres. Dabei durchlebt das Kind die ,Phase des
Widerstands’ (vom ersten Geburtstag bis eineinhalb Jahre), die ,eigentliche
Trotzphase’ (eineinhalb bis etwa drei Jahre) und die ,Phase der Stabilisierung des
Selbst’ (Uber das vierte Lebensjahr hinaus) (Posth 2007, 150). ,Die Aufgaben der
Loslésung lassen sich auf drei entscheidende, emotionale und psychosoziale
Entwicklungsschritte des Kindes zurtckfuhren: Entdeckung des personlichen
Selbst, Verteidigung des gefundenen Selbst und Aufbau des Selbstbewusstseins®
(a.a.0., 150). Die Selbstentwicklung des Kindes hangt von einer sicheren Bindung
und einer gelungenen Loslésung ab und fihrt durch den Aufbau einer hohen
Selbstkompetenz zu einem selbstbewussten und durchsetzungsfahigen Umgang
mit anderen Kindern und Erwachsenen (a.a.0., 172). Gelingt diese Loslosung
nicht und geschieht eine Ruckbindung an die Mutter, erleben Kinder dies als einen

groRen ,Widerspruch zu ihrem Aufbruch in die Selbstandigkeit. Dieser
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Widerspruch fiihrt zu regressiven Verhaltensaufflligkeiten®® oder zu einem

latenten aggressiven Erscheinungsbild®* (a.a.0., 173).

3.5 Abl6sung und Fremdbetreuung

Im Gegensatz zur Loslosung, welche die Entwicklung der Unabhangigkeit und den
Aufbruch zur Selbstandigkeit meint, vollzieht sich beim Ubergang in die
Fremdbetreuung der Prozess der Ablosung. Diese Fremdbetreuung geschieht in
der Familie (z.B. durch die GrofReltern), durch Tagesmutter sowie Babysitter oder
Institutionen wie Kindergarten oder Hortgruppen (Posth 2007, 302). ,Beim
Ubergang aus der Familie in eine Krippe oder Tagespflegestelle haben wir es vor
allem mit Bindungs- und Trennungsprozessen zu tun® (Hédervari-Heller 2007,
109) sowie ,mit bestehenden Bindungen zu Eltern und mit Bindungen, die zu den
Betreuerinnen und zu den anderen Kindern in der Gruppe neu aufgebaut werden”
(a.a.0.). Neben primaren Bindungspersonen kann das Kind auch zu anderen
Personen eine Bindung eingehen. Die Qualitat dieser hangt von der Feinfuhligkeit
des Betreuers oder der Betreuerin ab (a.a.0.). Neben dem Aufbau einer Bindung
stellt eine einfilhisame und schrittweise Ubergabe und Eingewdhnung®' eine
wesentliche Bedeutung bei der Nutzung von Fremdbetreuung dar (a.a.O.; Posth
2007, 303). Je junger ,das Kind ist, desto wichtiger ist die schon voraus
geschaltete, zeitweilige Parallelbetreuung durch einen Elternteil und die potentielle
Betreuungsperson“ (Posth 2007, 303). Dies bietet dem Kind die Madglichkeit,
Vertrauen zu entwickeln und den Betreuer oder die Betreuerin als
Ersatzbezugsperson anzuerkennen. Die Abschiedsituation sollte so gestaltet sein,
dass das Kind die Mutter oder den Vater verlasst und nicht umgekehrt. Dadurch
kann sich das Kind aktiv verabschieden und hat das Gefuhl, Uber das Geschehen
bestimmt zu haben. Wird es in einer passiven Lage zurlckgelassen, reagiert das
Kind trotzig und hat das Geflihl zurlickgestol’en geworden zu sein (a.a.0., 303f).

,Die neu aufgebaute Bindungsbeziehung zu der Erzieherin gibt dem Kind die

* Der regressive Typ ... ist gekennzeichnet durch kein oder nur ein dufierst schwaches Trotzen.
Diese Kinder erscheinen auffallend zurlckhaltend und Uberangepasst. lhr bisher erworbenes
Selbstbewusstsein ist besonders schwach® (Posth 2007, 176).

% Der aggressive Typ tritt auf mit massiv verstarkiem Trotzen. Das betroffene Kind ist hoch
ambivalent, was die Empfindungen hinsichtlich der Losldsung anbelangt, und seine Stimmung
ergeht sich in ein Wechselbad der Gefiihle. Momente extremer Anhanglichkeit werden abgeldst
von grofRer Wut und maximalen Widerstand“ (Posth 2007, 175).

3 Posth (2007, 303) spricht in diesem Rahmen von einer ,sanften Abldsung’.
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Sicherheit, flir einige Stunden am Tag auf die Anwesenheit der Eltern zu
verzichten. Die Eltern bleiben trotzdem die wichtigste Bindungsperson fur das
Kind“ (Hédervari-Heller 2007, 110).

Hédervari-Heller (2007, 110f) beschreibt ein Modell zur Eingewdhnung in den
Kindergarten, welches funf Schritte umfasst (a.a.0.) und an die vorangegangen
Uberlegungen ankniipft. Der erste Schritt besteht in der rechtzeitigen Information
der Eltern Uber den Ablauf und die Notwendigkeit ihrer Beteiligung, die mogliche
Dauer und Verhaltensregeln (Aufgabenverteilung) im Eingewdhnungsprozess. Der
dreitagigen Grundphase, in welcher die Eltern in der Einrichtung bleiben, die
Erzieherin oder der Erzieher jedoch immer mehr Aufgaben der Eltern Gbernimmt,
folgt die erste Trennung am vierten Tag. Die Eltern bleiben jedoch in der Nahe und
sind maximal 30 Minuten abwesend. Weint das Kind, wird der Trennungsversuch
abgebrochen und in den nachsten Tagen wiederholt. Am vierten oder funften Tag
beginnt die Stabilisierungsphase, welche in der Regel bis zu zwei Wochen dauert
und in welcher die Trennungszeit nach und nach verlangert wird, die Eltern jedoch
abrufbereit in der Nahe sind. Die Schlussphase schliel3t den
Eingewbhnungsprozess ab, das Kind bleibt alleine in der Einrichtung und
akzeptiert die Erzieherin oder den Erzieher als ,sichere Basis“ (Hédervari-Heller
2007, 110ff).

3.6 Entwicklung von Kindern mit Behinderung

Der Entwicklungsverlauf (bei Kindern mit Behinderung) gestaltet sich bei jedem
Kind anders (Bleidick 1999, 96). Es zeigen sich ,individuelle Unterschiede in
seinen Mustern der Motorik, Sensorik und Sprache, in seinen kognitiven und
affektiven Mustern und in seinen Interaktionsmustern® (ZERO TO THREE 1999,
3).

Im alltaglichen und gesellschaftichen Leben des Kindes koénnen
Beeintrachtigungen bestehen, welche durch Entwicklungsstérungen oder -
retardierungen entstanden sind. ,Entwicklungsstorungen’ ist ein
,zusammenfassender Begriff fir alle von der normalen Entwicklung abweichenden
Zustande. Entwicklungsstorungen kénnen als Plus- oder Minusvariante auftreten,

d.h. mit verfriihter oder verzbgerter bzw. verlangsamter Entwicklung
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(Retardierung®?) einhergehen; sie kdnnen einzelne Aspekte ... oder die gesamte
Entwicklung betreffen (Gaede 2007d, 139, Hervorhebung im Original). Es wird
unterschieden zwischen ,ererbten’ (z.B. durch Stoffwechselstorungen),
,angeborenen’ (z.B. durch frihkindliche Hirnschaden oder Rételn) und
,erworbenen Entwicklungsstérungen’ (z.B. durch chronische Krankheiten) (Gaede
2007a, 318).

Entwicklungsprozesse werden bedeutend von der Wahrnehmung beeinflusst
(Bundschuh 2005, 266). ,Zweifellos ist von allen physischen und psychischen
Fahigkeiten des Menschen die Wahrnehmung in enger Verbindung mit der Motorik
die wichtigste (a.a.0.). Der Prozess der Wahrnehmung bietet Menschen die
Moglichkeit, Informationsmaterial Uber die Sinnesorgane aufzunehmen und zu
verarbeiten, sodass eine individuelle Bedeutung entsteht. Ist die Entwicklung der
Wahrnehmung gestort, kdnnen die Vielzahl an Umweltreize, welche auf das Kind
einwirken, nicht selektiert werden (a.a.0O., 267). ,Damit wird deutlich, dass der
Prozess der Wahrnehmung auf das richtige Funktionieren der Sinnesorgane, des
Gedachtnisses und der intellektuellen Fahigkeiten (Kognition) angewiesen ist, um
Informationen aus der Umwelt aufzunehmen und sinngebend verarbeiten zu
kénnen“ (a.a.0.).

Sprachliche Beeintrachtigungen konnen Auswirkungen auf das Leben in der
Gesellschaft haben. Sprache ist fir die Kommunikation und das Hineinwachsen in
den Kulturkreis wesentlich, da sie Menschen dazu befahigt und ihnen hilft, ihre
materielle und soziale Umwelt wahrzunehmen. Sie ist damit ein wichtiger Aspekt,
um Zusammenhange erkennen zu kdnnen und ,ein wesentlicher soziokultureller
Faktor“ (Bundschuh 2005, 232).

Ist die Motorik beeintrachtigt, kann die Teilhabe am Leben ebenso eingeschrankt
sein (Bundschuh 1994, 175ff zit. n. Bundschuh 2005, 252): ,Bewegung macht die
Teilhabe am Leben aus, lasst Erleben zu, durch Bewegung erlebt sich der Mensch
intensiver. Bewegung hilft dem Menschen, sich in seiner Umwelt zu orientieren
und sich handelnd in ihr zu erfahren. Insofern ist Bewegung immer mehr als
beanspruchte Motorik, sie ist integraler Bestandteil menschlichen Lebens und
Verhaltens® (a.a.0O.).

2 Retardierung oder Retardation ist ,in der Entwicklungspsychologie [eine] ungenaue
Beschreibung fiur eine Verzdgerung der geistigen und psychischen Gesamtentwicklung von
Kindern. Als Ursachen gelten kdrperliche Schadigungen (Hirn- oder Stoffwechselerkrankungen),
Mangelernahrung oder ungunstige familidre bzw. soziale Verhaltnisse* (Gaede 2007¢, 636).
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Die von den Eltern erlebten Geflihle der Verunsicherung, Angst und Zweifel sowie
das anders erwartete Kind kbnnen dazu fuhren, dass ,Eltern in der Interaktion mit
ihrem Kind dessen Bedurfnisse und Signale nicht mehr wahrnehmen und
angemessen darauf reagieren kdnnen. Sie sind dann nicht oder nur in geringem
Mal in der Lage, feinflihlig mit dem Kind zu interagieren“ (Steinhardt 1998, 76).
Jedoch stellt gerade diese Feinfuhligkeit den grundlegenden Aspekt fur eine
sichere Bindung des Kindes und somit den protektiven Faktor fur eine folgende
psychosoziale Entwicklung dar (KiRgen 2007, 34). Durch belastende und
uberfordernde Situationen sind viele Eltern in ihren Verhaltensweisen
eingeschrankt und reagieren in einer unangemessenen Weise, was zu einer
unsicheren Bindung fuhren kann. Das Kind ist gehindert daran, die Welt fur sich zu
entdecken und die Umgebung zu erforschen, ,da es seine Energie daflr einsetzen
muf, die (korperliche und emotionale) Nahe zur Mutter und zum Vater
herzustellen bzw. aufrecht zu erhalten” (Steinhardt 1998, 76). Eine Dysregulierung
des Pflegeverhaltens ist in zweierlei Hinsicht denkbar: einerseits in Verbindung mit
z.B. Wochenbettdepressionen oder psychiatrischer Erkrankungen
(Hypoaktivierung), andererseits durch eine hohe Besorgnis um das Kind, welche
langere Zeit auftritt oder chronisch besteht (Hyperaktivierung). Die Dysregulierung
kann aufgrund einer Behinderung oder Erkrankung auftreten, wenn sich das Kind
und die Bezugsperson unkompetent erleben oder wenn das Kind keine
Bindungsverhaltensweisen zeigt. Die Bezugsperson ist in dieser Situation hoch
um das Leben oder die Entwicklung des Kindes besorgt (Kikgen 2007, 35). ,Aus
bindungstheoretischer Sicht lautet die zentrale praventive Frage, wie es gelingen
kann, die Bezugsperson hinsichtlich des hyperaktivierten Pflegeverhaltenssystems
zu entlasten” (a.a.0., 36). Das Ziel besteht darin, dieses insofern zu regulieren, als
dass eine Basis geschaffen werden kann, ,die eine Normalisierung der
Interaktionsablaufe zwischen dem kindlichen Bindungsverhaltenssystem und dem
Pflegeverhaltenssystem der Bezugsperson begulnstigt. Damit wird die
Bezugsperson zugleich in die Lage versetzt, angemessener mit dem Kind im
Sinne der Feinflhligkeitskriterien umzugehen® (a.a.0.). Behinderungsspezifisch
lassen sich Unterschiede feststellen, indem sich die Bindungsbeziehung bei
blinden und extrem sehschwachen Kindern schwierig darstellt, da das Kind die
Anwesenheit der Mutter nur Uber koérperliche Berlihrung oder durch Lautgabe

dieser erfahren kann. Gehorlose und schwerhorige Kinder andererseits kdnnen
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ihre Mutter sehen und mit ihr durch Mimik interagieren. Im Gegensatz zu blinden
oder sehschwachen Kindern konnen sie sich, sobald sie krabbeln konnen,
ungehindert im Raum bewegen und ihren Eltern folgen (Rauh 2008a, 318). Es
ergibt sich die Notwendigkeit, ,sowohl im Interesse der Eltern als auch der
Sauglinge, den Eltern so frih wie mdglich zu helfen, die Signale ihres Kindes

verstehen zu lernen” (Lambeck 1992, 26).

4 Mutter von Kindern mit Behinderung

Die Vorfreude auf ein Kind macht sich schon in der ersten Zeit einer gewollten
Schwangerschaft bemerkbar (Kriegl 1993, 18). Eltern ,entwickeln Vorstellungen
Uber das Kind, die in erster Uberlegung Uber das Aussehen, den Charakter,
dessen Madglichkeiten, die es in diesem Leben haben kann, minden. (...) Diese
freudige, positive, oftmals euphorische Grundhaltung der Eltern bereits wahrend
der Schwangerschaft ..., soll eine Basis fur den Start des Kindes in diese
Gesellschaft sein“ (Ziemen 2004, 52). Jedoch bestehen auch immer (meist
unbewusste) Angste und Befiirchtungen, das Kind konne eine Fehlentwicklung,
Krankheit oder Behinderung haben. Wird nach der Geburt die Gesundheit des
Sauglings bestatigt, sind die Eltern froh und erleichtert (Kriegl 1993, 18f). Kbnnen
jedoch die Erwartungen, welche an das Kind geknupft sind, nicht realisiert werden,
ist dies ein einschneidendes Erlebnis (Neuhauser 2000, 181). Die Eltern missen
sich vom gewunschten Kind verabschieden und neue Perspektiven fur das eigene
und das Leben mit dem Kind finden (Klauf} 2005, 12f).
Da die Mutter durch die Schwangerschaft korperlich und seelisch starker betroffen
ist als andere Familienmitglieder, ist
.ihre Betroffenheit Uber ein krankes Kind wesentlich groRer. Der Stolz und die
Befriedigung ... Uber ein gesundes Kind schlagen durch die Feststellung einer
Behinderung in ihr Gegenteil um: Die Mutter flhlt sich unfahig und enttauscht.
Ein normales, gesundes, hubsches Kind zu gebaren, ware eine Mdglichkeit
gewesen, sich selbst und der Umwelt die vollwertige Weiblichkeit der Mutter
und die vollwertige Mannlichkeit des Vaters zu beweisen® (Kriegl 1993, 18).
Frauen sind in ihrem Selbstwertgefihl und in ihrer sozialen ldentitat zutiefst

getroffen (Nippert 1988, 136). Gerade in der sensiblen Phase des
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Identitatswechsels von der Frau zur Mutter erleben sie einen dreifachen Verlust:
Sie erleben den Verlust des ,idealen Kindes® (Jonas 1996, 92), einer ,autonomen
Lebensplanung und sozialer Integration® (a.a.0.) sowie haufig ebenso einen
Verlust an der ,eigenen Identitat® (a.a.0.), da sie mit gesellschaftlichen und
personlichen Mutterlichkeitsvorstellungen in Konflikt geraten (a.a.0O.).
Da Eltern unmittelbar am starksten und anhaltendsten mit der Behinderung
konfrontiert sind, stehen diese ,unausweichlich vor der Aufgabe, sich mit der
Tatsache der Behinderung auseinandersetzen zu mussen® (Hinze 1999, 14). Die
innere Verarbeitung von Emotionen und Informationen sowie der Umgang mit der
potenziellen Traumatisierung bendtigen Zeit. Damit einher gehen die emotionale
Aufgabe, Geflhle zuzulassen und zu ertragen, Entwicklungsbesonderheiten und
-bedurfnisse des Kindes wahrzunehmen und eigene Bewaltigungskrafte zu
mobilisieren (Sohlmann 2009, 19f). Eine nicht gelungene Anpassung dieses
kritischen Lebensereignisses (vgl. Kapitel 4.6), kann zu ,nteraktions- und
Kommunikationsstorungen zwischen einem behinderten Kind und seinen
Angehdrigen® (Kriegl 1993, 49) fuhren und nachhaltige Auswirkungen auf die
Beziehung haben, was eine unsichere und ambivalente Bindung mit sich bringen
kann (Sohlmann 2009, 20). Kriegl (1993, 48) beschreibt ,erzieherische
Verhaltensweisen, die sich ungunstig auf die Entwicklung des Kindes auswirken
konnen“, welche aufgrund ,einer nicht gelungenen Verarbeitung der
Schockerfahrungen und einer nicht vollzogenen Anpassung an die Situation®
(a.a.0.) entwickelt werden kénnen. Hier lassen sich einerseits die resignierende
Haltung, welche durch ein  verwOhnendes, inkonsequentes oder
vernachlassigendes Verhalten gekennzeichnet ist, andererseits die Uberaktive
Haltung, welche ein einengend-strenges und Uberbesorgtes Verhalten aufweist,
unterscheiden (a.a.O.).
,Mit der Behinderung eines Kindes fertig zu werden, erfordert nicht nur einen
enormen psychischen und physischen Krafteaufwand und unendlich viel Zeit,
Mahe und Geduld von Familienmitgliedern; sie missen auch eine teilweise
Einschrankung ihres Lebensstandards auf sich nehmen, um sich
therapeutisches Spielzeug, aufwendige technische Hilfsmittel und eine
eventuelle Umgestaltung der Wohnung leisten zu konnen® (Kriegl 1993, 59).
Das bisher bestehende Lebenskonzept muss hinsichtlich psychosozialer und

Okonomischer Faktoren verandert werden (a.a.0.). Die Eltern sind mit der
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Tatsache konfrontiert, dass ein ganz neuer Lebensabschnitt mit dem Kind mit
Behinderung auf sie zukommt (a.a.0., 37). Gerade Mutter sind dabei dem Druck
ausgesetzt, den Alltag mit dem Kind bewaltigen zu kdénnen und gleichzeitig
inneren Konflikten und Angsten ausgesetzt zu sein. Sie miissen das Kind pflegen,
es versorgen und fordern und zur selben Zeit den Wunsch nach Abwechslung und
Autonomie unterdricken sowie mit der Angst des Versagens und der sozialen
Stigmatisierung leben (Lotz 2004, 77). Durch die intensive Beschaftigung und der
aufwendigen Betreuung des Kindes mit Behinderung ist es den Eltern nur selten
mdglich, als Paar etwas gemeinsam zu unternehmen. Koénnen familiare
Belastungen nicht durch AuRenkontakte ausgeglichen werden, kann dies in
Isolation und Einsamkeit muinden (Kriegl 1993, 37). Eine entstandene
Statusunsicherheit, welche durch die endgultige Diagnose der Behinderung bei
vielen Frauen zu beobachten ist und die Angst vor sozialer Stigmatisierung kann
jedoch ebenso zu diesem sozialen Rlckzug flhren (Lotz 2004, 97). Mutter stol3en
immer wieder ,auf Unverstandnis, oberflachliches Interesse, Gleichgultigkeit und
sogar Ablehnung“ (Hinze 1999, 111) und machen haufig die Erfahrung, dass das
Problem von Angehérigen oder Freundinnen selbst dann noch bagatellisiert und
auf sie beschwichtigend eingeredet wird, wenn dieses langst offensichtlich ist
(a.a.0.). Die Diagnose der Behinderung beeinflusst auch die Beziehung der Eltern
zueinander. Probleme koénnen sich z.B. dann ergeben, wenn sich die Eltern
gegenseitig Schuld an der Behinderung oder an einer nicht ausreichenden
Forderung der Entwicklung des Kindes zuweisen (Kriegl 1993, 28). Demzufolge
lassen nicht ,nur die Reaktionen der Mitmenschen ... eine Familie mit
behindertem Kind in eine Aufenseiterposition geraten, innerhalb der Familie
selbst werden zwischenmenschliche Beziehungen [ebenso] auf eine Zerreil3probe
gestellt” (Krause 1987, 144).

Die veranderte Situation im familiaren Leben bringt neue Notwendigkeiten und
Bedurfnisse im Alltag der Familien mit sich. Einerseits bestehen alltagliche
Bedurfnisse (z.B. die Entlastung der Eltern durch eine Fremdbetreuung des
Kindes), welche ebenso von Familien mit einem nicht-behinderten Kind
beschrieben werden, andererseits bestehen Bedurfnisse, welche durch
zusatzliche Belastungen (vgl. Kapitel 4.2) aufgrund der Behinderung des Kindes
entstehen. Die Eltern werden durch erforderliche medizinische, pflegerische oder

therapeutische MalRnahmen mit neuen Situationen und damit verbundenen
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veranderten Handlungsnotwendigkeiten konfrontiert (Eckert 2002, 68). Weiters
bestehen Bedurfnisse bezogen auf die Information Uber die Behinderung des
Kindes, den Entwicklungsverlauf bei Kindern mit vergleichbaren Behinderungen,
Mdglichkeiten der (kunftigen) Férderung oder des Umgangs mit individuellen
Verhaltensbesonderheiten  (Sarimski 1996, 98). Aufgrund der meist
unvorbereiteten Konfrontation mit der Behinderung und dem daraus folgenden
institutionellen Kontakt konnen eine Vielzahl an neuen Bedurfnissen entstehen
(Eckert 2002, 68f). Hier dominiert der Wunsch der Eltern nach padagogischer und
forderungsbegleitender Beratung sowie nach psychosozialer Beratung, in welcher
individuelle Sorgen und Gefuhle thematisiert werden kénnen (a.a.0. 2008, 7). Das
Bedurfnis nach sozialer Unterstutzung ergibt sich vor allem durch den Wunsch,
Zeit fur sich zu finden, Uber Probleme zu sprechen und geeignete ambulante
Dienste finden zu kénnen (Sarimski 1996, 99).

Die Mehrzahl an Bedurfnissen von Eltern mit Kindern mit Behinderung deutet auf
eine Benachteiligung in verschiedenen Bereichen hin. ,Sie reicht von
okonomischer Benachteiligung (z.B. durch erzwungenen Verzicht auf
Berufstatigkeit der Mutter) Gber Verlust und Einschrankung sozialer Aktivitat (z.B.
im Freizeitbereich; Verzicht auf Urlaubsreisen) bis hin zu psychischen und
physischen Erschopfungszustanden der Eltern (z.B. bei andauerndem
Schlafentzug)“ (Thimm 2002, 11). Gerade Mdutter erleben Verzweiflung und
Depression, welche sie an ihre Grenzen bringt. Jedoch kdnnen ebenso neue
Perspektiven entwickelt und das Leben neu definiert und reorganisiert werden.
Durch positive Erfahrungen und neue Kompetenzen kann ihr Selbstbewusstsein
neu aufgebaut werden, was dazu fihrt, dass sich die betroffenen Frauen als
kompetente Matter erleben (Lotz 2004, 79).

4.1 Lebenssituationen und -phasen

Eltern und Geschwister von Kindern mit Behinderung werden immer wieder vor
verschiedenste Herausforderungen gestellt. Am ,schlimmsten und schwersten ist
wohl der Beginn: wenn die Eltern erfahren, daf} ihr Kind behindert ist* (Kriegl 1993,
14). Das familiare Leben verandert sich durch die Feststellung der Behinderung
von einem Tag zum anderen (Rosenkranz 1998, 6). Die Anerkennung der

Diagnose bedeutet immer auch Abschied von dem Wunsch nach einem
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gesunden, sich normal entwickelnden Kind. ,Die Familie muss sich mit der
Enttauschung und Trauer, die mit diesem Abschied verbunden sind, den Folgen
der Behinderung fur die Entwicklung des Kindes und den personlichen
Einschrankungen auseinandersetzen, die seine Betreuung und Erziehung mit sich
bringen werden“ (Sohlmann 2009, 19).

Die Diagnose wird zu unterschiedlichen Zeitpunkten gestellt. Im Rahmen der
Pranataldiagnostik konnen Eltern bereits vor der Geburt, bevor die Eltern das Kind
real erlebt haben, von der Behinderung desselben erfahren (Ziemen 2002, 164).
Im Zuge der vorliegenden Diplomarbeit relevante Zeitpunkte sind die Diagnose der
Behinderung kurz nach der Geburt und zu einem spateren Zeitpunkt. Die Eltern
stehen sowohl bei einer Diagnosemitteilung unmittelbar nach der Geburt, als auch
bei jener nach ein paar Monaten oder Jahren vor der Herausforderung, eine
schlagartig und unwiderruflich veranderte Lebensperspektive zu akzeptieren und
zu integrieren (Sohlmann 2009, 19). Die Eltern werden durch die Diagnose vor
unbekannte  Aufgaben gestellt, fur deren Bewaltigung vorhandene
Handlungskompetenzen oft nicht ausreichen. ,Die Mitteilung der Diagnose durch
den Arzt markiert den Bruch in ihrem Leben, das sich durch die Geburt ihres
behinderten Kindes nachhaltig verandern wird“ (Lambeck 1992, 15) und ist fir alle
Beteiligten eine belastende Situation (a.a.0., 12). Die Information Uber die
Behinderung steht im Widerspruch zu Hoffnungen und Erwartungen, welche die
Eltern an das Kind geknlpft haben und I6st fast immer eine akute Krise aus
(a.a.0., 101). Weiters wirkt sich das Ereignis der Diagnosemitteilung auf die

folgenden Bewaltigungsprozesse aus (vgl. Kapitel 4.6) (Heckmann 2004, 24).

Lambeck (1992, 11) schreibt der Diagnoseerdffnung zwei zentrale Funktionen zu.
Einerseits ,steht sie organisch am Anfang sowohl des Verarbeitungsprozesses der
Eltern als auch der Einleitung und damit dem Beginn der Fruhférderung® (a.a.O.),
und andererseits st die Situation der Erstinformation von ganz zentraler
Bedeutung in ihrer Auseinandersetzung mit dem Kind“ (a.a.0.).

Die Aufklarung durch den Arzt oder die Arztin erleben die Eltern jedoch in den
meisten Fallen als unbefriedigend, unangemessen und wenig einfuhlsam (Kriegl
1993, 20; Lambeck 1992, 41). Grunde dafur sind ,Zeitmangel, Unkenntnis,
mangelnde Fahigkeiten ein solches Gesprach zu fiuhren und manchmal

uneingestandene Angste“ (Kriegl 1993, 20). Arzte und Arztinnen haben, wie auch
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Eltern, Angst vor Krankheit sowie vor dem Gefuhl der Ohnmacht und den Wunsch
nach Bestatigung des eigenen Tuns und der eigenen Person. ,Kind und Eltern
sind auf Sachkompetenz, der Behandler auf die Bestatigung seiner
Sachkompetenz und seiner Personlichkeit angewiesen“ (Eulitz/Gebhardt 1996,
153). Fehlende Handlungsmuster werden deutlich und Arzte und Arztinnen
betonen, dass die Vorbereitung auf die Behandlung von Kindern mit Behinderung
und deren Eltern nicht ausreichend sei. Die Situation der Diagnosemitteilung stellt
diese vor die Herausforderung, mit emotionalen Reaktionen der Eltern umgehen
zu miissen>® (Lambeck 1992, 73), welche ,spiiren, dak gerade die Menschen, die
sie bisher als Experten flr Krankheit und Behinderung eingeschatzt haben,
verlegen sind oder ihnen gar ausweichend begegnen, indem sie Fragen nicht
beantworten, den Kontakt meiden oder die Behinderung leugnen. Haufig
erscheinen ihnen die Mediziner ahnlich ratlos wie sie selber” (a.a.0., 41).

Die Diagnose wird haufig als ,Schreckensmeldung’ uberbracht. Dies spiegelt
gesellschaftlich verwurzelte Vorstellungen Uber ,Behinderung’ wieder und
konfrontiert die Eltern erstmals mit sozialen Reaktionen auf ihr Leben mit einem
Kind mit Behinderung (vgl. Kapitel 4.5) (Ziemen 2002, 170). Viele Expertinnen
sind scheinbar auf diese Situation nicht angemessen vorbereitet (Lotz 2004, 36).
Haufig wird die Diagnosemitteilung verkurzt Ubermittelt, so dass etwaige Fragen
nicht berucksichtigt werden kdonnen (Ziemen 2002, 170). Wird die Behinderung
des Kindes unmittelbar nach der Geburt festgestellt, weil es z.B. sichtbare
Fehlbildungen hat, reicht die erste Reaktion der Arzte und Arztinnen von
Verschweigen uber Beruhigen und Beschwichtigen bis hin zu einer vollstandigen,
ndchternen Information. Eltern erleben haufig, dass von ihrem Kind abwertend
gesprochen wird, und dass dieses nicht die Pflege erhalt, die sie fur angemessen
erachten. Weiters wird der Zeitpunkt der Diagnose haufig unnétig hinausgezdgert
(Lambeck 1992, 41). Besonders Mutter erleben anstatt der erwarteten Nahe,
Warme wund Verbundenheit zum Kind ,ein tiefgreifendes Gefuhl von
Unzulanglichkeit und eine Erschitterung in ihrem sozialen Selbstverstandnis®
(Kriegl 1993, 21), da sie in keinster Weise auf die Diagnose vorbereitet waren. Der

Schock ist umso groRer, je hoher ihre Erwartungen an das Kind waren (a.a.O.,

%% Lambeck (1992, 102ff) hat einen Leitfaden kreiert, welcher Arzte und Arztinnen konkrete
Hilfestellungen zur Diagnosemitteilung geben soll. Darin geht es darum, wann und wo die
Diagnose mitgeteilt werden soll, wer diese Uberbringen soll und wem diese mitgeteilt wird, wann
das Kind den Eltern gezeigt werden soll und welche Informationen — bezogen auf die Diagnose
und Prognose — erlautert werden sollen.
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20f). Wird das Kind der Mutter nicht gezeigt, so dass diese keinen Kontakt zu
ihrem Kind haben kann, ist die Entstehung einer Bindung zwischen Mutter und
Kind schwer realisierbar (vgl. Kapitel 3.4) (Lambeck 1992, 41; Nippert 1988, 32).
,Das Kind, das seit neun Monaten zum weiteren Mitglied der Familie geworden ist,
wird plétzlich zu einem Fremdkoérper hinter der Glasscheibe oder durch
Verleugnung ganz unsichtbar® (Krause 1987, 146). Die Dauer dieser Trennung
kann fur die Beziehungsentwicklung zwischen Mutter und Kind bedeutend sein.
Gerade im fur den Beziehungsaufbau wichtigen ersten Lebensjahr zeigen sich
aulRerordentliche Belastungen. ,Neben der raumlich/zeitlichen Trennung kommen
noch die behinderungsspezifischen Schwierigkeiten hinzu, die den Aufbau einer
tragfahigen Beziehung storen® (Frohlich 1993, 158) konnen.

Lambeck (1992, 40f) betrachtet Elternaussagen aus unterschiedlichen Quellen®*
und beschreibt, dass Eltern eine madglichst frihe Aufklarung als angemessen
erleben, welche ihrem Bedurfnis an Information in einer verstandlichen Art und
Weise nachkommen soll. ,Positiv bewerten die Eltern eine Aufklarung, bei der der
Arzt nicht eine fur sie unverstandliche, medizinische Sprache benutzt, die sie als
distanziert empfinden® (Lambeck 1992, 41). Lotz (2004, 40) bezieht sich auf
Ergebnisse von Nippert (1988), Ebert (1987) und Beuys (1984) und halt fest, dass
das Gesprach Uberlegungen zur weiteren Vorgehensweise beinhalten soll. Der
Arzt oder die Arztin soll Interesse an der Entwicklung des Kindes zeigen und
dieses nicht nur als medizinischen Fall betrachten (a.a.0.). Die Information Uber
die Art und den Umfang der Behinderung soll sachlich, sehr genau, umfassend
und ohne negative Wertung geschehen. Weiters wurde von den Frauen als positiv
bewertet, wenn sie Gelegenheit hatten nachzufragen, diese Fragen angemessen
beantwortet wurden und sie das Gefuhl hatten, ernst genommen und in
Entscheidungen Uber Therapie oder Behandlungen miteinbezogen zu werden
(Lotz 2004, 40). ,Auch wenn die Diagnose zunachst einen Schock auslost, so
fordern die Mutter, dass sie so schnell wie moglich, umfassend und ohne
Beschdnigung von der Behinderung unterrichtet werden. Gleiches gilt auch fir
Prognosen® (a.a.0.). Je deutlicher das Bild und je umfassender und praziser
Mutter informiert werden, desto leichter fallt es ihnen, sich auf neue Tatsachen

einzustellen (a.a.0.).

* Lambeck (1992, 40f) bezieht sich auf Studien von Ebert aus dem Jahr 1987, Hausler aus 1983
und Boston, welcher seine Studie 1982 verdffentlichte.
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Wird die Mutter mit einem ,gesunden’ Kind aus dem Krankenhaus entlassen,
bemerkt jedoch, dass das Kind auffallig ist (Nippert 1988, 54), beginnt die Zeit des
.verdachts auf eine Behinderung“ (Hinze 1999, 157). ,Manche Behinderungen
bzw. Entwicklungsverzdégerungen eines Kindes werden erst nach einiger Zeit
erkannt” (Kriegl 1993, 22). In dieser Zeit sind es in der Regel die Eltern, meist die
Mutter, welche das Kind beobachten und Entwicklungsfortschritte bemerken oder
vermissen (Kriegl 1993, 22; Klau® 2005, 15). Mdutter machen sich in der
Verdachtszeit mit den Entwicklungsproblemen vertraut und entwickeln ein starkes
Problembewusstsein (Hinze 1999, 157). Durch eine kritische Beobachtungsweise
der Eltern entsteht bald der Verdacht einer Entwicklungsstorung oder Behinderung
(Kriegl 1993, 22; Klaul® 2005, 15). Diese Vermutungen der Eltern werden von
Arztlen haufig bagatellisiert und nicht ernst genommen (Ziemen 2002, 168). Viele
Arzte und Arztinnen vertrosten die Eltern und beschwichtigen das Beobachtete
(Kriegl 1993, 22). Die Eltern haben dann oft das Geflihl, nichts gegen die
beobachtete Auffalligkeit unternehmen zu konnen, da ihnen keine Diagnose,
Prognose oder therapeutische MalRnahmen angeboten werden koénnen. lhr
Selbstverstandnis und Selbstwertgeflhl als Eltern ist getroffen und sie versuchen,
diesen Zustand schnell durch das Heranziehen verschiedener Arzte und Arztinnen
und Spezialistinnen zu Uberwinden (Nippert 1988, 56). Die Konsultation
unterschiedlichster Expertinnen ist flur die Eltern eine Situation voller
Ambiguitaten>. Einerseits wissen sie, daR sich nicht nur Patienten irren kénnen
sondern auch Arzte, andererseits kann ihnen niemand von vornherein sagen, ob
nun gerade ihr Kind zu den Fallen gehort, wo tatsachlich die ersten Anzeichen in
ihrer Schwere und Bedeutung nicht sofort erkannt wird“ (a.a.0.). Bestatigen nun
verschiedene Untersuchungen und Tests ihre Sorge, sind manche Eltern
erschittert, die Diagnose wird nicht akzeptiert und eine Reihe weiterer Arzte und
Arztinnen werden konsultiert (Kriegl 1993, 22). Die Diagnose kann jedoch ebenso
einen entlastenden Effekt haben (Hinze 1999, 119).

Haufig wird eine Behinderung beim Eintritt in den Kindergarten oder in die Schule
festgestellt. Kinder mit Behinderung sind meist Uberfordert, da ihre Kompetenzen
bezogen auf die emotionale Stabilitat und soziale Reife nicht ausreichend sind. ,In

dieser Stresssituation findet man bei vielen Kindern Beeintrachtigungen oder

% Der Begriff , Ambiguitat’ kommt aus dem Lateinischen (ambiguus) und bedeutet ,sich nach zwei
Seiten hinneigend® (Gaede 2007d, 32).
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leichte Stérungen in  der Feinmotorik und Korperkoordination, in der
Wahrnehmung, der Sprache oder anderer Teilleistungen, die vorher nicht bekannt

gewesen oder nicht beobachtet worden sind“ (a.a.O., 23).

Mit der Diagnose der Behinderung beginnt flr die Eltern in jedem Fall ein
krisenhafter Lebensabschnitt, in welchem sie immer wieder mit bedrohlichen,
herausfordernden oder belastenden Situationen konfrontiert werden (Krause 2002,
19). Mutter erleben, dass die normale und erwartete Lebensroutine und -planung
eine scheinbar untberschaubare Richtung einschlagt (Lotz 2004, 42). ,Das
Ereignis ist nicht zuletzt deshalb so aul’ergewdhnlich, weil die Mutter zuvor nicht
die Gelegenheit hatten, Erfahrungen mit vergleichbaren Ereignissen zu sammein.
Die bis dato erworbenen wund der sozialen Norm entsprechenden
Bewaltigungsmuster reichen in dieser Situation nicht aus” (Lotz 2004, 42). Durch
den fehlenden persénlichen Kontakt mit und die Unkenntnis tGber Menschen mit
Behinderung konnten Mutter in der Vergangenheit keine sozialen Interaktions- und
Rollenmodelle im Umgang mit Betroffenen beobachten bzw. erlernen (a.a.O., 43).
Vorstellungen Uber das Leben mit Menschen mit Behinderung sind im Laufe der
Sozialisation verinnerlicht worden und meist von negativen stereotypen
Vorstellungen gepragt (Lambeck 1992, 11) (vgl. Kapitel 4.4). Die Behinderung des
Kindes zwingt die Eltern, sich mit dem eigenen Leben, Vorstellungen, Angsten und
Verwundbarkeit sowie der Begrenztheit des eigenen Lebens auseinanderzusetzen
(Kriegl 1993, 25).

Eltern zeigen unterschiedliche Reaktionen auf die Diagnose der Behinderung ihres
Kindes. Eine der ersten Reaktionen ist die Trauer uUber den Verlust des
gewulnschten Kindes und die an es gebundenen Erwartungen und Hoffnungen
sowie der antizipierten Lebensperspektive (Kriegl 1993, 24; Heckmann 2004, 23).
Weitere typische Reaktionen sind Enttduschung, Orientierungslosigkeit, Angst und
Frustration, Ratlosigkeit und Hilflosigkeit sowie Geflihle von Unsicherheit und
Angste bezogen auf die Zukunft des Kindes. Eltern sind innerlich betroffen und
haben haufig das Gefuhl ohne Perspektiven und Strategien fur ihre neue
Lebenssituation zu sein (Nippert 1988, 136; Hinze 1999, 82; 115; 136; Heckmann
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2004, 23; Lotz 2004, 44). Das Gefuhl einer narzisstischen Krémkung36 ist in der
Schockphase ausgepragt. Frauen zweifeln an ihren mautterlichen Qualitaten und
erleben ein schmerzhaftes, bitteres Ende ihrer hoffnungsvollen Schwangerschaft.
Korperliche Ausdrucksformen des Schocks konnen Fieberanféalle, Schuttelfrost,
Kopfschmerzen sowie Kreislauf- und Essstérungen sein (Kriegl 1993, 24f). Viele
Eltern entwickeln Schuldgefuhle, da sie weder personliche noch soziale
Erwartungen, welche an ihr Kind geknupft waren, realisieren konnen. Die Frage
nach dem Warum, der Versuch, die Ursachen zu erklaren, und die Suche nach
der Schuld kénnen zu zusatzlichen Belastungen fihren. Wird die ,genetische’
Ursache beispielsweise beim Partner oder dessen Familie gesucht, kdonnen
partnerschaftliche Probleme auftreten (a.a.O.).
Die Diagnose der Behinderung kann jedoch ebenso einen entlastenden Effekt
haben, wenn die in der Verdachtszeit entstandene Ungewissheit und Unsicherheit
der Gewissheit weichen (Hinze 1999, 119). Doch die ,machtigste psychische
Reaktionsform der Frauen ist die Auflehnung gegen dieses Schicksal® (Kriegl
1993, 24). Viele Frauen wollen die Behinderung nicht wahr haben, sie entwickeln
Abwehrmechanismen, Leugnen die Diagnose und versperren dadurch den
Zugang zu Angst, Trauer und Arger (Hinze 1999, 115; Krause 2002, 70;
Heckmann 2004, 23). Die Ablehnung des Kindes mit Behinderung kann zu
unterschiedlich ausgepragten Gefuhlen, Einstellungen und Verhaltensweisen
fuhren:
,Sie [die Ablehnung] umspannt den mit Schuldgeflihlen und Scham erlebten
negativen Impuls oder Gedanken gegen das behinderte Kind oder eine seiner
Besonderheiten bis hin zu offensichtlich werdender Missachtung und Gewalt in
psychischer oder physischer Vernachlassigung, Misshandlung oder
Missbrauch. Schuldhaft erlebte Ablehnungsgefiihle kénnen kompensatorisch
zu verwohnendem oder uberprotektivem Erziehungsverhalten fuhren® (Krause
2002, 79).
Mdatter bendtigen Zeit, um den erlebten Schock verarbeiten zu kdnnen und sich an
die Anforderungen, welche die neue Situation mit sich bringt, zu gewdhnen. ,Den
Eltern behinderter Kinder sollte es besonders in dieser ersten Zeit ermoglicht
werden, ihren Gefuhlen der Trauer, Angst und Verzweiflung Ausdruck zu geben.

Es sollte den Eltern erlaubt sein, auch negative Reaktionen ... ohne Angst vor

% Die ,narzisstische Krankung' ist eine Bezeichnung dafiir, ,dass jemand sich in seinem
personlichen Wert zutiefst verletzt und infrage gestellt fihlt“ (Gaede 2007e, 527f).
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gesellschaftlichen Sanktionen zeigen zu diurfen* (Kriegl 1993, 25f). Die
Behinderung des Kindes kann neben der Enttduschung grundlegender Wunsche,
Wertvorstellungen und Lebensziele ebenso die Mdoglichkeit schaffen, neue
Bedurfnisse und Einstellungen zu entwickeln. Ungeahnte Krafte und Fahigkeiten
konnen durch die Bewaltigung der mit der Behinderung verbundenen Belastungen
und damit verbundener Anforderungen und Herausforderungen (vgl. Kapitel 4.3)
entstehen und mobilisiert werden (Hinze 1999, 15).

Kritische Lebensereignisse bestehen im Leben mit einem Kind mit Behinderung
nicht nur bei der Diagnose, sondern auch in der Folgezeit (Heckmann 2004, 24).
Diese beinhaltet im Grunde das Leben nach der Diagnosemitteilung:
,Dabei ist sicherlich die Anfangszeit, nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus bis hin zum flnften, sechsten Lebensjahr des Kindes eine sehr
bewegte Zeit. Die Mutter sind nun auf sich gestellt und sie missen lernen, mit
den neuen bzw. veranderten Umstanden zu leben und Handlungsstrategien zu
entwickeln, um neue Wege fur sich und ihr Kind zu finden® (Lotz 2004, 41).
Die Folgezeit ist gepragt durch die geistige und emotionale Auseinandersetzung
mit der Behinderung, wenn ihre Unabanderlichkeit akzeptiert wurde. Es beginnt
die allmahliche Verarbeitung des Erlebten, und die Eltern setzen sich mit ihrem
Status auseinander, ,Eltern eines behinderten Kindes’ zu sein (Hinze 1999, 123).
,Erst wenn dann die endgultige Diagnose feststeht und der Redefinitionsprozef’
vom gesunden zum behinderten Kind endgultig vollzogen ist, beginnt fur die
Mutter/Eltern eine neue Zeit als Mutter/Eltern eines dauerhaft behinderten Kindes®
(Nippert 1988, 59). Die zunehmende Offensichtlichkeit der Behinderung durch das
zunehmende Alter des Kindes stellt die soziale Identitdt und das Selbstwertgeflnhl
der Mdutter wiederholt auf die Probe. Sie werden mit eigenen und sozialen
negativen Gefuhlen und Meinungen gegenuber ,Behinderungen’ konfrontiert und
mussen haufig mit der sozialen Stigmatisierung umgehen lernen (Hinze 1999,
123; Krause 2002, 21).
,Mit dem Heranwachsen des Kindes, den Veranderungen in der Familie und der
damit verbundenen Bewaltigung des Alltages treten immer wieder neue
Anforderungen, Probleme und Belastungen auf, die nicht prognostizierbar und
kalkulierbar sind“ (Rosenkranz 1998, 37). Die Behinderung als Hindernis flr ein

,normales’ Leben und die gesellschaftliche Ablehnung wird z.B. beim Eintritt in den
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Kindergarten, der Einschulung, der Suche nach Arbeit oder Freizeitmoglichkeiten
deutlich (a.a.0.). Diese Ubergange in neue Lebensbereiche ,erfordern von den
Familien psychische und instrumentelle Anpassungsleistungen hinsichtlich der
neuen Situation“ (Heckmann 2004, 24). Der Besuch des Kindergartens (vgl. auch
Kapitel 5.4) bietet den Kindern, egal ob Kinder mit oder ohne Behinderung,
Kontakt- und Spielmdglichkeiten mit Gleichaltrigen und sie erlernen in diesem
Zuge gleichsam die ersten Regeln des Zusammenlebens. Eltern stehen vor der
Herausforderung, einen geeigneten Kindergartenplatz zu finden. Mutter erleben
den Ubergang in den Kindergarten haufig verunsichert, da keine standardisierten
Verhaltensmuster zur Verfigung stehen und sie erneut ,wie in der Situation der
Diagnosestellung, mit der Behinderung ihrer Kinder und den Auswirkungen auf
deren Lebensperspektive konfrontiert” (Kniel 1988, 29) werden. Der Eintritt in den
Kindergarten bedeutet vor allem fiir die Mutter eine Entlastung und Anderung ihres
Tagesablaufes. Die Frauen haben nun die Mdglichkeit, vermehrt auf ihre
Bedurfnisse zu achten (Hinze 1999, 123) oder eventuell einer Erwerbstatigkeit
nachzugehen (Kriegl 1993, 42).

4.2 Belastungen

Die Diagnose der Behinderung des Kindes stellt die Eltern vor unbekannte und
neue Situationen, fur welche die bis dato erworbenen sozialen
Bewaltigungsstrategien nicht ausreichen (Nippert 1988, 60). Es entstehen
Belastungen, welche insbesondere fir die Mutter zu einer permanenten
Uberbelastung flhren kann (Rosenkranz 1998, 28). Die bereits beschriebenen
Gefuhle der Orientierungs- und Machtlosigkeit, Einsamkeit, Isolierung sowie
Hilflosigkeit und Perspektiviosigkeit (vgl. Kapitel 4.1) charakterisieren typische
Anfangsbelastungssituationen der Eltern (Nippert 1988, 60).

,2Jrspringlich wurden ,Belastungen’ als Situationen oder Reize definiert, welche
als unabhangige Variablen Anpassungsreaktionen eines Organismus erforderlich
machen® (Heckmann 2004, 73). Hier ist z.B. die verhaltensmafige Anpassung des
Individuums an Umweltbedingungen wie Zeitdruck, Larm oder Umweltemissionen
gemeint. Neuere Definitionen beziehen ,zusatzlich die subjektive Bewertung der
Umweltstimuli durch die beteiligten Personen ein® (a.a.0.). Belastungen entstehen

demnach aus der Wechselbeziehung zwischen einer Person und einem
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Umweltreiz oder einer Umweltsituation, welche mit dem vorhandenen
Verhaltensrepertoire nicht bewaltigt werden kann (a.a.O.).

Eltern sind durch die Behinderung ihres Kindes in ihrer Lebenssituation stark
betroffen. Die aktuelle Situation stellt sie vor individuell-persoénliche, aber auch
soziale und gesellschaftliche Herausforderungen. Sie sind innerseelisch
erschuttert, das familiare Gleichgewicht ist gefahrdet und die Pflege
aullerfamiliarer Kontakte ist erschwert (Hinze 1999, 14f). ,Symptome und
Lebensunzufriedenheit bei Eltern behinderter Kinder scheinen nicht nur abhangig
von Merkmalen des Kindes und der familiaren Situation, sondern auch von
personlichen Charakteristika, die eine Person flr belastende Ereignisse vulnerabel
machen® (McLennan/Bates 1993 zit. n. Krause 1997, 74). Positiv wirken sich hier
die Stutzfunktion des Partners und des sozialen Netzwerkes auf die Einschatzung
der Betreuungssituation aus (Kniel 1988, 37; Kriegl 1993, 26; Hinze 1999, 101).
Oft werden jedoch soziale Beziehungen weniger tragfahig und gerade Mitter
ziehen sich zurlck. Diese lIsolation und die damit verbundene Situation, mit
Problemen alleine fertig werden zu mussen, stellt fur sie eine wesentliche
Belastung dar (Frohlich 1993, 168). Wird die Diagnose der Behinderung gestellt,
konnen Tipps und Ratschlage von Verwandten, Bekannten und Freundinnen,
welche sonst den Familien zur Verfugung stehen, nicht in Anspruch genommen
werden, da meist bei allen die gleiche Unkenntnis herrscht (Nippert 1988, 64f).
Faktoren, durch welche weitere Belastungen auftreten kénnen, sind mangelnde
Sachkompetenz und Sensibilitdt im medizinischen Bereich oder Schwierigkeiten
im Zugang zu Informations- und Beratungsangeboten (Engelbert 1999, 276;
Eckert 2002, 37).

Belastungen kénnen laut Lotz (2004, 73) auf der innerpsychischen, familiaren und
aulerfamiliaren Ebene entstehen bzw. bestehen. Probleme und Belastungen auf
der innerpsychischen Ebene sind von zeitlichen und gesellschaftlichen
Ausgangssituationen und ,von dem Geflecht aus Bindung, Gefuhl und Beziehung,
das die Mutter zu ihrem Kind entwickeln“ (a.a.0.), abhangig. Die Liebe und
Aufopferung fur das Kind wird von der Gesellschaft nur in einem geringen Malde
gewdurdigt, es wird vielmehr als naturgegebene Mutterliebe gesehen. ,Lohn’ fur die
Mutter stellen dabei Entwicklungsfortschritte, Zuwendung und positive Resonanz

dar (a.a.0., 76). Fehlt nun das von der Natur vorgesehene Feedback, ist die
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Mutter in ihrer Sensibilitat verstarkt gefordert und zugleich haufig frustriert
(Frohlich 1993, 254). Fortschritte und Erfolge in der Entwicklung des Kindes sind
nur sehr langsam oder kaum wahrnehmbar (Lotz 2004, 76). ,Das erzeugt
Unsicherheit, denn all das, was die Frau dartber gelernt, abgeschaut und tradiert
bekommen hat, wie man kleine Kinder grof3zieht, greift nun nicht mehr. Sie gerat
in eine Situation der Uberforderung: physisch, weil sie viel mehr Kraft investieren
muss, und psychisch, weil ihre Anstrengungen einseitig bleiben® (Sohlmann 2009,
21). Physische Belastungen sind in diesem Zusammenhang Krankheiten,
psychosomatische und echte Verschleil3erscheinungen, Erschopfung, Mudigkeit,
Kraftlosigkeit, aber auch der Gedanke an den Tod als Lésung oder Erldsung
(Frohlich 1993, 165; Krause 2002, 89)
Der hohe Anspruch und der Zeitaufwand fur die Pflege des Kindes Uberfordern
viele Frauen und gibt ihnen kaum Mdoglichkeit, Zeit flir eigene Bedulrfnisse und
Interessen einzuraumen (Lotz 2004, 76). Da Kinder auf diese Fursorge
angewiesen sind, bedeutet das fur die Mutter einen Verlust an
Autonomieentwicklung. In der Wechselwirkung zwischen sozialen Anforderungen
und der Ausbildung eines entsprechenden Selbstbildes der Mutter gibt sie ihre
personliche autonome Entwicklung auf (Jonas 1996, 97). Ist die Mutter mit der
Kindforderung Uberfordert, hat sie nicht mehr die Kraft und Energie, aktiv
Handlungen zur Bewaltigung von Problemen zu initieren oder zieht sie sich
resigniert und enttduscht zurlick, so wird die Aufrechterhaltung eines
entwicklungsférderlichen und -unterstitzenden Interaktionsverhalten immer
weniger moglich (Peterander/Speck 1995, 104).
,Die Behinderung ihres Kindes fuhrt bei den Eltern in der Regel zu einer
tiefgreifenden seelischen Belastung, die jahrelang andauern kann. Dabei
erleben die Eltern starke Geflihle von Bedrohung, Unsicherheit und Angst. |hr
Selbstverstandnis ist erschuttert, ihre Lebenseinstellung, ihre Wertorientierung
sowie ihr Lebenssinn sind grundsatzlich in Frage gestellt. Unter diesen
Umstanden sind die Eltern zunachst haufig vollig auf sich zurtckgeworfen®
(Hinze 1999, 14).
Dem Wunsch, eine liebevolle, aufopfernde und gute Mutter zu sein, steht das
Gefuhl der Ablehnung gegenuber. Diese ambivalenten Gefuhle I6sen bei der
Mutter Schuldgeflhle aus, da sie nicht in der Lage ist, das gangige Mutterklischee

zu erflllen (Frohlich 1993, 76). Schuldgeflihle auRern sich in der Sorge etwas
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falsch gemacht zu haben oder in der Frage, warum man ein Kind mit Behinderung
habe. ,Statt um mogliche Grunde fur ein konkretes Geschehen geht es um
Anklage und Verurteilung bzw. Rechtfertigung® (Klaul® 2005, 54). Eltern suchen
die Schuld bei sich selbst oder bei Arztinnen sowie bei anderen Fachkréaften. Sie
haben oft das Geflihl, dass ihnen die Umwelt die Schuld an der Behinderung ihres
Kindes zuweist (a.a.0.). Sind diese Schuldfragen in der Familie allgegenwartig,
kann es zu einer Belastung der Beziehung zwischen dem Kind mit Behinderung
und dessen Eltern kommen. ,Die Entwicklung der Humangenetik und die
Mdglichkeit, wahrend der Schwangerschaft eine eventuelle Schadigung zu
erkennen, fordern vermutlich Schuldgefliihle ahnlicher Art bei den Eltern* (a.a.O.,
57).

Aufgrund der nicht vorhandenen standardisierten Verhaltensmuster bezogen auf
das Zusammenleben mit einem Kind mit Behinderung mussen sich Eltern auf die
Suche nach einer neuen Elternrolle begeben (Heckmann 2004, 30). Die bisherige
Rolle muss einerseits in ihren instrumentell-technischen Aspekten verandert
werden, um ,Sicherheit dariber zu gewinnen, was zu tun ist, um angemessene
Hilfen zur eigenen Entlastung und Unterstitzung des Kindes zu bekommen®
(Thimm 1974 zit. n. Engelbert 1999, 31). Andererseits geht es um emotional-
expressive Aspekte, welche die ,Entwicklung einer stabilen wechselseitigen

emotionalen Beziehung zwischen Eltern und Kind“ (a.a.O., 31f) herstellen soll.

Das Leben mit einem Kind mit Behinderung birgt jedoch nicht nur innerpersonale,
sondern auch familiare Belastungen. Finanzielle Belastungen sowie Wohn-,
Versorgungs- und Transportprobleme, haben haufig Auswirkungen auf den
soziodkonomischen Status der Eltern und bringen soziale und gesellschaftliche
Benachteiligungen mit sich (Hinze 1999, 14). ,Die Familie ist zusatzlich belastet
durch verschiedene praktische Mallnahmen im Zusammenhang mit der
Entwicklungsstorung des Kindes, bei der Pflege und notwendigen Behandlung,
durch organisatorische Verpflichtungen, im Rahmen gesetzlicher Regelungen®
(Neuhauser 2000, 188). Der Tagesablauf und die familidare Routine muss haufig
durch Therapiemallinahmen verandert werden (a.a.0.). Weiters konnen
Belastungen der Paarbeziehung entstehen, da Eltern vor zusatzliche
Herausforderungen gestellt werden, welche neue Losungsmuster verlangen. Zum

einen zahlt hierzu ein erhdhter Koordinationsaufwand bezlglich der Arbeitsteilung
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bei der Pflege und bezogen auf instrumentelle Unterstlitzungen. Zum Anderen
erfordert der erhohte Anspruch des Kindes Zuwendung und Pflege Zeit- und
Energiepotentiale, welche fur die Beziehung des Paares vorgesehen waren
(Engelbert 1989, 105). Der Partner oder die Partnerin wird als zentrale
Stutzfunktion gesehen (Kniel 1988, 34). Eltern stehen vor der Aufgabe
herauszufinden, wie sie sich gegenseitig in Stresssituationen und in der Suche
nach der neuen Elternrolle unterstiutzen konnen. Erziehungsverantwortungen und
-aufgaben mussen aufgeteilt und der bisherige Lebensstil verandert werden
(Krause 2002, 101). Gedanken uber die weitere Entwicklung und
Zukunftsaussichten des Kindes mit Behinderung wirken sich ebenso belastend auf
die Eltern aus. Fragen Uber das Ausmald der Fahigkeit des Kindes Fertigkeiten
erlernen zu kénnen, Uber die mdgliche Selbstandigkeit des Kindes oder wie lange
es bei der Familie leben kann, beschaftigen die Eltern. Sorgen Uber die Zukunft
beinhalten weiters Beflrchtungen bezlglich der Pubertat und der spateren

finanziellen Absicherung des Kindes (Krause 2002, 108).

Im Rahmen der auferfamiliaren Ebene werden Einstellungen gegenuber
Menschen mit Behinderung (vgl. Kapitel 4.4) als belastend erlebt. Eltern erfahren
zahlreiche negative Reaktionen im alltaglichen und sozialen Leben, aber auch in
Institutionen (Eckert 2002, 48). Angehdrige von Kindern mit Behinderung erleben
haufig einen sozialen Druck, welcher zu vielfaltigen Konflikten und Schwierigkeiten
innerhalb der Familie fihren kann. ,Die negativen Einstellungen und Vorurteile,
das sentimentale Mitleid und die erschreckende Gleichgultigkeit vieler Menschen
gegenuber Behinderten sind fur die betroffenen Familien eine zusatzliche
Belastung® (Kriegl 1993, 51). Ein weiterer Aspekt, welcher sich belastend auf die
Eltern auswirkt, ist, ,dass im Planungshorizont von Schwangerschaftsverhitung,
pranataler Diagnostik, Schwangerschaftsabbruch und neuerdings selektierender
Praimplantationsdiagnostik immer weniger Raum® (Thimm 2002, 12) fur ein Kind
mit Behinderung bleibt. Die momentan geltenden gesellschaftlichen Bedingungen
erschweren es den Eltern, die Diagnose ,Behinderung’ zu akzeptieren und ihr Kind
ruckhaltlos anzunehmen. Eine tolerantere und aufgeschlossenere Umwelt wirde
den Familien viele Angste und Sorgen ersparen (Kriegl 1993, 51). Die

unterstitzende Rolle des sozialen Netzwerkes stellt eine eigenstandige Form der
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Ressource (vgl. Kapitel 4.5) dar (Ziemen 2002, 198) und erleichtert den Prozess
der Bindung an das Kind mit Behinderung (Krause 1997, 137).

4.3 Aufgaben und Herausforderungen

Die Diagnose einer Behinderung des Kindes bedeutet fur die Eltern nicht nur den
Beginn einer Vielzahl von Belastungen, sondern sie werden auch vor
unterschiedlichste Aufgaben und Herausforderungen gestellt (Hinze 1999, 15):
,oie mussen sich Wissen Uber die Behinderung und die daraus folgenden
Belastungen aneignen und gleichzeitig den Bedirfnissen des Kindes im
Tagesablauf gerecht werden. Eigene Bedurfnisse, Interessen, berufliche Plane
mussen zuruckstehen, die Beziehungen zum Partner, zu Verwandten und
Freunden werden dadurch belastet” (Sohlmann 2009, 20). Das Leben mit einem
Kind mit Behinderung stellt die Eltern vor die Herausforderung, ihre bisherige
Lebensplanung zu Uberdenken und zu verandern (Eckert 2002, 35). Klauf3 (2005,
49) unterscheidet zwischen zwei Arten der Anforderungen, mit welchen die Eltern
konfrontiert werden: Einerseits sind diese im objektiv-praktischen Bereich
begrindet, wenn die Aufgaben direkt von der Behinderung abhangen, indirekt auf
die Behinderung folgen oder Belastungen bestehen, welche unabhangig von der
Behinderung des Kindes existieren; andererseits bestehen diese Anforderungen
im subjektiven Bereich. Hier werden gedankliche und seelische Belastungen
beschrieben, wie Schmerz und Trauer, Sorgen im Alltag und bezlglich der Zukunft
sowie in der Auseinandersetzung mit Schuldgefiihlen und mit Grinden fur die
Behinderung (a.a.0.). Das Gelingen des Alltages wird durch binnenfamiliale
Ressourcen und ein funktionierendes Netzwerk (vgl. Kapitel 4.5) sowie materielle
Hilfen und formale Unterstlitzungssysteme begunstigt (Seifert 2003, 55).

Im Rahmen des familiaren Lebens mit einem Kind mit Behinderung entstehen
unterschiedliche Herausforderungen, welche sich in verschiedenen Aspekten des
Alltages auswirken. Betroffen sind die zeitliche Strukturierung und Organisation
von Tagesablaufen und Lebensfelder, in denen sich der Alltag abspielt, familiare
Aufgaben und Rollenverteilungen sowie Aktivitaten im Alltag (Eckert 2002, 33f).
Damit zusammenhangende Veranderungen im familidren Leben kénnen ,sowohl
auf der Ebene der Alltags- und Lebensplanung als auch bei der

Auseinandersetzung mit Rollenerwartungen und der Gestaltung von Beziehungen
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in der Familie“ (a.a.0., 39) Auswirkungen mit sich bringen. Ein Kind mit
Behinderung bedeutet auch immer einen hoheren Zeitaufwand fur dessen
Betreuung, Pflege und Foérderung. Dadurch verkurzt sich jedoch die verfigbare
Zeit fir andere Aktivitaten, wie die Freizeitgestaltung oder die Aufrechterhaltung
sozialer Kontakte innerhalb und auferhalb der Familie (a.a.0., 35f). Dieser
zeitliche Mehraufwand wird als eine zentrale Besonderheit der Alltagsgestaltung
des Lebens mit einem Kind mit Behinderung gesehen. Das Kind benétigt eine
zeitlich umfassende Betreuung und Beaufsichtigung und die zusatzliche
Wahrnehmung von Arzt- und Therapieterminen. Weiters nehmen Eltern haufig
Angebote flr Beratungsgesprache und Selbsthilfetreffen wahr. Dieser zeitliche
Aufwand bendtigt eine hohe Kompetenz des Zeitmanagements und ist immer
auch mit weitreichenden Konsequenzen fur die Familie®” verbunden (Eckert 2007,
43). Haufig ist dieser zeitliche Mehraufwand mit den eingeschrankten
Maoglichkeiten der aulerfamilidaren Betreuung verkniUpft. Viele Verwandte,
Bekannte, Freunde und Freundinnen fallen als unkomplizierte kontaktierbare
Betreuungsperson weg, da Kinder mit Behinderung besonderer Betreuung und
Pflege bedlrfen (a.a.0., 43f). Weiters bestehen durch den umfassenden
Betreuungs- und Pflegebedarf physische Belastungen, welche sich auf die
Alltagsgestaltung auswirken. Erforderliche Erholungsphasen konnen meist nicht in
den Alltag integriert werden und drangen viele Eltern haufig an den Rand ihrer
Belastungsgrenze, was wiederum die Handlungsmdglichkeiten im Alltag limitiert
(a.a.0.). Eltern stehen ebenso vor der Herausforderung, sich mit ,eigenen
negativen Gefuhlen dem Kind gegenuber auseinander[zu]setzen und [zu]
versuchen, positive Bewertungskriterien fur ihre Situation zu erwerben bzw. zu
entwickeln“ (Nippert 1988, 68). Sie mlUssen akzeptieren, dass das Kind intensivere
Pflege  bendétigt, nicht der sozialen Norm entspricht und neue
Interaktionsfertigkeiten erwerben, um die Versorgung und Erziehung des Kindes
mit Behinderung bewaltigen zu kdnnen (a.a.O.).

.Eltern, die frih akzeptieren kdnnen, dass ihr Kind mit Behinderung sich nach

seiner eigenen Gesetzmaligkeit entwickelt, lernt, Erfahrungen macht und sich

im sozialen Umfeld behauptet, werden ihrem Kind gute Ausgangschancen fur

seine zukunftige Selbstandigkeit geben. Kinder, die in ihrer Art akzeptiert

%" Diese Konsequenzen fiir die Familie zeigen sich meist in Einschrankungen der Eltern in ihrer
Berufstatigkeit oder ihrer Freizeitgestaltung (Eckert 2007, 43).
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werden und als ,normal’ angesehen werden, kénnen ein Selbstbewusstsein

entwickeln, das sie bis ins Erwachsenenalter tragt” (Sohlmann 2009, 24).
Eine gut funktionierende Beziehung zwischen den Eltern und dem Kind mit
Behinderung hangt meist davon ab, wie die vielfaltigen praktischen, kognitiven und
emotionalen Herausforderungen bewaltigt werden und kann dann entstehen,
wenn Eltern die individuellen Entwicklungsmerkmale und Bedurfnisse ihres Kindes
verstehen lernen (a.a.O., 26).
,Die vorangehend dargestellten Besonderheiten, die das Leben mit einem
behinderten Kind zusatzlich zu den allgemeinen Herausforderungen familiaren
Lebens ausmachen konnen, weisen auf zahlreiche spezifische Aufgaben hin,
denen sich die Eltern eines behinderten Kindes in unterschiedlicher Intensitat
stellen mussen® (Eckert 2007, 46). Diese praktischen Aufgaben beinhalten die
Pflege, Forderung und konkrete Hilfe sowie die Suche und Nutzung von
Institutionen. Weiters gehoren Transporte, Arztbesuche und die Vorbereitung des
Kindes auf ein zukunftiges Leben dazu. Die Bewaltigung dieser Aufgaben wird von
den Eltern weniger belastend erlebt, als die Gedanken und Gefluhle, die mit ihnen
einhergehen (Klaul 2005, 49f).
Aufgaben, welche sich den Eltern bezogen auf das Kind stellen, sind die Pflege,
Versorgung und Therapie, der Umgang mit durch die Erkrankung auftretende
Krisen sowie die Auseinandersetzung, Kommunikation und Interaktion mit dem
Kind. Die Anforderung an die Eltern ist hierbei, das Kind kennen und verstehen zu
lernen und in diese besondere Beziehung hineinzuwachsen (Nippert 1988, 63ff;
Lotz 2004, 45), um so vorhandene intuitive Erziehungskompetenzen zu erweitern
(Eckert 2007, 46).
Eine weitere Aufgabe ist ,die Suche nach geeigneten Férder-, Betreuungs- und
Behandlungsangeboten sowie die zeitliche Planung der Integration dieser
Angebote in den Familienalltag® (a.a.O., Hervorhebung im Original). In der Regel
muss die Mutter behinderungs- und krankheitsbezogene Anpassungsleistungen
erbringen und sich um therapeutische, medizinische und soziale Versorgung
sowie Betreuung kimmern, verschiedene Institutionen kennenlernen und sich in
deren Organisationsstrukturen zurecht finden und Kompetenzen entwickeln, um
Entscheidungen fur sich und ihr Kind treffen zu kdnnen (Lotz 2004, 44). Eltern
werden in dieser Situation mit unterschiedlichsten Fdrdermdéglichkeiten und

Unterstitzungsmaoglichkeiten (vgl. Kapitel 5) konfrontiert. Diese umfassen
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padagogische, medizinische, therapeutische und psychologische Angebote, wie
die Therapieformen der Ergotherapie, Physiotherapie und Logopadie (Ziemen
2002, 193; Sohlmann 2009, 24). Die Unterstutzung spezieller Einrichtungen zur
Integration in ein soziales Umfeld beeinflusst die Entwicklung des Kindes
entscheidend. Jedoch ist die finanzielle und materielle Belastung durch diese
meist von den Familien selbst zu tragen, was haufig mit erheblichen
Schwierigkeiten verbunden ist (Ziemen 2002, 196; Sohimann 2009, 25).

Zu erkennen, was das Kind bendtigt, welche Besonderheiten dieses hat und wie
die Gesellschaft auf dieses reagiert, ,macht eine Reflexion eigener Vorstellungen
und Positionen sowie eine Reaktion auf die besondere Situation, im Sinne der
Suche nach individuell passenden Bewaltigungsprozessen und Handlungsformen
notwendig“ (Eckert 2007, 46, Hervorhebung im Original). Es geht darum, sich mit
eigenen, sozial erworbenen negativen Einstellungen und Positionen in Bezug auf
Behinderung auseinanderzusetzen und das Kind zu akzeptieren und zu lieben,
wie es ist. Das Kind wird aufgrund seiner Behinderung sein Leben lang hohe
Anforderungen haben und die Familie muss lernen, das Familienleben zu
meistern, ohne jemanden dabei zu Uberlasten oder zurtickzustellen (Lotz 2004,
45f).

,pDer veranderte Alltag sowie die primar psychischen Prozesse der
Auseinandersetzung mit den Konsequenzen der Behinderung des eigenen Kindes
konnen sich auf die Entwicklung der inner- und aulRerfamilidaren Beziehungen
auswirken und eine intensivierte Beschéftigung mit der Gestaltung sozialer
Beziehungen ... notwendig machen® (Eckert 2007, 46, Hervorhebung im Original).
Eltern wunschen sich, dass ihr Kind moglichst ,normal’ aufwachst, auf allen
verfugbaren Ebenen gefordert wird und eine hoéchstmdgliche Selbstandigkeit
erreichen kann (Sohlmann 2009, 25).

4 4 Soziale Reaktionen

Eltern von Kindern mit Behinderung erleben eine soziale Ambivalenz, da sie
einerseits Teil der Umwelt sind, sich mit gangigen Einstellungen, Haltungen,
Normen und Werten identifizieren, gleichzeitig aber ebenso Teil einer
,behinderten’ Familie sind (Kriegl 1993, 57).

,Das gesellschaftliche Leben einer Familie mit einem behinderten Kind ist

einerseits, ahnlich wie das Leben jedes Mitgliedes einer Gesellschaft, durch
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individuelle Lebensbedingungen, die Position im Kontext sozialer Netzwerke
sowie die personliche Nahe zu bestimmten Wertvorstellungen und Normen
einer Gesellschaft zu charakterisieren, erfahrt andererseits durch die
besondere Lebenssituation aber auch spezifische Veranderungen® (Eckert
2002, 47).
Sie bilden eine Familie, welche nicht der Norm entspricht. Dies beinhaltet die
Gefahr, durch die Behinderung des Kindes zu einer Randgruppe der Gesellschaft
zu werden (Hinze 1999, 14). Weiters kann die aktuelle Diskussion Uber die
Pranataldiagnostik und das damit verbundene Thema der Vermeidbarkeit von
Behinderung bei den Eltern ambivalente Geflihle auslésen (Eckert 2007, 45).
Soziale Reaktionen®® gegenuber Familien mit einem Kind mit Behinderung sind
unterschiedlich  ausgepragt. Die  Familien erleben unter anderem
Sozialbeziehungen, welche zwischen Ablehnung, Gleichglltigkeit und Mitleid
schwanken kénnen (Kriegl 1993, 57). Eltern hoffen, dass sie aus ihrem sozialen
Umfeld Unterstutzung erfahren. Erleben sie dort jedoch Gleichgultigkeit und
Ablehnung, stellt dies eine erhebliche Belastung dar (Klauf3 2005, 93).
Betroffene Familien sind haufig mit negativen Einstellungen und Vorurteilen
konfrontiert und missen um gesellschaftiche Anerkennung und soziale
Unterstutzung kampfen (Hinze 1999, 15). Diese erlebten sozialen Reaktionen
betreffen nicht nur das Kind, sondern auch andere Familienangehdrige. ,Die
Behinderung eines Familienmitgliedes wird der ganzen gesunden Familie
angelastet; die Eltern selbst leiden unter Minderwertigkeitsgeflihlen* (Kriegl 1993,
55), da sie immer wieder zu spuren bekommen, dass ihr Kind nicht den
gesellschaftlichen Erwartungen und Normen entspricht (Lotz 2004, 39).
Typische Verhaltensweisen gegenuber Menschen mit Behinderung sind
Anstarren, Ansprechen, aufgedrangte Hilfe, diskriminierende AuRerungen, Witze
und Spott, Aggressivitat und Vernichtungstendenzen sowie Auflerungen von
Mitleid und Schein-Akzeptanz (Cloerkes 2007, 106f). ,Die Vorstellungen und
Meinungen Uber behinderte Menschen sind meist ungenau, haufig verzerrt oder
Uberhaupt falsch. Irrationale Angste bzw. Erkldrungsversuche ergeben oft ein

groteskes Bild, das der ablehnenden Einstellung zugrunde liegt” (Kriegl 1993, 75).

% Der Begriff ,soziale Reaktionen’ beinhaltet ... insbesondere die Gesamtheit der Einstellungen
und Verhaltensweisen auf der informellen Ebene der zwischenmenschlichen Interaktionen®
(Cloerkes 2007, 103, Hervorhebung im Original).
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Diese Theorien konnen jedoch nur selten durch personliche Kontakte mit
Menschen mit Behinderung korrigiert werden (a.a.O.).

Um eine behindertenfreundliche Einstellung zu erreichen, ist der Abbau tief
verwurzelter Hemmungen und Unsicherheiten notwendig (a.a.O., 78). Das
Fremde, Kranke, Behinderte und Alte macht uns Angst, weil es an eigene
Schwachen und an die eigene Verwundbarkeit erinnert (Kast 2008, 143f). Als
besonders wichtig, um eine behindertenfreundliche Einstellung erreichen zu
konnen, erachtet Kriegl (1993, 75) eine fruhzeitige Aufklarung aller ,Kinder uber
Ursachen, Arten und Formen der Behinderung, Uber die
Entwicklungsmoglichkeiten und Fahigkeiten behinderter Menschen® (a.a.0.), da
sie eine ,naturliche Unbefangenheit und Unvoreingenommenheit allem Neuen®
(a.a.0.) gegenuber besitzen. Wird die naturliche Neugierde von Kindern genutzt,
um ihr Wissen durch personliche Kontakterlebnisse zu vertiefen, kann eine
tolerante Einstellung entwickelt werden (a.a.O., 76).

Die Reaktion der Eltern auf die Behinderung unterscheidet sich grundsatzlich nicht
von den Einstellungen anderer Menschen, da sie Teil der sozialen Umgebung und
Gesellschaft sind. Die subjektive Wahrnehmung und Bewertung der Behinderung
beeinflusst die Reaktion auf die Diagnose der Behinderung des eigenen Kindes
und die Art und Weise, wie sie sich damit auseinandersetzen und versuchen damit
fertig zu werden (Hinze 1999, 15). Vorhandene Einstellungen zu andern ist
schwierig, da sich diese stabilisieren und in der Regel eine hohe Konsistenz
gegen Anderungen mit sich bringen (Hobmair 1997, 393). Sie kénnen jedoch
durch Information, Kommunikation und Kontakt positiv beeinflusst werden
(Cloerkes 2007, 136ff). Diese, die Einstellungsanderung beginstigenden Aspekte
lassen sich bei Eltern von Kindern mit Behinderung erkennen, wenn ein erhdhtes
Bedurfnis nach Information, die Kontaktaufnahme zu ahnlich betroffenen Eltern
(vgl. Kapitel 4.4 und 5.6) sowie der Kontakt zum eigenen Kind beschrieben
werden. ,Alle Versuche, die Einstellung der Umwelt zu behinderten Menschen zu
verandern ..., wiurden bedeuten, die herrschenden Vorurteile gegenuber
behinderten Menschen aufzuldsen, irrationale Angste und Theorien zu klaren und
die Menschen zu mehr Toleranz und Einfuhlungsvermogen zu befahigen® (Kriegl
1993, 74).

Die Mitteilung der genauen Diagnose an Verwandte, Freunde und Freundinnen

stellt eine extreme Belastungsprobe dar. Die Angst vor negativen,
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verstandnislosen Reaktionen steht der Hoffnung auf liebevolle Anteilnahme und
Unterstutzung gegenuber (Krause 2002,88f). ,Manchmal I6sen klare, noch nicht
einmal boshaft gemeinte Fragen Verunsicherung, Angste oder Wut aus, was voller
Scham als eigenes Versagen registriert wird“ (a.a.0., 89). Dieses Verhalten zeigt
sich vor allem zu Beginn der Elternschaft. Gerade Mdutter sind den beflrchteten
negativen Reaktionen noch nicht gewachsen und fuhlen sich hilflos. Erst mit
zunehmender Selbstsicherheit entwickeln die Frauen eine Schlagfertigkeit, welche
sich in solchen Situationen als hilfreich erweist (Lotz 2005, 47).

Die Art und Weise, wie Eltern mit Konflikten und Schwierigkeiten umgehen, ist von
ihrem sozialen Umfeld abhangig. ,Es hangt wesentlich von den Reaktionen der
anderen Menschen ab, ob es einer Familie gelingt, ihr behindertes Kind
anzunehmen und die Behinderung zu verarbeiten, oder ob sie sich aus ihrer
Umgebung in die soziale Isolation zurlckzieht, weil sie die Ablehnung oder das
Mitleid nicht ertragen kann“ (Kriegl 1993, 52). Muss sich die Familie immerzu
verteidigen und werden dessen Mitglieder mit offener Diskriminierung,
Unverstandnis und Unsicherheit von Verwandten und Freunden konfrontiert,
brechen diese haufig Kontakte ab und isolieren sich (Kriegl 1993, 57; Krause
2002, 88). Diese Isolation beeintrachtigt die personliche Lebensgestaltung und
Lebenszufriedenheit auch hinsichtlich der Moglichkeit, ,die Forderung ihres Kindes
in einer entspannten, harmonischen Atmosphare durchzufuhren® (Kriegl 1993, 74).
Eltern gehen in dieser Situation haufig Kontakte zu ahnlich betroffenen Eltern ein,
um sich und ihr Kind nicht immer wieder erklaren zu mussen (vgl. Kapitel 4.5)
(Eckert 2007, 45).

4.5 Ressourcen

Um das Leben — mit einem Kind mit Behinderung — zu gestalten oder zu
verbessern, stehen den betroffenen Personen Mittel und Madoglichkeiten zur
Verfiigung, welche als Ressourcen® bezeichnet werden (Gaede 2007e, 636). Die
Bewaltigung unterschiedlichster Aufgaben und Probleme werden durch
vorhandene Ressourcen erleichtert bzw. erst mdglich. Fehlende Ressourcen
hingegen erschweren die Problembewaltigung (Wicki 1997, 48). ,Mit

Jindividuellen Ressourcen’ sind die personlichen Neigungen, Fahigkeiten und

% Die Begriffe ,Ressource’, ,Starke’ und ,Kompetenz' erscheinen vor allem im Kontext von
Empowerment zumeist synonym gebraucht* (Ziemen 2004, 50).
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Bemulhungen der Eltern gemeint, auf die Behinderung zu reagieren, sich mit ihr
auseinanderzusetzen und sie zu verarbeiten® (Hinze 1999, 53). Das Gelingen
dieser Auseinandersetzung und Verarbeitung kann durch verschiedene
Kompetenzen®® erfolgen. Ziemen (2002, 213) unterscheidet in diesem
Zusammenhang die emotionale, die kognitive und die soziale Kompetenz. Eckert
(2002, 112) sowie Garlipp und Theunissen (1999, 57) erganzen diese um die
Bewaltigungskompetenz und die Appraisal-Kompetenz (a.a.O.).

Die emotionale Kompetenz meint die Reflexion eigener Emotionen, Winsche und
Hoffnungen, welche ,sich meist auf das betroffene Kind und seine Entwicklung®
(Ziemen 2003, 32) beziehen. Hierzu zahlt der Wunsch nach einer positiven
Entwicklung und der Uberwindung etwaiger Entwicklungsriickstdnde (Ziemen
2002, 215) sowie der Umgang mit und die Reflexion von negativen Emotionen
(z.B. Verzweiflung, Angste, Unsicherheiten), welche durch ,Ausgrenzung,
Benachteiligung und Stigmatisierung der Kinder und Eltern® (a.a.0., 222)
entstehen koénnen. Weitere Wuinsche und Hoffnungen beziehen sich auf die
Integration des Kindes sowie auf eine Kommunikation zwischen Arztinnen und
den Eltern, welche leicht verstandlich, sensibel und offen sein soll. Im Hinblick auf
das burokratische Feld winschen sie sich mehr Unterstitzung und bezuglich des
offentlichen Feldes hoffen sie, auf mehr Verstandnis zu treffen (Ziemen 2003, 32).
Eltern werden durch das Zusammenleben mit ihrem Kind mit Behinderung mit
unterschiedlichsten Veranderungen im Bereich der eigenen Wahrnehmung sowie
des Denkens und Handelns konfrontiert. Diese Veranderungen beziehen sich auf
das Phanomen ,Behinderung’, die eigene Situation, die Beziehung zum Kind, das
Wertesystem, das eigene Selbst sowie das Selbstbewusstsein und
Selbstwertgefihl (Ziemen 2002, 234). Um ein selbstbewusstes und kompetentes
Leben mit dem Kind mit Behinderung fuhren zu kénnen, stehen die Eltern vor der
Herausforderung, Lebensanforderungen zu meistern, welche das Zusammenleben
erfordern, der Tatigkeit mit dem Kind einen Sinn geben zu kénnen und ,das Kind
selbst als liebenwerten, vollwertigen Menschen wahrzunehmen® (a.a.O., 225).
Weiters soll mithilfe eines gesunden Selbstbewusstseins und der Selbstreflexion
die eigene Entwicklung forciert werden. Da die Selbstreflexion sowohl die

emotionale, also auch die bewusst kognitive Situation berUhrt, ist diese im

40 Kompetenzen bezeichnen Fahigkeiten einer Person, um verschiedenen Anforderungen zu
entsprechen (Schaub/Zenke 2002, 326).
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,Ubergangsfeld zwischen ,emotionaler und kognitiver Kompetenz' angesiedelt
(Ziemen 2002, 223).

Die  kognitive  Kompetenz meint die ,Reflexion im Sinne der
Beschreibung/Darstellung von Handlungen und Situationen® (a.a.0., 236). In
diesem Zusammenhang ist ein hohes Mall an kulturellem Kapital notwendig,

I*" verankerte und im Zusammenleben mit dem Kind mit

welches habituel
Behinderung erworbene Kenntnisse, Fahigkeiten oder Wissensbestande meint
(a.a.0.).

Aus der differenzierten Beobachtung der Eltern ergeben sich vielfaltige
diagnostische Kompetenzen (a.a.0., 243) und sie ,zielt im diagnostischen Sinne
darauf ab, das Kind in seinen Handlungen und Verhaltensweisen zu verstehen®
(a.a.0., 240). Dabei beobachten Eltern Beziehungen zu Personen,
Verhaltensanderungen sowie den aktuellen Entwicklungsstand des Kindes, sie
rekonstruieren die Entwicklung und nehmen Entwicklungsbedingungen sowie
Bedurfnisse, Interessen und Motive des Kindes wahr (Ziemen 2002, 241f; 2003,
33). Eltern eignen sich durch das Zusammenleben mit dem Kind ,vielfaltige und
differenzierte Kompetenzen, die als padagogische Kompetenzen dargestellt und
anerkannt werden® (Ziemen 2002, 253) an. Sie lernen Interessen und Bedurfnisse
(z.B. Spielbedurfnisse) ihres Kindes, dessen Handlungsmoglichkeiten, soziale
Fahigkeiten und Kompensationsleistungen sowie daraus entstehende
Schwierigkeiten flr seine Bezugspersonen kennen. Weiters erproben sie
padagogische Begegnungsmaoglichkeiten, regen die Entwicklung des Kindes an
und wenden ,das innerhalb der (Behinderten-)Padagogik anerkannte Prinzip der
Subjektzentrierung an“ (a.a.O., 246ff).

Spezifische padagogische Kompetenzen bestehen dabei in der Beobachtung der
Tagesstruktur, der Verantwortung flr das Kind, dem Wechsel von Spannung und
Entspannung (z.B. bezuglich der Therapie) und eine sensible und differenzierte
Wahrnehmung von Bezugspersonen und die Beziehung zu Fachleuten (Ziemen
2002, 250f). Weiters entscheiden sich Eltern bewusst fur oder gegen bestimmte
Methoden oder Verhaltensweisen und sie geben Anregungen und schaffen
Bedingungen, welche die Entwicklung des Kindes beeinflussen konnen (Ziemen
2003, 34).

1 Der Begriff ,habituell’ wird definiert als ,verhaltenseigen, zur Gewohnheit geworden, zum
Charakter gehérend® (Gaede 2007d, 235).
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Eine weitere Kompetenz im Rahmen der personlichen Ressourcen ist die soziale
Kompetenz, welche einen grollen Stellenwert einnimmt. Diese meint die
,Reflexion im Sinne der Darstellung des sozialen Netzes, so z.B. der Bindungen,
Beziehungen und Unterstltzungssysteme® (Ziemen 2002, 257). Eltern sollen sich
der Beziehungen und Verhaltnisse, der differenzierten Mutter- und Vaterrolle
innerhalb der Familie sowie moglichen Beziehungskonflikten bewusst werden
(Ziemen 2002, 259f). Es geht ebenso um die Wahrnehmung von
Unterstutzungsmoglichkeiten innerhalb und auf3erhalb der Familie (Ziemen 2004,
55). Da die Mutter haufig die Hauptbetreuung des Kindes Ubernimmt, entwickelt
sie eine Organisationskompetenz, welche sich auf die Verteilung von Aufgaben
innerhalb der Familie, eine zeitliche Organisation, spezifische Problemlosungen
sowie die Sicherung von freier Zeit bezieht (Ziemen 2002, 261f, Ziemen
2003, 34)
Die Bewaltigungskompetenz hilft den Eltern, ,Situationen personlicher Hilflosigkeit
[sowie] die Belastungen und Komplikationen des Alltags erfolgreich zu bewaltigen,
sich ,neue’ Lebenskrafte anzueignen ... sowie ein aktives, selbstbestimmtes und
soziales Handeln“ (Garlipp/Theunissen 1999, 60) zu entwickeln. Betroffene sind
durch diese Kompetenz in der Lage, kritische Lebensmomente, Phasen der
Traurigkeit sowie den alltaglichen Umgang mit schwierigen Lebenssituationen
durchzustehen. Wesentliche Aspekte, um die Vvielfaltigen Aufgaben,
Herausforderungen und Belastungen bewaltigen zu kdnnen, sind Faktoren,
welche eine schitzende Funktion haben (a.a.O., 61f):
Diese sind beispielsweise die ,korperliche Gesundheit und Widerstandskraft;
[der] Glaube an eigene Fahigkeiten und Vertrauen in eigene Ressourcen, das
Leben auch in kritischen Momenten emotional, kognitiv und psychomotorisch
bewaltigen zu konnen; finanzielle und materielle Absicherungen; soziale
Ressourcen; [ein] positives Selbstbild und Selbstwertuberzeugung [sowie die]
Bereitschaft, sich  kritischen Lebensereignissen’ zu stellen und [die] aktive
Auseinandersetzung mit Lebensproblemen® (a.a.0.).
Die Appraisalkompetenz befahigt die Eltern dazu, auch in schwierigen
Lebenssituationen, Entscheidungen zu treffen sowie das Selbstwertgefuhl und die
Kontrolle Uber ihr Verhalten aufrechterhalten zu kdnnen. Diese Kompetenz kann
durch die Erfahrung der Bewaltigung unterschiedlicher Aufgaben und Situationen

und durch das Erleben von Wertschatzung durch andere Betroffene bestarkt
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werden. Durch die Appraisalkompetenz konnen Eltern einen optimistischen Blick
in die Zukunft werfen und individuelle Lebensziele und -perspektiven entwickeln
(a.a.0., 63).

Soziale Ressourcen ,betreffen die den Coping-ProzeR* positiv oder negativ
beeinflussenden Beziehungen der Eltern zum Ehepartner, zum nichtbehinderten
Geschwisterkind, zu Angehdrigen, Freunden und Bekannten, zu den Fachleuten
und zu anderen betroffenen Personen, sowie zu Personen in der breiten
Offentlichkeit* (Hinze 1999, 53). Sie werden also aus dem sozialen Netz geschopft
und haben eine stabilisierende Funktion im familidren und alltaglichen Leben
(Wicki 1997, 62). Es muss jedoch zwischen dem sozialen Netzwerk und der
sozialen Unterstutzung unterschieden werden: ,AulRerhalb der Inanspruchnahme
von Hilfen ist das soziale Netzwerk eine allgemeine Struktur sozialer Kontakte.
Das Unterstutzungsnetz jedoch bezeichnet jene Untergruppe von Kontakten im
gesamten Netz, welche in allgemeiner oder spezieller Weise unterstutzende
Wirkungen entfaltet (Heckmann 2004, 70). Wicki (1997, 65) beschreibt primare
(z.B. Familie, Verwandte, Freunde und Freundinnen, Bekannte), sekundare (z.B.
Nachbarschaftsgruppen, Vereine, Organisationen) und tertidare Netzwerke (z.B.
Beratungsstellen, Arzte und Arztinnen, Psychologinnen), welche sich durch die
Spontaneitat sowie der gezielten Professionalitat der angebotenen Hilfen
unterscheiden (a.a.0.). Durch die besondere Bedarfslage und Nutzung
unterschiedlicher Angebote zur Betreuung und Forderung des Kindes gewinnt bei
Familien von Kindern mit Behinderung das tertiare Netzwerk an Bedeutung
(Eckert 2007, 45). Expertinnen werden jedoch nur dann von den Eltern als
unterstitzend wahrgenommen, wenn sie Informationen zur Betreuung oder
Forderung ihres Kindes geben kdnnen, Bedirfnisse und Befindlichkeiten der
Eltern aufnehmen und diesen Anerkennung entgegenbringen (Ziemen 2002,
285f).

Eltern sehen ihr Kind haufig als ihre alleinige Aufgabe und trauen anderen
Personen den Umgang mit diesem nicht zu. Sie erkennen erst allmahlich, dass es
nicht notig ist, alle Anforderungen und Aufgaben alleine zu bewaltigen (Klaul®
2005, 68), und dass die soziale Unterstutzung der Lebensbewaltigung und dem

personlichen Wohlbefinden dienen. Die ,soziale Unterstitzung [ist] auch als

*2 Nahere Ausfihrungen zum Coping-Prozess folgen in Kapitel 4.6.
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Prozess zu verstehen, in dem die verschiedenen Akteure, ihre Orientierungen und
Bewertungen, ihre Netzwerkstrukturen, die Inhalte der Interaktionen sowie die
situationsspezifischen Bedarfslagen der Beteiligten zusammenwirken und sich
wechselseitig bedingen® (Heckmann 2004, 64). Einerseits hat diese Unterstitzung
direkte Effekte auf das Wohlbefinden und die Gesundheit durch alltagliche
Interaktion und Geselligkeit, andererseits dient diese als Puffer, um Krisen und
Belastungen besser bewaltigen zu konnen (a.a.O., 71).

Durch den hoheren zeitlichen Aufwand bei Familien mit Kindern mit Behinderung,
welcher fur die Pflege und Betreuung des Kindes notwendig ist, wird das
Aufrechterhalten bereits bestehender und der Aufbau neuer Kontakte erschwert.
Eine qualitative Veranderung des sozialen Netzes ist dennoch erkennbar, da
einerseits der Kontakt zu Bekannten, welche sich von der Familie abwenden und
wenig Verstandnis flr das Kind mit Behinderung zeigen, abnimmt bzw. abbricht,
andererseits entstehen jedoch neue soziale Beziehungen zu ahnlich betroffenen
Eltern (Eckert 2007, 45). ,Der Wunsch, sich fur die Besonderheiten des eigenen
Kindes nicht immer wieder erklaren zu miussen und trotz der aul3ergewohnlichen
Situation eine normale Behandlung durch das Umfeld zu erfahren, spielt
diesbezuglich eine wichtige Rolle* (a.a.0.).

Ein wesentlicher Indikator fur die Belastbarkeit des sozialen Netzwerkes und die
Menge der Ressourcen, welche daraus gezogen werden konnen, ist die
Netzwerkgrofie. Je groler das Unterstltzungspotential ist, desto unterschiedlicher
sind die Hilfemdglichkeiten (Engelbert 1999, 124). Krause (1997, 134) bezieht sich
auf eine Studie von Beckmann aus dem Jahr 1991, welcher Eltern danach befragt,
inwieweit sie soziale Unterstutzung hilfreich empfanden, und halt fest, dass ,Eltern
behinderter Kinder ... von informeller Unterstitzung durch Familie, Freunde und
Verwandte [profitieren]. lhr Stre® verminderte sich signifikant sowohl im
personlichen (Depressivitat, Partnerschaft und Kompetenzgefuhl), bei Muttern
auch im erzieherischen Bereich“ (Krause 1997, 134). Weiters werden positive
Auswirkungen auf das Erziehungsverhalten und die Entwicklung des Kindes
(Jacobson/Frye 1991, 579) sowie auf das interaktive Verhalten von Mutter und
Kind beschrieben (Crnic et al. 1986, zit. n. Krause 1997, 136).

Innerhalb der Familie bestehen familieninterne Ressourcen, welche die

Moglichkeit des Umgangs mit  problematischen  Situationen und
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Lebensbedingungen beeinflussen (Engelbert 1999, 134). Durch die emotionale
Verbundenheit fuhlen sich Individuen innerhalb der Familie geborgen und
akzeptiert, werden unterstitzt und in ihrem Selbstwert gestarkt, aullerdem kénnen
,die individuellen Bedingungen der Problembewaltigung“ (a.a.0.) gestarkt werden.
Eine kommunikative Verbundenheit bietet den Familien die Maoglichkeit, ,sich
gegenseitig Uber die zu bewaltigenden Probleme zu verstandigen, verfugbare
Informationen Uber Hilfe- und Therapiemdglichkeiten und deren Probleme
auszutauschen und dabei auch die Situation und die Probleme der anderen
Familienmitglieder zu thematisieren und [zu] berlcksichtigen“ (a.a.0., 135). Im
Rahmen der zeitlich-organisatorischen Verbundenheit zwischen den Partnerlnnen
geht es darum, Ort und Zeit zu finden, so dass unmittelbare Kommunikation
zustande kommen kann, um Informationen auszutauschen und Aktivitaten zu
planen (a.a.0.). Der familiare Zusammenhalt bietet demnach eine praktische und

emotionale Unterstiutzung (Eckert 2008, 8).

4.6 Auseinandersetzungs- und Verarbeitungsprozesse

Das Leben mit einem Kind mit Behinderung konfrontiert dessen Eltern mit
spezifischen stressauslésenden Ereignissen und Situationen. Einerseits entstehen
diese durch die unerwartete Diagnose der Behinderung, welche ein kritisches
Lebensereignis darstellt, andererseits bestehen diese chronisch, wie zum Beispiel
durch alltagliche Betreuung, Erziehung und Pflege (Heckmann 2004, 72ff).
Kritische Lebensereignisse sind laut Filipp (1995) ,durch Veranderungen der
(sozialen) Lebenssituation der Person gekennzeichnet” (a.a.O., 23) und mussen
,mit entsprechenden Anpassungsleistungen durch die Person beantwortet
werden® (a.a.0.). Dieses lebensverandernde Ereignis kann normativ, von der
Gesellschaft erwartet und vorhersehbar (z.B. EheschlieBung, Geburt) sein oder
nicht-normativ, von der Gesellschaft negativ bewertet, da es nicht den
Erwartungen entspricht (z.B. Arbeitslosigkeit, Geburt eines Kindes mit
Behinderung). Es unterbricht vertraute Handlungsablaufe, erfordert eine
Veranderung der bisherigen Verhaltensmuster und wird prinzipiell als stressreich
empfunden (Filipp 1995, 23f; Lotz 2004, 95). ,Ein kritisches Lebensereignis ist
dann gegeben, wenn diese Kongruenz zwischen Person und Umwelt ein

Mindestmal}d unterschreitet und die Neuorganisation des Person-Umwelt-Gefliges
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erforderlich macht* (Filipp 1995, 24). Die Diagnose der Behinderung des Kindes
bedeutet fir die Mutter eine Anderung ihrer Lebensweise und
Verhaltensgewohnheiten. Die Beziehung zwischen der Frau und ihrer sozialen
Umwelt ist aus dem Gleichgewicht gebracht, da bisherige Lebensgewohnheiten
und Zukunftsperspektiven erschittert wurden (Lotz 2004, 96). Die
Auseinandersetzung mit dem kritischen Lebensereignis kann durch die
Unterstutzung der Familie, des Umfeldes oder durch professionelle

UnterstutzungsmafRnahmen erleichtert werden (a.a.O., 95).

Um auftretende Belastungen (vgl. Kapitel 4.2) bewaltigen zu kénnen, wenden
Eltern unterschiedliche Strategien an. ,Das Coping-Verhalten der Eltern a3t sich
als ein multifaktorielles Geschehen betrachten, bei dem individuelle,
sozial/gesellschaftliche und materielle Ressourcen wechselseitig
zusammenwirken® (Hinze 1999, 53). Empfindet die Person die an sie gestellten
Anforderungen als eine Gefahr fiir ihr Wohlbefinden oder Uberforderung der
verfugbaren Ressourcen, stellt das Bewaltigungsverhalten einen Versuch der
Problemlésung dar (Lazarus/Folkmann 1984; 1990 zit. n. Krause 1997, 88).
Lazarus und Launier (1978 zit. n. Sesterhenn 1991, 152) unterscheiden drei
Hauptformen des individuellen Copings: Hier werden direkte Handlungen, welche
instrumentell ausgerichtet sind und zur Regulation eigener Emotionen dienen, die
Informationssuche zur Erhéhung des Personen-Umwelt-Gleichgewichts und
intrapsychische Copingformen, welche eine Regulation der Emotionen durch
kognitive Prozesse maoglich machen, beschrieben (Lazarus/Folkmann 1984; 1990
zit. n. Krause 1997, 88). Coping ist ,demnach [eine] sich standig andernde
kognitive und handelnde Anstrengung, die spezifische externe und/oder interne
Anforderungen® (a.a.0.) bewaltigt, welche die Funktion hat, ,das gestorte Person-
Umwelt-Verhaltnis wiederherzustellen® (Heckmann 2004, 75).

Coping ist aulRerdem untrennbar mit Stress-Konzeptionen verbunden (Hinze 1999,
176). Stress wird in der Psychologie als Anpassungskrise und Stressbewaltigung
als Anpassung beschrieben (Nitsch 1981, 40). ,Stress tritt auf, wenn Anpassung
notwendig und zugleich schwierig ist. [Diese] ... kann aufgrund einer
Beeintrachtigung des inneren oder dulleren Gleichgewichts notwendig werden,
(Hinze 1999, 177). Das

,Sozialpsychologische Konzept beispielsweise beschreibt Stress als ein ,soziales

111

und/oder weil sie personlich bedeutsam st
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Phanomen’, welches sich im Sozialverhalten manifestiert und dessen Bewaltigung
durch soziale Bedingungen gelingen kann (a.a.O., 197). ,Je nach Ausmal} des
erlebten Stress verstarkt die Person ihr Kontaktverhalten oder aber neigt zu einer
verstarkten Vereinzelung. Dabei ist entscheidend, inwieweit die subjektiv
wahrgenommene Bedrohung gesellschaftlich akzeptabel ist‘ (a.a.0., 197f). Die
Diagnose der Behinderung des eigenen Kindes lasst die Eltern erkennen, dass sie
die von der Gesellschaft gestellten Erwartungen nicht erfullen konnen (Lotz 2004,
90). Dadurch erleben sie eine Beeintrachtigung ihrer Identitat, ihrer sozialen
Existenz und ihrer Handlungsfahigkeiten, was zu sozialem Stress flhrt (Hinze
1999, 197). Sie erfahren durch die endgultige Diagnose die Gewissheit, ,dass ihr
Kind dauerhaft von einer Behinderung betroffen ist® (Lotz 2004, 91). Die
Neudefinierung der sozialen Rolle — welche Eltern eines Kindes mit Behinderung
einnehmen — wird beeinflusst von der subjektiv wahrgenommenen Akzeptanz der
Gesellschaft und der Bezugspersonen. So kann es den Eltern gelingen, neue
Wertvorstellungen zu entwickeln und ihre Position in der Gesellschaft neu zu
definieren (Hinze 1999, 198).

Autoren wie Hinze (a.a.0., 16) und Klaul® (2005, 59) beschreiben die endgiltige
Bewaltigung der Behinderung des Kindes als unwahrscheinlich:
»LAuch wenn die emotionale Belastung allmahlich zurickgeht, so verschwindet
sie doch nicht und macht sich immer wieder schmerzlich bemerkbar. Auch
wenn die Eltern die Tatsache der Behinderung zu bejahen und ihr behindertes
Kind zu akzeptieren gelernt haben, so sind untergrindig doch immer auch
Distanzierungstendenzen wirksam, und die Hoffnung auf ein Wunder steigt
wiederholt auf. Auch wenn es die Eltern geschafft haben, sich selbst und ihre
Familie wieder ins Gleichgewicht zu bringen, so bleibt die Gefahr einer
erneuten Erschutterung doch bestehen. Auch wenn die soziale Akzeptanz des
behinderten Kindes und seiner Eltern grundsatzlich gesichert zu sein scheint,
so tritt doch die Angst der Eltern, nicht anerkannt zu werden, immer wieder auf.
Auch wenn die Eltern ihr Leben neu organisiert haben, so werden sie doch
immer wieder mit dem Gefuhl der Sinnlosigkeit konfrontiert® (Hinze 1999, 16).
Eltern lernen jedoch, die Situation 2zu akzeptieren und sehen die
Auseinandersetzung mit der Behinderung ihres Kindes als ihre Verantwortung an.

Sie definieren und entdecken den Sinn ihres Lebens immer wieder neu und
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entwickeln neue soziale Fahigkeiten. Diese erworbene soziale Kompetenz und ihr
verandertes Selbstverstandnis helfen ihnen, alltagliche Probleme zu bewaltigen
(Kriegl 1993, 35). Dies kann den Eltern mithilfe des ,Empowerment gelingen:
Durch die Erkennung eigener Krafte und die selbstbestimmte Organisation der
Lebenswelt kann sich die Familie stabilisieren und mit Problemen
selbstverantwortlich umgehen (Praschak 2003, 36ff). Eltern sollen lernen, dass
das Leben mit dem Kind mit Behinderung die Moglichkeit bietet, bedeutsame
Lebenserfahrungen zu machen, und dass das Leben trotz dieses
Schicksalsschlags lebbar ist. ,Wenn es gelingt, eine soziale einigermalien
befriedigende Lebenswelt zu gestalten, wird auch das beeintrachtigte Kind seine
Fahigkeiten unter Beweis stellen konnen und spuren, dass es sich immer wieder
lohnt, selbst etwas zu tun® (a.a.0., 38). Im Rahmen dieses Konzeptes werden die
Eltern als Experten ihrer eigenen Lebenswelt gesehen, welche Ressourcen zur
Bewaltigung der neuen Lebenssituation besitzen und selbstandig erweitern
(a.a.0., 36).

Die Bewaltigung der Situation, Elternteil eines Kindes mit Behinderung zu sein,
stellt Anforderungen auf unterschiedlichen Ebenen (Sohlmann 2009, 26). Im
Bereich der sozial-emotionalen Ebene geht es darum, die Behinderung des
Kindes und personliche Einschrankungen zu akzeptieren sowie die damit
verbundene Zukunftsangst und Trauer zu verarbeiten und das soziale Umfeld Gber
die Behinderung zu informieren. Auf der kognitiven Ebene zahlen der Erwerb von
Information Uber Ursachen, Forderungs- und Unterstitzungsmoglichkeiten, die
Entscheidung flr oder gegen diagnostische und therapeutische Malinahmen
sowie die Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive zu den
beschriebenen Anforderungen. Weiters muissen auf der Handlungsebene
medizinische und therapeutische Termine sowie alltagliche Pflege und Betreuung
koordiniert werden (a.a.0.). Das ,emotionspsychologische Konzept beschreibt
.die Wechselwirkungen zwischen Emotionen und der Kognition, Motivation und
den daraus resultierenden Handlungen® (Lotz 2004, 91). Emotionale Belastungen
sind Beeintrachtigungen der individuellen Befindlichkeit und Stimmung, welche
sich durch Gefiihle wie Angst, Unlust, Arger und Schuld bemerkbar machen, und
haben Auswirkungen auf die Bedurfnisbefriedigung, das Erreichen von Zielen und
die Selbstverwirklichung (Ulrich 1982 zit. n. Hinze 1999, 192). Welches Ereignis
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nun als emotionale Belastung empfunden wird, hangt vom individuellen Empfinden
und von gesellschaftlichen Werten und Normen ab (Lotz 2004, 91). ,Ziel im
Bewaltigungsprozess emotionaler Belastung ist es, neben den Gefuhlen auch die
kognitive Kontrolle Uber das Ereignis zu gewinnen. Wenn das Ereignis rational
verstanden wird, ist es dem Betroffenen moglich auf kognitiver Ebene
Handlungsstrategien zur Bewaltigung der Krise zu entwickeln® (a.a.O., 92). Mtter
erleben emotionale Belastungen beispielsweise, wenn sie mit der Behinderung
ihres Kindes konfrontiert werden. Sie entwickeln nach und nach kognitive und
praktische Madoglichkeiten, um auf die Situation reagieren zu koénnen. Diese
Aktivitat hilft den Frauen, emotionale Belastungen zu verringern und

Handlungsfahigkeiten zu sichern (a.a.0O., 93).

Gelingt die Anpassung an die neu entstandene Situation nicht in einer
gewunschten Art und Weise, kdbnnen Abwehrmechanismen entstehen, welche zu
,Fehlhaltungen’ in der Erziehung fuhren konnen. Der Zugang zum Kind kann
demzufolge durch eine Realitatsverleugnung, welche eine Passivitat der Eltern mit
sich bringt, Ubersteigerte hektische Aktivitat (die Suche nach neuen Arztinnen und
Therapiemoglichkeiten), feindselige Verbitterung gegentber der Umwelt (das
Gefuhl des Alleinseins und der Verlassenheit) sowie eine extreme Zuwendung
zum Kind mit Behinderung und somit die Vernachlassigung anderer sozialer
Kontakte erschwert werden (Sohimann 2009, 27f).
,Die Effektivitdt bzw. der Erfolg von Bewaltigungsprozessen hangt von einer
Vielzahl von individuell-personlichen und Umweltfaktoren ab. Allein die
Entscheidung fur forderliche oder hinderliche Bewaltigungsformen und -arten
wird beispielsweise vom Grad der erlebten Ungewil3heit, Bedrohung oder
Hilflosigkeit bestimmt. Darlber hinaus spielen auch die besonderen
Bedingungen und Forderungen der sozialen Umwelt eine entscheidende Rolle*
(Hinze 1999, 181).

Erste Versuche der fachlichen Auseinandersetzung und Kategorisierung méglicher
Reaktionsformen von Eltern auf die Behinderung ihres Kindes, bildeten ,eine
wesentliche Grundlage der Entstehung unterschiedlicher Phasenmodelle® (Eckert
2002, 55f). Diese beschreiben den Coping-Prozess in einer anschaulichen, gut

verstandlichen und stark vereinfachten Form (Hinze 1999, 168) und ,betrachten
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Verarbeitungsprozesse und Auseinandersetzung als ein in Phasen ablaufendes
Geschehen® (Lotz 2004, 80). Der Auseinandersetzungs- und
Verarbeitungsprozess von Eltern von Kindern mit Behinderung wird laut Hinze
(1999, 168f) von Autorlnnen wie Solnit und Stark im Jahr 1961, Wright im Jahr
1976 und McFarland und von Schiling im Jahr 1985 als Trauerprozess
beschrieben, da Trauer als ,Ausdruck eines Verlustes verstanden® (a.a.0O.) wird.
Wie bereits beschrieben, erleben betroffene Eltern einen dreifachen Verlust (vgl.
Kapitel 4; Jonas 1996, 92). Es wurden unterschiedliche Phasenmodelle*®
entwickelt, welche in der Anzahl der Phasen oder Stadien variieren, sich inhaltlich
jedoch im Wesentlichen ahneln (Hinze 1999, 168; Lotz 2004, 80):

Sporken (1975 zit. n. Krause 1997, 119; Lotz 2004, 84ff) zum Beispiel schildert
den ,Weg zur Bejahung’, indem sie die aufeinanderfolgenden neun Phasen der
Unwissenheit (1), Unsicherheit (2), impliziten Leugnung (3), Entdeckung der
Wabhrheit (4), explizite Leugnung (5), Auflehnung (6), Verhandlung mit dem
Schicksal (7) und Gram (8) beschreibt, welche zum Ziel der Bejahung (9) des
Kindes mit Behinderung sowie der speziellen Elternschaft fuhren sollen (a.a.0.).
Wright (1976 zit. n. Krause 1997, 119; Hinze 1999, 168) hingegen beschreibt
sechs Stadien des Trauerprozesses. Der Phase des Schocks (1) folgen die
Stadien der Verleugnung (2), der Wut und Schuldgefihle (3), der Scham und
Opferbereitschaft (4), der Depression (5) und letztlich der Erholung und Akzeptanz
(6) (a.a.0.).

Ein weiteres Phasenmodell wurde von McFarland und von Schilling (1985 zit. n.
Krause 1997, 119; Hinze 1999, 168f) entwickelt. Sie beschreiben die finf Phasen
des Schocks (1), des Bewusstwerdens des Verlustes (2), der Selbstbeschuldigung
und Verleugnung (3), der sozialen Isolierung (4), der allmahlichen Akzeptanz des
Verlustes mit neuer Orientierung an der Realitdt und den Aufbau neuer sozialer

Beziehungen (5) (a.a.0.).

Phasenmodelle werden ,als eine erste Basis der fachlichen Auseinandersetzung

mit emotionalen Reaktionen von Eltern behinderter Kinder verstanden® (Eckert

3 Im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit werden exemplarisch die Phasenmodelle von

Sporken aus dem Jahr 1975, Wright aus 1976 und McFarland/Von Schilling aus 1985 beschrieben,
da sich diese auf die Bewaltigung von Eltern mit Kindern mit Behinderung beziehen. Laut Hinze
(1999, 168) bestehen jedoch noch eine Vielzahl anderer Phasenmodelle, wie jene von Bolby oder
Solnit und Stark in den friihen 1960er Jahren sowie jene von Sieffert, Bicknell oder Judson und
Burden um das Jahr 1980.
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2002, 56). Sie durfen jedoch nicht unreflektiert und ohne kritische Betrachtung
ubernommen werden (a.a.0.): Cloerkes (2007, 286f) bemerkt eine unzulassige
Verallgemeinerung und die Vernachlassigung individueller (z.B.
Personlichkeitsstruktur, Einstellungen), situativer  (z.B. Hilfsangebote,
Lebensumstande, soziale Kontakte) und gesellschaftlicher Faktoren (z.B.
finanzielle Situation, Informationsmoglichkeit, Bildungsniveau) bei der naheren
Betrachtung der Phasenmodelle (a.a.0.). Ebenso merkt Hinze (1999, 173) an,
dass eine interindividuell generalisierbare, einheitliche und geregelte Abfolge von
Phasen empirisch nicht belegt werden kann (a.a.0.). Diese Kritik wurde bei der
Entwicklung neuer Modelle der Bewaltigung berlcksichtigt (Eckert 2002, 56).

Kast (2000, 69ff) beschreibt vier Phasen des Trauerprozesses, welche sich
uberschneiden, ineinander wirken und nicht klar voneinander abgegrenzt sind. Der
Phase des ,Nicht-wahrhaben-Wollens“ (a.a.0.) folgt jene der ,aufbrechenden
chaotischen Emotionen® (a.a.0.) und jene des ,Suchens, Findens und Sich
Trennens® (a.a.0.). Die letzte Phase ist jene des neuen ,Selbst- und Weltbezuges*
(a.a.0.). Jonas* (1996, 146f) modifiziert dieses Bewaltigungsmodell in Hinblick
auf Matter von Kindern mit Behinderung, da der Erfolg der Trauerbewaltigung
Auswirkungen auf das Leben der Betroffenen haben kann. Chronifiziert sich die
Trauer zum Beispiel, so sind Frauen Uberfordert, entwickeln Schuld- und
Ambivalenzgefuhle und leben isolierter als andere, da sie ihre Zukunft der Zukunft
des Kindes opfern (a.a.0.). In der ersten Phase des beschriebenen
Trauerprozesses nach Kast (2000) will der Verlust des ,idealen Kindes’ nicht
angenommen werden und es wird versucht, ihn ,ungeschehen zu machen, indem
versucht wird, das Kind zu heilen® (Jonas 1996, 146). In der zweiten Phase
werden die Mitter mit allen drei Verlusterlebnissen®® konfrontiert und erleben
starke Emotionen wie Schuldgeflihle, Angst und Ambivalenz, Wut und Aggression
(a.a.0.). ,Die dritte Phase ermoglicht eine zumindest partielle Anerkennung des
kindzentrierten ~ Verlustes und eine  Auseinandersetzung mit dem
identitatszentrierten und sozialzentrierten Verlusterleben® (a.a.0., 147). Es
entwickelt sich ein Ambivalenzkonflikt zwischen der autonomen Lebensplanung

der Frau und der Fursorge fur ihr Kind. Schlussendlich entsteht in der letzten

* Jonas bezieht sich in ihren Ausfiinrungen auf Kast (1987, 122f).

* Mitter erleben den Verlust des ,idealen Kindes* (Jonas 1996, 92), einer ,autonomen
Lebensplanung und sozialer Integration® (a.a.0,) sowie haufig ebenso einen Verlust an der
eigenen Identitat, da sie mit gesellschaftlichen und persénlichen Miutterlichkeitsvorstellungen in
Konflikt geraten (a.a.0.).
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Phase ein neuer Selbst- und Weltbezug, ,wobei eine schrittweise psychische
Integration des Verlusterlebens moglich ist” (a.a.O.).

Miller (1997, 32ff) beschreibt ein weiteres Modell, welches die Phasen des
Bewaltigungsprozesses nicht klar voneinander abgegrenzt sieht. Die Autorin
formuliert vier Stadien der Anpassung, welche ein dynamisches und
zusammenhangendes System bilden. In der ersten Phase des ,Uberlebens’ geht
es fur die Eltern darum, trotz der empfundenen Hilflosigkeit den entstandenen
Schock zu Uberwinden (a.a.0., 34ff). ,Uberleben bedeutet reagieren und handeln;
dazu gehort eine Vielzahl von unangenehmen Gefuhlen, zum Beispiel Angst,
Verwirrung, Schuld, Vorwirfe, Scham und Wut” (a.a.0., 34). Die zweite Phase ist
die ,Suche’. Es wird unterschieden zwischen einer nach innen gerichteten Suche,
welche das Hineinwachsen der Eltern in die Rolle als Mutter oder Vater eines
Kindes mit Behinderung meint, und einer nach aufden gerichteten Suche nach der
Diagnose und zustandigen Betreuungs- und Beratungseinrichtungen. Weiters
beschreibt die Autorin die Phase der ,Normalisierung’, in welcher die aullere
Suche nicht mehr so viel Zeit in Anspruch nimmt und die Probleme weniger
werden bzw. durch neu erworbene Fahigkeiten, mehr Selbstvertrauen,
Durchsetzungsvermdgen und Informationen sowie durch die Unterstlitzung des
sozialen Netzwerkes erfolgreich bewaltigt werden konnen. Die letzte Phase des
Anpassungsprozesses ist jene der ,Trennung’. Das Kind loszulassen kann bei
Eltern Geflhle hervorrufen, welche jenen in der Phase des Uberlebens &hneln
(a.a.0., 35ff).

Schuchardt (2003, 139) ersetzte den Begriff der ,Phase’ durch jenen der
,Spiralphase’. Dies soll die Komplexitat und Dynamik des Auseinandersetzungs-
und Verarbeitungsprozesses betonen und den Moment der Uberlagerung bildlich
zum Ausdruck bringen. ,Die Spiralphase lebt aus den sich wiederholenden
Spiralringen des Aufstiegs wie des Abstiegs. (...) Der Lernprozess innerhalb jeder
Spiralphase, jedes Spiralringes ist einerseits wiederholbar und durch
unterschiedliche situative Ausléser neu initiierbar, andererseits kann er ...
fortschreitend zu héheren Lernebenen fihren“ (a.a.0.). Die Autorin beschreibt den
idealtypischen Verlauf des Spiralmodells, indem sie dieses in acht Spiralphasen
gliedert (a.a.O., 143ff). Die erste Spiralphase ist jene der ,Ungewissheit’. Das
krisenhafte Erlebnis [6st bei den Betroffenen Schock und Angst vor dem

Unbekannten aus. Diese Angst zeigt sich in der Hervorbringung von
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Abwehrmechanismen, da das Kind mit Behinderung nicht akzeptiert und die
Situation nicht realistisch wahrgenommen wird (a.a.0., 144). In der zweiten Phase
— der ,Gewissheit’ — sind Eltern bereit die Wahrheit anzunehmen, ,aber emotional
und faktisch leben sie weiterhin von der Hoffnung ..., dass sich die Anzeichen als
unrichtig, irrttmlich herausstellen werden. Diese Ambivalenz zwischen
verstandesmafigem Ja und gefuhlsmaliigem Nein ist das Bestimmungsmerkmal
der Phase Gewissheit” (Schuchardt 2003, 145). In der dritten Spiralphase — der
/Aggression’ — werden Betroffene von unterschiedlichen Gefuhlen Gberwaltigt. Da
der Krisenausloser (z.B. die Behinderung des Kindes) jedoch nicht fassbar ist,
richtet er die entstehenden Aggressionen gegen sich selbst oder gegen seine
Umwelt (a.a.0., 147). In der vierten Spiralphase — der ,Verhandlung’ — drangen die
,in der Aggression freigesetzten emotionalen Krafte ... zur Tat. Es werden fast
wahllos alle nur erdenklichen MalRnahmen eingeleitet, um aus der Ohnmacht
angesichts der ausweglosen Situation herauszukommen® (a.a.0.). Dass dies zu
keinem Ergebnis fuhrt, realisieren Eltern in der funften Spiralphase — der
,Depression’. Diese Erkenntnis sehen die Betroffenen oft als Versagen, sie sind
verzweifelt und resignieren. Die Gefuhle der Trauer in dieser Spiralphase helfen
den Eltern, die Situation nicht nur rational, sondern auch emotional zu erfassen
(a.a.0., 148). Die sechste Spiralphase ist die ,Annahme’ der Situation. Eltern
-haben ihren Verstand alle Mdglichkeiten in allen Richtungen zu Ende ausdenken
lassen. Sie haben ihren Verlust Uber Gegenwartiges und Zukulnftiges reagierend
und antizipierend ausgetrauert” (a.a.0., 149). Die Annahme wird jedoch nicht als
ein befriedigender Zustand verstanden, sondern als die Akzeptanz des
Unausweichlichen und als Entschluss, mit der individuellen Eigenart zu leben
(a.a.0.). In der siebenten Spiralphase der ,Aktivitat’ vollzieht sich ,in den
Betroffenen direkt und indirekt eine Umschichtung, Umstrukturierung der Werte
und Normen aufgrund von verarbeiteten Erfahrungen, nicht au3erhalb, sondern
inmitten des gultigen, herrschenden Normen-Wert-Systems® (a.a.O., 150). Durch
eine veranderte Realitdt verandert sich das Denken und Handeln der Eltern und
sie definieren sich und ihre gesellschaftliche Rolle neu. Die achte Spiralphase der
,Solidaritat’ bietet den Eltern die Mdglichkeit, in der Gesellschaft verantwortlich zu
handeln. ,Der Krisen-Ausloser ruckt in den Hintergrund, das gesellschaftliche

Handlungsfeld tritt in das Bewusstsein und fordert zu gemeinsamen Handeln
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heraus® (a.a.0.). Diese letzte Spiralphase wird jedoch nur von wenigen
Betroffenen erreicht (a.a.O.).

Schuchardt (2003, 140) beschreibt weiters drei Arten von Prozessverlaufen. Sie
unterscheidet zwischen der ,angemessene[n] Krisenverarbeitung als Ilickenloser
vollstandiger Lernprozessverlauf, der ,unangemessene[n] Krisenverarbeitung als
lickenhafter unvollstandiger Lernprozessverlauf* und der ,experimentierende[n]
Krisenverarbeitung als auf Umwegen suchender vollstandiger Lernprozessverlauf®
(a.a.0., 142f).

Jede der angeflhrten Auseinandersetzungs- und Verarbeitungsprozesse besitzt
spezifische Hauptmerkmale, welche sich voneinander unterscheiden. Es bestehen
jedoch ebenso Gemeinsamkeiten (Hinze 1999, 205). Die Auseinandersetzung und
Verarbeitung des Geschehenen wird einheitlich als ein Prozess beschrieben,
welcher von wechselseitig aufeinander einwirkenden Kognitionen und Emotionen
bestimmt ist. Weiters findet dieses innerseelisch und in der Beziehung zu anderen
statt. Gemein ist diesen Konzepten ebenso, dass der ,Auseinandersetzungs- und
Verarbeitungsprozel® ... auf die Anpassung an die neue Situation sowie auf die
rationale Bejahung und emotionale Annahme der Krise gerichtet* (a.a.0.) ist. Das
gemeinsame Ziel wird in der Wiederherstellung und Bewahrung des sozialen

Lebens und des individuellen Wohlbefindens gerichtet (a.a.O.).

5 Professionelle Unterstutzungsmoglichkeiten

Matter von Kindern mit Behinderung haben zunachst keine Vorstellung daruber,
,was nun auf sie zukommt, wer ihnen mit Rat zur Seite steht und welche
Organisationen oder Institutionen sie nun in Anspruch nehmen konnen® (Lotz
2004, 44). Sie stellen sich jedoch darauf ein, dass sie eine umfangreiche,
umfassende und zeitlich langfristige Verantwortung fur ihr Kind Ubernehmen
mussen (Klaul 2005, 77).

Zeitaufwendige Therapien, rechtliche und organisatorische Probleme sowie
alltagliche Hilfen mussen organisiert und bewaltigt werden (a.a.O.). Die Frauen
bendtigen hierzu einerseits unprofessionelle emotionale, soziale und kognitive

Unterstitzung, andererseits professionelle Hilfen (Rosenkranz 1998, 75f). Diese
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sollen praventiv wirken und ,nicht erst dann zur Verfigung stehen, wenn die Eltern
bereits enormen Belastungen ausgesetzt und Entwicklungschancen fur das/den
Kind/Jugendlichen versaumt sind“ (a.a.0., 76). Es zeigt sich, dass die Prognosen
bei Behinderungen oder Entwicklungsverzégerungen umso besser sind, je
frihzeitiger die Intervention einsetzt (BMSG 2003, 83). Weiters sollen die von
betroffenen Eltern in Anspruch genommenen Unterstutzungsangebote ,kooperativ
aufeinander abgestimmt sein und zur Bewaltigung der Lebens- und
Alltagssituation beitragen® (Rosenkranz 1998, 76).

Eckert (2002, 87) beschreibt Aufgabenbereiche und Zielsetzung, welche in der
Zusammenarbeit von Eltern und Expertinnen bestehen: Neben der ,Suche nach
einer gemeinsamen Ebene in der Verstandigung und Zusammenarbeit® (Eckert
1998, 174 zit. n. Eckert 2002, 87) geht es um die Entlastung der Familie durch die
Empfehlung konkreter Hilfen und Gesprachsangebote sowie die Starkung
familiarer Kompetenzen und Ressourcen. Weiters sollen Anregungen
wechselseitig, d.h. durch fachliche Information auf der einen und durch Tipps der
Eltern auf der anderen Seite, stattfinden. Mit Ricksichtnahme auf die Bedurfnisse
der Eltern soll eine Beratung alle erforderlichen — behinderungs- oder
forderungsbezogene und familiare — Themen bearbeiten und soziale Netzwerke
zur Unterstutzung mit einbeziehen (Eckert 2002, 87). Das Ziel der
Zusammenarbeit ist es, Hilfen so zu organisieren, ,da} das Aufwachsen des
behinderten Kindes/Jugendlichen in der Familie ermdglicht werden kann, ohne
dall die Familienmitglieder im Vergleich mit Familien nichtbehinderter Kinder auf
Dauer Ubermafigen Belastungen ausgesetzt sind“ (Rosenkranz 1998, 75).

Durch den Kontakt zu verschiedenen Expertlnnen kann das Wissen Uber die
Behinderung erweitert, der Umgang mit Fachleuten erlernt und aus der Vielzahl an
Angeboten jene ausgewahlt werden, welche fir das Kind und die Mutter selbst

realisierbar und sinnvoll erscheinen (Lotz 2004, 53).

In Osterreich bestehen unterschiedliche professionelle
Unterstitzungsmalnahmen, welche Eltern von Kindern mit Behinderung bis zum
funften Lebensjahr in Anspruch nehmen konnen. Diese werden im Folgenden

beschrieben.
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5.1 Arzte und Arztinnen

Erste Fachleute, mit denen Mutter von Kindern mit Behinderung in Kontakt treten,
sind Arzte und Arztinnen. Sie vermitteln die Diagnose und sind wichtige
Informationsquellen, wobei es in erster Linie um die Prognose, medizinische
Madglichkeiten und Therapien geht (Lotz 2004, 52). Manche Frauen konsultieren
mehrere Arzte und Arztinnen in unterschiedlichen Kliniken, um vielfaltige
medizinische und therapeutische Alternativen zu sammeln und sich so ,ein
umfassendes Bild Uber Moglichkeiten in Umgang und der Behandlung ihres

Kindes [zu] machen® (a.a.0., 53).

5.2 Beratung und Diagnostik fur Kinder und Jugendliche

,Beratung und Diagnostik fur Kinder und Jugendliche’ wurde institutionalisiert 1976
erstmals angeboten und hieR bis ins Friihjahr 2006 ,Mobile Beratungsdienste’®.
Die Inanspruchnahme ist freiwillig und kostenlos. Interdisziplinar arbeitende
Teams, bestehend aus Fachleuten aus den Bereichen der Medizin
(Kinderheilkunde bzw. Kinderneuropsychiatrie), Psychologie, Sozialarbeit und bei
Bedarf anderer Fachbereiche (z.B. Fruhférderung) sind klientennah in den
Bundeslandern lokalisiert und machen ebenso Hausbesuche (BMSG 2003, 85;
BMSK 2009, 90). Beratungsgrundsatze stellen Flexibilitat, Mobilitat, Pravention,
Integration sowie die Orientierung an den Bedurfnissen der Klientinnen dar
(BMSG 2003, 85). In dieser Malnahme arbeitende Fachleute untersuchen,
.betreuen und beraten Kinder und Jugendliche, die von koérperlichen, geistigen
und/oder psychosozialen Beeintrachtigungen betroffen oder bedroht sind“ (a.a.O.,
84) und deren Familien (BMSG 2005, 34; BMSK 2009, 90). Ziel der ,Beratung und
Diagnostik fur Kinder und Jugendliche’ ist die Verbesserung der Lebenssituation
der Klientlnnen (BMSG 2003, 84). ,Zu ihren Aufgaben gehdrt die Unterstitzung
bei dem oft schwierigen Prozess, die Behinderung eines Kindes zu akzeptieren

und damit im Alltag umzugehen. Den Familien sollen moglichst viele Informationen

*® Die Dienstleistung ,Beratung und Diagnostik fir Kinder und Jugendliche’ wird in den

Bundeslandern Burgenland, Karnten, Salzburg, Steiermark, Oberdsterreich und Wien angeboten
(BMSK 2009, 90). In Niederdsterreich Gibernehmen die ,Ambulatorien des Vereins fiir kdrper- und
mehrfach behinderte Kinder und Jugendliche (VKKJ)’, in Vorarlberg der ,Arbeitskreis fir Vorsorge-
und Sozialmedizin’ ahnliche Funktionen (BMSK 2007, 10).

»iIm Jahr 2007 wurden insgesamt 4.170 Kinder und Jugendliche bzw. deren Familien betreut. Die
Summe der Erstkontakte betrug 1.890. Die Teams flihrten 16.760 personliche Beratungsgesprache
durch® (BMSK 2009, 91).
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zuganglich gemacht werden, um alle — besonders auch die finanziellen —
Hilfsangebote der offentlichen Hand nutzen zu kénnen® (BMSG 2005, 34). Die
Teams arbeiten mit den anderen regionalen Institutionen und Fachleuten eng
zusammen und leisten einen wesentlichen Beitrag zur Kooperation verschiedener
Mallnahmen (BMSG 2005, 34; BMSK 2009, 90). Das Angebot dieser
Unterstitzungsmafnahme beinhaltet das Erstellen von Diagnosen und Gutachten
sowie Vorsorge- und Kontrolluntersuchungen. Der aktuelle Entwicklungsstand
kann mit Hilfe psychologischer Tests erfasst werden und den Eltern wird eine
Erziehungs- und Foérderungsberatung bezogen auf die geistige, emotionale,
sprachliche und soziale Entwicklung des Kindes angeboten (BMSG 2003, 84;
BMSK 2007, 9). Weiters beinhaltet diese Malinahme psychosoziale Interventionen
und eine Planung und Organisation von individuellen Therapien und Betreuungen
(BMSG 2003, 84; BMSK 2009, 90). Dazu gehdren die ,Vermittlung von
Frihférderung sowie sonderpadagogischer, musik-therapeutischer, logopadischer
und physiotherapeutischer Betreuung des Kindes und begleitende Beratung”
(BMSK 2007, 10). Eltern konnen Informationen Uber soziale, rechtliche und
finanzielle Hilfsangebote einholen und erfahren eine Unterstlitzung bei deren
Inanspruchnahme und beim Umgang mit Behdrden (BMSG 2003, 85; BMSK 2009,
90).

5.3 Fruhférderung

Frihférderung ist besonders bei Sauglingen und Kleinkindern mit auffalliger
Entwicklung von Bedeutung (BMSG 2005, 34) und ist ein Handlungsfeld im
Rahmen der ,Frithen Hilfen’*” (Orthmann Bless 2009, 17). Friihférderung ,befasst
sich einerseits mit Familienbegleitung, andererseits mit der umfassenden
Forderung des behinderten oder von Behinderung bedrohten Kindes“ (BMSK
2007, 11) und ,erfolgt im Rahmen eines interdisziplinaren Konzeptes, in dem auch
Psychologie, Medizin und Sozialarbeit eingebunden sind“ (FSW 2010, 70; vgl.
Mosler 2010, 48). Eine interdisziplinare Zusammenarbeit ist im Rahmen dieser

Malnahme besonders wichtig. Verschiedene Fachleute, wie Psychologlnnen,

4" Friihe Hilfen richten sich in der Regel an Kinder der Altersgruppe von 0 Jahren bis zum
Schuleintritt. Sie umfassen sowohl Unterstlitzungsleistungen fiir das Kind selbst als auch fiir sein
soziales Umfeld, dabei sowohl die Familie als auch die gesamtgesellschaftlichen
Rahmenbedingungen betreffend. Frihe Hilfen sind offen fir alle Formen von moglichen
Entwicklungsbeeintrachtigungen® (Orthmann Bless 2009, 16).
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Arztinnen, Sozialarbeiterinnen oder heilpadagogische Friihférderinnen und Eltern
arbeiten eng zusammen. Die Fruhforderung ruckt nicht etwaige Defizite des
Kindes in den Vordergrund, sondern seine Gesamtpersonlichkeit im sozialen
Umfeld. Das Kind ist Teil einer Gruppe, der Familie, und wird deshalb auch in der
Frahférderung nicht nur als ein Individuum gesehen (a.a.0.). Bereits Jetter (1995,
57) bemerkte, dass eine ,zeitgemalie Fruhforderung ... ohne den Blick auf die
Moglichkeiten der Familie des Kindes nicht mehr vorstellbar® (a.a.O.) ist.
Fruhférderung befasst sich demnach nie nur mit dem Kind, es werden ebenso die
wichtigsten Bezugspersonen im alltaglichen Umgang mit dem Kind und in ihrer
Beziehung zu diesem besonders unterstitzt (BMSG 2005, 34). Im Rahmen dieser
Mallnahme bietet sich den Eltern die Gelegenheit zur Aussprache und der
Beratung bezuglich der Erziehung des Kindes (BMSK 2007, 11).

In Osterreich wird Frihférderung in  Friihférderzentren und stationdren
Einrichtungen oder in ambulanter Form angeboten. Erstere geben den Eltern die
Moglichkeit, verschiedene Fachleute an einem Ort kontaktieren zu konnen.
Letztere werden in der hauslichen Umgebung durchgefuhrt, um den zeitlichen
Aufwand der Familie zu verringern. Die Betreuung zu Hause achtet starker auf das
Wohlbefinden des Kindes und es kdnnen zusatzliche Stresssituationen vermieden

werden (a.a.0.).

5.4 Kindergarten

Neben der Familie Ubernimmt der Kindergarten wesentliche Funktionen der
Sozialisation (Burli 1999, 389). Er beeinflusst ebenso das Leben der Familie
nachhaltig. Kinder mit Behinderung finden Freunde und Freundinnen und es hat
positive Auswirkungen auf diese, wenn die Eltern ebenso in Kontakt treten und
gegenseitige Besuche und Ubernachtungen erlaubt werden (Sohlmann 2009, 28).
,Das Kennenlernen einer anderen Familie, einer anderen Wohnung, das
Vertrautwerden mit anderen Lebensgewohnheiten und Umgangsformen erweitert
den Horizont aullerordentlich. Die Kinder entwickeln dadurch mehr soziale
Fahigkeiten, die fur den weiteren Umgang aullerhalb der eigenen Familie
wesentlich sind“ (Sohlmann 2009, 28). Besonders fur Mutter bedeutet die
Betreuung, Pflege und Forderung des Kindes durch aulerfamilidre Personen eine
Erleichterung, Entlastung und Unterstitzung (Burli 1999, 389; Lotz 2004, 64).
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Fur Kinder mit Behinderung gibt es die Moglichkeit, ,einen allgemeinen
Kindergarten, eine Integrationsgruppe oder einen heilpadagogischen
Kindergarten®® zu besuchen“ (BMSG 2003, 84). Die Integrationsgruppe bietet
Kindern mit und ohne Behinderung unter Einbeziehung eines oder einer
zusatzlichen, speziell ausgebildeten Padagogen oder Padagogin eine
gemeinsame Erziehung. Diese integrative Erziehung, welche Kinder zu
gemeinsamen Spielen und Lernen anregt, soll ein Gegengewicht zu
Diskriminierung und Ausgrenzung darstellen und dazu beitragen, Vorurteile und
Angste abbauen zu kénnen (BMSG 2003, 84; BMSG 2005, 35). Biirli (1999, 389)
bemerkt ebenso, dass Einstellungen gegenuber Kinder mit Behinderung in diesem
Alter noch leicht beeinflusst und geformt werden konnen (vgl. auch Kapitel 4.4).
,Die Erfahrungen mit integrativen Kindergarten zeigen, dass sich der
gemeinsame Alltag positiv auf das Verhalten aller Kinder auswirkt. Besonders
wichtig sind aber geeignete Rahmenbedingungen, vor allem eine
angemessene Gruppengrofde und ein entsprechender Personalschliussel sowie
Information und Motivation der Eltern aller Kinder, gut ausgebildetes Personal,
geeignete Raume und entsprechende Spiel- und Arbeitsmaterialien” (BMSG
2005, 35f).
In heilpadagogischen Kindergarten werden Kinder mit Behinderungen in kleineren
Gruppen von speziell ausgebildeten Kindergartenpadagoginnen betreut. Die
Anzahl der Kinder in diesen Gruppen hangt von der Art und dem Grad der
jeweiligen Behinderung ab (BMSG 2003, 84).
In der Steiermark ist es mdglich, um ,Integrative Zusatzbetreuung’ anzusuchen.
.Diese Art der Betreuung ist die externe, mobile Form des Heilpadagogischen
Kindergartens und findet in den allgemeinen Kindergarten des Bezirks Leoben
statt. Sie wird von Kindern mit besonderen Bedurfnissen und/oder Behinderungen
in Anspruch genommen, die zusatzlich zu ihrem regularen Kindergartenbesuch
wochentliche Forderungen bendtigen® (Sozialserver Land Steiermark 2010). Ein
Team, bestehend aus einer Sonderkindergartenpadagogin, einer Psychologin,
einer Mototherapeutin und einer Sprachheillehrerin betreut bis zu fliinfzehn Kinder
(a.a.0.).

*8 Der Begriff heilpddagogischer Kindergarten hat in den letzten Jahren in zahlreichen
Kindergartengesetzen den Begriff des Sonderkindergartens abgeldst, um einen Beitrag zum Abbau
sprachlicher Diskriminierung von behinderten Menschen zu leisten“ (BMSG 2003, 84).
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5.5 Therapieformen

Zusatzlich zu diesen professionellen UnterstitzungsmaRnahmen existieren
zahlreiche Therapieformen fur Kinder mit Behinderung. Zu den haufigsten zahlen:
Ergotherapie, Logopadie, Physiotherapie und Musiktherapie (BMSG 2005, 34f).
Ergotherapie wird bei Stérungen der motorischen Koordination angewandt und soll
die Selbstandigkeit der Betroffenen fordern (a.a.0., 25; Gaede 2007d, 145).
Logopédie ist eine ,klinisch-therapeutische Disziplin zur Pravention, Diagnostik,
Therapie und Beratung von Patienten aller Altersgruppen mit Sprach-, Sprech-,
Stimm-, Hor- und Schluckstdérungen sowie den damit verbundenen Stérungen der
Kommunikationsfahigkeit* (Gaede 2007d, 350). Diese Malnahme hat die
Erhaltung, Verbesserung oder Wiederherstellung kommunikativer Fahigkeiten
sowie die Moglichkeit einer ,normalen’ Entwicklung zum Ziel (a.a.0.). ,In der
Therapie von  Sprachentwicklungsstérungen werden MalRnahmen der
Sprachanbahnung und Sprachférderung unterschieden“ (Gaede 2007e, 708).
Physiotherapie ist ein Oberbegriff fur Bewegungstherapie und physikalische
Therapieformen. Erstere ist eine ,Behandlungsmethode, die durch koérperliche
Aktivitaten Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems, der Atemwege, des
Bewegungsapparates und des Stoffwechsels sowie psychosomatische Stérungen
gunstig beeinflussen kann® (Gaede 2007c, 1149), wohingegen letztere durch
physikalische Reize (z.B. Warme/Kalte) Reaktionen hervorrufen um die
Durchblutung zu normalisieren oder Abwehrkrafte zu starken (a.a.O.).
Musiktherapie wird bei Wahrnehmungs- oder Personlichkeitsstorungen angewandt
(BMSG 2005, 35). Im Rahmen der passiven Musiktherapie horen Patientlnnen
ausgewahlte Musiksticke und im Anschluss daran, wird das Erlebte in
Gesprachen reflektiert. Eine aktive Musiktherapie motiviert dazu, Musik
selbstandig zu produzieren. Durch die Bedienung einfacher Instrumente wie
Schlagzeug, Trommel oder Xylophon stellen sich schnell Erfolgserlebnisse ein
(Gaede 2007e, 522).

Weitere Therapiemallnahmen, welche in Anspruch genommen werden kdénnen
sind unter anderem die neurologische Rehabilitation, Hippotherapie,
Equotherapie,  Orthopadie, die  sensorische Integration oder die

Kraniosakraltherapie.
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Die neurologische Rehabilitation befasst sich mit ,Vorbeugung, Erkennung,
nichtoperativen Behandlung und Rehabilitation von Erkrankungen des
Nervensystems und der Muskeln (Gaede 2007b, 969). Rehabilitation wird
folgendermalien beschrieben:
Rehabilitation ist eine ,Mallnahme zur Linderung oder Beseitigung von
chronischen korperlichen oder seelischen Erkrankungen. Die
RehabilitationsmalRnahmen zielen darauf ab, den Einfluss behindernder und
benachteiligender Faktoren zu beheben oder zu verringern und die
verbleibenden Fahigkeiten und Begabungen zu trainieren und zu entfalten,
dass sich die Betroffenen in ihrer Umgebung zurechtfinden. Dazu sind sowohl
medizinische als auch berufliche und soziale Malinahmen notwendig“ (Gaede
2007c, 1209).
Hippotherapie ist ein ,padagogische[s], rehabilitative[s] und soziointegrative[s]
Angebot mit Hilfe des Pferdes bei Kindern ... mit verschiedenen Behinderungen
oder Storungen® (Gang/Kluwer 2004, 16). Durch diese Therapie konnen
ofunktionelle Stérungen des Bewegungsapparates, Unfallfolgen am zentralen
Nervensystem sowie Lahmungen nach Gehirnschaden oder bei multipler Sklerose
gunstig beeinflusst® (Gaede 2007c, 1211) werden. Im Vordergrund steht ,die
individuelle Forderung uber das Medium Pferd* (Gang/Kluwer 2004, 16). Reiten
spricht den Menschen ganzheitlich, also korperlich, emotional, geistig und sozial
an (a.a.0.).
Equotherapie ist ebenso eine Therapie mit Pferden, welche ,auf der besonderen
Begabung dieser Tiere [beruht], nonverbale Korperimpulse zu erkennen und der
Therapeutln rickzumelden® (E.motion [2010]).
Orthopéadie ist ein ,medizinisches Fachgebiet, das sich mit der Entstehung,
Behandlung und Vorbeugung angeborener und erworbener Form- und
Funktionsfehler des Haltungs- und Bewegungsapparates beschéaftigen® (Gaede
2007c, 1107). Orthopadinnen arbeiten auch haufig mit Ergotherapeuten oder
Fachkraften aus Rehabilitationskliniken zusammen (a.a.O.).
Die sensorische Integration ist aus der Ergotherapie entstanden und bietet ,eine
wissenschaftliche Grundlage fur Techniken, die Wachheit, Affektlage und
Motivation der Kinder unterstitzen und zur Erfahrung von Wohlbefinden,
Engagement und Kompetenz fuhren (Roley u.a. 2004, 5). Erfahrungen werden

als ,dynamische Interaktion zwischen dem Individuum und der Umwelt* (Roley
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u.a. 2004, 14) betrachtet und die sensorische Integration ,bewirkt strukturelle und
funktionelle Veranderungen des Nervensystems® (a.a.0.), welches eine
entscheidende Rolle fur ,die Integration von Informationen und fir die
Ausschopfung des Potenzials einer Person® (a.a.0.) darstellt.

Die Kraniosakraltherapie ist ein ,naturkundliches Behandlungsverfahren, bei dem
bestimmte Handgrifftechniken mit sanften Schieben und Drucken der
Schadelknochen Erkrankungen lindern sollen” (Gaede 2007b, 792). Sie wird
beispielsweise bei Schmerzen im Bewegungsapparat angewandt und ist kein

wissenschaftlich belegtes Verfahren (a.a.0.)

5.6 Selbsthilfegruppen

Eltern mit einem Kind mit Behinderung erleben haufig, dass der ,sonst notwendige
und fruchtbare Erfahrungsaustausch“ (Lotz 2004, 62) zwischen Eltern schwierig
wird. Durch das starke Bedirfnis besonders von betroffenen Miuttern, sich
auszutauschen und Ratschlage einzuholen, werden Personen gebraucht, die
Hoffnung machen, Angste nehmen und Informationen geben kénnen. Die Suche
nach anderen Betroffenen flhrt die Frauen haufig zu Selbsthilfegruppen oder
ahnlichen Institutionen (a.a.0.). Die dort erfahrene Unterstitzung sichert den
Muttern eine bedingungslose Anerkennung, durch welche das Selbst stabilisiert
werden kann. Die Motivation, sich Selbsthilfegruppen, Vereinen und
Organisationen anzuschliel3en, liegt in der Kontaktaufnahme mit anderen
betroffenen Eltern und der Kommunikation und Wahrnehmung ahnlicher Probleme
sowie in der Weitergabe von Ratschlagen und Informationen und der Bestarkung
der Eltern durch die Wiedererkennung der eigenen Situation in Erzahlungen
anderer (Ziemen 2002, 268). ,Im Kontakt mit ebenfalls betroffenen Eltern findet
sich Verstandnis, Emphatie und zugleich die Moglichkeit, Ratschlage zu finden,
Anlaufpunkte zu eruieren und Handlungsmdglichkeiten zu erfahren (Lotz 2004,
62). Laut Finger (1992) sind der ,Informations- und Erfahrungsaustausch® (a.a.O.,
93ff zit. n. Eckert 2002, 52), Eigeninitiative zu entwickeln, der ,Aufbau einer neuen
sozialen ldentitat (a.a.0.), Verstandnis zu erfahren, der ,Austausch von Geben
und Nehmen*“ (a.a.0.) sowie die ,Férderung sozialer Kontakte® (a.a.0.) moégliche
Aufgaben dieser Unterstitzungsmalinahmen. Selbsthilfegruppen und ahnliche

Angebote bieten betroffenen Eltern unterschiedliche Formen der Unterstitzung.

87



Es werden Elterngruppen, Gesprachsrunden, Elterngesprache, Eltern-Kind-
Gruppen, Weiterbildungen und Elternaustausch mit gleichzeitiger Kinderbetreuung
oder gemeinsame Freizeitangebote, wie Spielnachmittage, Feste oder Ausflige
organisiert (Eckert 2002, 95f; Ziemen 2002, 269).

6 Forschungsmethode

Um die im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit entworfenen Fragestellungen
beantworten zu kdnnen, sollen die subjektiven Sichtweisen der Frauen mithilfe des
problemzentrierten Interviews  erhoben  werden. Dieses ist eine
Erhebungsmethode der qualitativen Forschung, welche ,jede Art der Forschung
[meint], deren Ergebnisse keinen statistischen Verfahren oder anderen Arten der
Quantifizierung entspringen® (Strauss/Corbin 1996, 3). Im Gegensatz zur
quantitativen Forschung, welche reprasentative*® Ergebnisse erzielen mochte, ist
das Ziel der qualitativen Forschung die mdglichst genaue Beschreibung der
untersuchten Lebenswelt (Fuhs 2007, 60). Mayring (2002, 19) beschreibt funf
Grundsatze qualitativer Forschung, welche das Grundgerust qualitativen Denkens
darstellen. Es handelt sich hierbei um ,die Forderung starkerer
Subjektbezogenheit der Forschung, die Betonung der Deskription® und der
Interpretation der Forschungssubjekte, die Forderung, die Subjekte auch in ihrer
naturlichen, alltadglichen Umgebung ... zu untersuchen, und schliellich die
Auffassung von der Generalisierung der Ergebnisse als
Verallgemeinerungsprozess® (a.a.O.). Diese Verallgemeinerung kann nicht Uber
bestimmte Verfahren hergestellt werden, sondern es muss im Einzelfall
schrittweise begrindet werden, warum und woflur die Ergebnisse Gliltigkeit
besitzen (a.a.0., 23f).

Empirische Forschungen im humanwissenschaftlichen Bereich verlangen vom
Untersucher oder von der Untersucherin ethische Sensibilitat (Bortz/Déring 2006,

41). Vorab  sollen die Untersuchungsteilnehmerinnen uber  das

%9 Reprasentativitat ergibt sich dann, wenn aus der untersuchten Teilmasse ,auf die ...

Grundgesamtheit geschlossen werden kann® (Gaede 2007e, 635). Dabei muss die Stichprobe so
gewabhlt sein, dass ,die untersuchten Merkmale und die nicht interessierenden, stérenden Einflisse
goenauso verteilt ... [sind] wie in der Grundgesamtheit® (a.a.0.).

Deskription meint eine ,umfassende Beschreibung ... des Gegenstandsbereiches* (Mayring
2002, 21).
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Forschungsvorgehen®!, die Freiwilligkeit der Teilnahme und die Anonymitat
informiert werden. Die ethische Sensibilitdt umfasst die Datensammlung, die
Analyse der Daten und eine vertrauliche und anonyme Darstellung der Forschung
(Bortz/Déring 2006, 43ff; Flick 2007, 63ff).

6.1 Das problemzentrierte Interview

Das problemzentrierte Interview lasst die Befragten frei erzahlen, ist jedoch
zentriert auf eine Problemstellung (Mayring 2002, 67). Diese Interviewform
.,umfasst einen vorgeschalteten Kurzfragebogen, den Leitfaden, die
Tonbandaufzeichnung und das Postskriptum (Interviewprotokoll)* (Flick 2008,
210). Durch den Kurzfragebogen konnen demographische Daten erhoben werden,
welche fur das eigentliche Thema weniger relevant sind, und die Anzahl der
Fragen im Gesprach reduziert werden (a.a.0., 212). Anhand des Leitfadens
werden ,insbesondere biographische Daten mit Hinblick auf ein bestimmtes
Problem thematisiert® (a.a.0., 210). Fragen im Rahmen des Leitfadens sind in
einer Weise formuliert, dass bestimmte Themenbereiche angesprochen werden,
der narrative Prozess jedoch nicht verloren geht (Bohnsack u.a. 2006, 114).
Gezielte Fragen grenzen demnach das Thema ein, innerhalb der
Themenstellungen soll der oder die Befragte jedoch frei erzahlen konnen (Fuhs
2007, 71). Im Rahmen des Interviews kann zwischen Sondierungsfragen
(Einstiegsfrage, Zurlickspiegelung), Leitfadenfragen und Ad-hoc-Fragen (Fragen,
welche nicht im Leitfaden verzeichnet sind) unterschieden werden.

Um das eruierte Material festzuhalten, wird mit dem Einverstandnis des
Interviewten in der Regel eine Tonbandaufzeichnung angefertigt. ,Notfalls kann
aber auch wahrend des Gesprachs oder danach ein Protokoll erstellt werden®
(Mayring 2002, 69f). Das Postskriptum, welches vom/von der Interviewerln
dokumentierte Eindrucke uber die Kommunikation oder Uber das Verhalten des
Interviewpartners enthalt, kann fur eine spatere Interpretation des Interviews
hilfreich sein und moglicherweise Kontextinformationen ersichtlich machen (Flick

2007, 213). ,Das Problemzentrierte Interview wahlt den sprachlichen Zugang, um

> .Gelegentlich ist es flr das Gelingen einer Untersuchung erforderlich, dass die

Untersuchungsteilnehmer den eigentlichen Sinn der Untersuchung nicht erfahren diirfen .... Sind
Tauschungen unvermeidlich und verspricht die Untersuchung wichtige, neuartige Erkenntnisse, so
besteht die Pflicht, die Teilnehmer nach Abschluss der Untersuchung uber die wahren
Zusammenhange aufzuklaren® (Bortz/Déring 2006, 44).
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seine Fragestellung auf dem Hintergrund subjektiver Bedeutungen, vom Subjekt
selbst formuliert, zu eruieren® (Mayring 2002, 69). Durch den Raum far
Erzahlungen wird die Offenheit fur die subjektive Sichtweise des Interviewpartners
gewahrleistet (Flick 2007, 270). Es besteht keine spezifische Methode zur
Auswertung problemzentrierter Interviews, ,es werden jedoch vor allem
kodierende Verfahren, insbesondere die qualitative Inhaltsanalyse dabei
verwendet” (a.a.0., 213).

6.2 Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

Die qualitative Inhaltsanalyse bietet die Moglichkeit, transkribierte Interviews
systematisch zu analysieren (Mayring 2002, 114; Flick 2007, 409). ,Ein
wesentliches Kennzeichen ist die Verwendung von Kategorien, die haufig aus
theoretischen Modellen abgeleitet sind: Kategorien werden an das Material
herangetragen und nicht unbedingt daraus entwickelt, wenngleich sie immer
wieder daran Uberpruft und gegebenenfalls modifiziert werden® (Flick 2007, 409).
Ziel dieses Auswertungsverfahrens ,ist es, die manifesten und Ilatenten
[verborgene] Inhalte des Materials in ihrem sozialen Kontext und Bedeutungsfeld
zu interpretieren, wobei vor allem die Perspektive der Akteure herausgearbeitet
wird® (Bortz/Doring 2006, 329). Diese Interpretationen mussen intersubjektiv
nachvollziehbar und inhaltlich moéglichst umfassend sein (a.a.O., 329ff). Mayring
(2002/2005) bietet ,eine Anleitung zum regelgeleiteten, intersubjektiv
nachvollziehbaren Durcharbeiten umfangreichen Textmaterials® (Bortz/Déring
2006, 331f): Nach der Feststellung des Materials, Auswahl der Interviews, Analyse
der Erhebungssituation sowie der formalen Charakterisierung des Materials
(Aufzeichnung oder Protokoll) wird durch eine der drei von Mayring (2002/2005)
vorgeschlagenen Techniken der Text analysiert (Flick 2007, 409f). Hier
unterscheidet Mayring (2002, 115ff) zwischen der inhaltsanalytischen
Zusammenfassung, der Explikation und der strukturierenden qualitativen
Inhaltsanalyse. Das Ziel der zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse ist
die Reduktion des Materials, sodass wesentliche Inhalte bestehen bleiben sowie
die Schaffung eines Uberschaubaren Korpus, welcher ein Abbild des
Grundmaterials darstellen soll (Mayring 2002, 115). Dabei werden Paraphrasen

Kategorien untergeordnet, welche bei der Durcharbeitung des Textes konstruiert
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werden (a.a.0., 116; Flick 2007, 410). Im Rahmen der explizierenden
Inhaltsanalyse werden unklare Textbestandteile durch zusatzliches Material
erlautert, erklart und verstandlich gemacht, was im eigentlichen Sinn eine
Kontextanalyse ist (a.a.0. 2002, 115ff; Bortz/Doéring 2006, 332).

Die im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit geflihrten problemzentrierten
Interviews werden mithilfe der strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse
analysiert. Das Ziel der Strukturierung ,ist es, bestimmte Aspekte aus dem
Material herauszufiltern, unter vorher festegelegten Ordnungskriterien einen
Querschnitt durch das Material zu legen oder das Material auf Grund bestimmter
Kriterien  einzuschatzen® (Mayring 2002, 115). Das theoriegeleitete
Kategoriensystem wird in einer Weise definiert, dass Textmaterial jederzeit zu den
Kategorien zugeordnet werden kann. Die Strukturierung des Kategoriensystems
vollzieht sich in drei Schritten (a.a.0., 118f): Der erste Schritt ist die Definition der
Kategorien, in welcher explizit definiert wird, welche Textbestandteile welcher
Kategorie zugeordnet werden sollen. Weiters ,werden konkrete Textstellen
[Ankerbeispiele] angefuhrt, die unter eine Kategorien fallen und als Beispiel fur
diese Kategorie gelten sollen” (a.a.0., 118). Bei ,Abgrenzungsproblemen
zwischen Kategorien, werden Regeln [Kodierregeln] formuliert, um eindeutige
Zuordnungen zu ermoglichen® (a.a.0., 119).

Mayring (2008, 85ff) unterscheidet im Rahmen der strukturierenden Inhaltsanalyse
vier Formen: Die formale Strukturierung will eine Struktur im Material
herausarbeiten, welche dieses untergliedert, zerlegt oder schematisiert. Die
Jtypisierende Strukturierung will auf einer Typisierungsdimension einzelne
markante Auspragungen im Material finden und diese genauer beschreiben®
(a.a.0., 85, Hervorhebung im Original). Eine skalierende Strukturierung soll die
Ergebnisse, welche aus dem Material gezogen werden auf einer Skala
einschatzen. Die vierte beschriebene Form ist die inhaltliche Strukturierung
(a.a.0.) und wird zur Auswertung der im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit
gefuhrten Interviews angewendet. Ziel ist es, ,bestimmte Themen, Inhalte,
Aspekte aus dem Material herauszufiltern und zusammenzufassen. Welche
Inhalte aus dem Material extrahiert werden sollen, wird durch theoriegeleitet
entwickelte Kategorien und (sofern notwendig) Unterkategorien bezeichnet®
(a.a.0., 89).
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6.3 Sampling

Da die Forschungsfrage der vorliegenden Diplomarbeit: ,Wie erleben und
verarbeiten Mutter vierjahriger Kinder, welche nach der Geburt mit deren
Behinderung konfrontiert wurden, das bisherige Zusammenleben  lautet,
schrankte sich das Feld der fir ein Interview in Frage kommenden Mdutter ein. Sie
mussten drei Kriterien erfillen: |hr Kind musste zum Zeitpunkt des Interviews vier
Jahre alt und die Diagnose der Behinderung durfte erst nach der Geburt gestellt
worden sein. Weiters musste das Kind den Kindergarten bereits besuchen, um
subjektive Sichtweisen der Mutter zum Kindergartenbesuch befragen zu kénnen.
Die Suche nach Mattern, welche diese Kriterien erflillten, gestaltete sich schwierig.
Durch das Austeilen von Briefen in Kindergarten konnten keine Kontakte
hergestellt werden. Da es nicht nachvollziehbar war, ob die
Kindergartenpadagoginnen den Mduttern den Brief auch tatsachlich zukommen
lieRen, kann nicht beurteilt werden, ob kein Interesse an einem Interview bestand,
oder ob sie den Brief erst gar nicht erhielten. Kontakte zu jenen Frauen, mit
welchen das Interview gefuhrt wurde, kamen ausschlieRBlich uUber private
Ansprechpersonen zustande.

Die Zusammensetzung der Falle ergab sich zufallig. Dennoch wurde darauf
geachtet, verschiedene Diagnosen und Beeintrachtigungen zu berucksichtigen,
um Mdatter mit unterschiedlichen Erfahrungen und Hintergrinden befragen zu
konnen: Interviewt wurden Mdutter von Kindern mit koérperlichen, sprachlichen,
kognitiven und/oder geistigen Beeintrachtigungen, Koordinations- und
Entwicklungsstorungen sowie von Kindern mit zusatzlich einer Epilepsie und

einem Madchen mit autistischen Zugen.

Letztendlich konnten zwischen dem 7. Juli und 4. August 2010 mit funf Mattern
Interviews geflhrt werden. Sie dauerten zwischen 45 Minuten und einer Stunde.
Das durchschnittliche Alter der Frauen zum Zeitpunkt der Interviews war 35,752
Jahre. Die Mutter kommen aus den Bundeslandern Wien, Niederdsterreich und
der Steiermark. Alle Frauen leben mit dem Vater ihres Kindes (mit Behinderung)
zusammen, wobei vier Paare verheiratet sind und ein Paar in einer Partnerschaft
lebt. Zwei Mutter haben drei Kinder, eine Mutter hat zwei Kinder und zwei Mutter

haben ein Kind. Alle Mutter sind berufstatig, wobei vier Frauen 20 Stunden pro

%2 Die Schreibweise 35,7 Jahre meint 35 Jahre und 7 Monate.
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Woche und eine Mutter 30 Stunden pro Woche arbeiten. Der Eintritt in den
Kindergarten war zwischen 2,7 und 4,2 Jahren und lag zum Zeitpunkt der
Interviews neun bis 15 Monate zurick.

Die Interviews fanden im von der Frau gewlnschten Rahmen statt — zwei
Interviews in deren Wohnung, zwei in einem Kaffeehaus und eines in der
Wohnung von Verwandten.

Nachdem ich mich bei den Muttern fur ihre Bereitschaft, ein Interview zu geben,
bedankt hatte, sicherte ich ihnen die Anonymitat aller Angaben zu, und dass diese
ausschliellich fir meine Diplomarbeit verwendet werden wirden. In weiterer
Folge gestatteten mir alle Mutter das Interview aufzuzeichnen. Alle Namen und
Orte, welche auf die Identitat der Frauen und deren Familie Aufschluss geben
konnten, wurden aufgrund des Datenschutzes verandert. Die von Bortz und
Déring (2006, 41) beschriebene ethische Sensibilitat wurde gewahrt, indem die
Frauen uber das Forschungsvorgehen und die Freiwilligkeit der Teilnahme
informiert wurden. Weiters wurde ihnen die Anonymitat der Daten versichert (vgl.
Kapitel 6).

6.4 Interviewleitfaden

Um den Interviewleitfaden zu erproben, wurde vorab bereits ein Probeinterview
mit einer Mutter geflhrt, welche jedoch aufgrund des Alters ihres Kindes nicht der
zur Beantwortung der Fragestellung erforderlichen Zielgruppe angehort. Der
Leitfaden wurde aufgrund dieses Interviews modifiziert. Die Gliederung orientiert
sich an den Subfragen der Forschungsfrage und gestaltet sich wie folgt:

Bevor die Mutter zu unterschiedlichen Fragenblocken befragt wurden, fullten diese
Kurzfragebogen aus. Eine offen formulierte Einstiegsfrage sollte die Frauen zum

Erzahlen motivieren.

Im ersten Fragenblock geht es um Situationen und Phasen, welche aus der Sicht
der Frauen bedeutsam waren, warum diese fur sie bedeutsam waren und welche
Gedanken und Gefuhle sie damit verbinden. Weiters wurde auf die Mitteilung der
Diagnose und Reaktionen auf diese eingegangen. Erfragt wurde innerhalb des
ersten Fragenblocks ebenso, wie die Mutter den Kindergartenbesuch ihres Kindes

erlebten oder erleben. Hier ging es um die Eingewdhnung und Abldsung sowie um
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die Kindergartenpadagogin als Bezugsperson. In einem weiteren Schritt wurde
den Muttern die Gelegenheit geboten, Uber die ersten Tage ihres Kindes im
Kindergarten und die heutige Situation zu berichten.

Im Rahmen des zweiten Fragenblocks geht es um das Erleben von Reaktionen
von Familie, Freundlnnen oder Bekannten sowie von fremden Personen. Hier
wurden die Mutter dazu befragt, wie diese Reaktionen kurz nach der Diagnose
und zum Zeitpunkt des Interviews erlebt wurden. Weiters ging es um Gedanken
und Geflhle seitens der Frauen, welche vor allem bei Reaktionen von fremden
Personen auftraten.

Im dritten Fragenblocks werden die Mutter zu Geflihlen und der Beziehung zu
ihrem Kind in der Vergangenheit und zum Zeitpunkt des Interviews befragt.

In einem weiteren Block geht es um positive Aspekte und Erfahrungen sowie
Belastungen, welche von den Frauen im Zusammenleben mit ihrem Kind erlebt
wurden oder werden. Uber die Bewidltigung der beschriebenen Belastungen
wurden die Mutter im Rahmen des funften Fragenblocks befragt.

In den letzten beiden Fragenbldcken geht es um Unterstitzungen von der Familie,
Freundinnen sowie Bekannten einerseits, andererseits von institutionellen und
Offentlichen  Stellen. Im  Rahmen der Fragen zu professionellen
UnterstutzungsmalRnahmen wurden die Art der in Anspruch genommenen
Malnahmen oder Institutionen, positive und negative Aspekte aus damaliger und
heutiger Sicht sowie Verbesserungsvorschlage und Aspekte, welche vermisst
wurden angesprochen.

Abschliefend wurde den Frauen die Gelegenheit geboten, wesentliche Aspekte
zu erlautern, welche ihrer Meinung nach noch nicht angesprochen werden

konnten.
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6.5 Fallbeschreibungen

Frau A

Frau Auer hat zwei Kinder. lhre altere Tochter Anna erlitt kurz nach der Geburt
einen Schlaganfall. Die Diagnose lautete ,Mediainfarkt links’ und wurde im siebten
Lebensmonat des Kindes gestellt. Anna besucht den Kindergarten seit sie 2,7
Jahre alt ist. Sie wurde und wird ebenso von einer Tagesmutter betreut. Anna ist

in ihrer Sprache, Bewegung und Koordination beeintrachtigt.

Beschreibung der Diagnose
Mediainfarkt/Schlaganfall: Ein Schlaganfall ist eine ,akute Durchblutungsstorung
des Gehirns mit neurologischen Ausfallen® (Gaede 2007b, 1271). Ist die Arteria

cerebri media betroffen und besteht ein Verschluss dieser mittleren

Grol¥hirnarterie, dann ,entsteht auf der Gegenseite zum betroffenen Gefal} eine
Halbseitenlahmung mit Sensibilitatsstorung, die den Arm- und Gesichtsbereich
starker  betrift als das Bein, oft Dbegleitet von  beidseitigen
Gesichtsfeldeinschrankungen zur erkrankten Seite hin“ (a.a.0, 1272).

Halbseitenparese/Hemiparese rechts: Unter einer Parese versteht man die

.,Lahmung eines Korperteils oder eines Organs® (Gaede 2007b, 1129). Diese
Lahmung betrifft den ,Ausfall der Muskelkraft (motorische Lahmung), im weiteren
Sinne auch [die] Beeintrachtigung des Empfindens flr Berihrung, Schmerz und
Temperatur (sensible Lahmung)® (a.a.0., 2007a, 812). Ursachen sind haufig
Schlaganfalle oder Verletzungen, sowie Verletzungen des Gehirns (z.B. Schadel-

Hirn-Trauma).

Institutionelle UnterstiitzungsmaBnahmen

Frau Auers Tochter hat unmittelbar nach der Diagnose und bei auftretenden
motorischen Schwierigkeiten Physiotherapie und neurologische Rehabilitation in
Anspruch genommen. Zurzeit nimmt Anna Ergotherapie und Logopadie in

Anspruch.
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Frau B

Frau Bauer hat drei Kinder. Ihr jungster Sohn Boris erlitt durch einen Unfall ein
Schadel-Hirn-Trauma, als er 15 Monate alt war. Die Diagnose lautete ,Status Post
SHT; Linksseitenparese, Dyspraxie, Epilepsie, Entwicklungsretardierung’. Boris
besucht den Kindergarten seit er 4,2 Jahre alt ist. Frau Bauer wird von zwei Au

Pairs in der Betreuung von Boris unterstutzt.

Beschreibung der Diagnose
Schadel-Hirn-Trauma (SHT): Ein Schadel-Hirn-Trauma ist eine ,kombinierte
Verletzung von Kopfschwarte, Schadel und Gehirn® (Gaede 2007b, 1252).

Linksseitenparese/Hemiparese links (siehe oben).

Dyspraxie: Dyspraxie ist eine leichte ausgepragte Form der Apraxie. Darunter ist
ein ,neurologisches Krankheitssymptom, bei dem die Person nicht mehr in der
Lage ist, fruher selbstverstandliche Handlungen ... durchzufuhren® (Gaede 2007,
84) zu verstehen.

Epilepsie: Epilepsie ist ein ,Oberbegriff fir Funktionsstérungen des Gehirns mit
anfallsweise auftretenden Muskelkrampfen, die durch plétzlich entstehende,
simultane elektrische Entladungen grof3er Nervenzellgruppen des Gehirns bedingt
sind“ (Gaede 2007, 328).

Entwicklungsretardierung®: Wie bereits beschrieben (vgl. Kapitel 3.6) versteht

man unter einer Entwicklungsstorung den abweichenden Zustand der normalen
Entwicklung eines Kindes (Gaede 2007, 318). In diesem Fall betrifft die

Entwicklungsretardierung die gesamte Entwicklung des Kindes.

Institutionelle UnterstiitzungsmaBnahmen

Frau Bauers Sohn nimmt Physiotherapie, psychologische Sprachanbahnung,
Orthopadie, Hippotherapie, Kraniosakraltherapie und Frihférderung in Anspruch.
Weiters wird sie unterstutzt vom Kindergarten und den Au Pairs. Einmal jahrlich

besucht sie mit ihrem Sohn fiur vier Wochen ein Rehabilitationszentrum.

% Retardierung ist eine Form der Entwicklungsstérung (Gaede 2007b, 1219).
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Frau C

Frau Christof hat drei Kinder. Bei ihrem mittleren Kind, Claudia wurde drei Tage
nach der Geburt die Diagnose ,Trisomie 21’ gestellt. Claudia besucht den
Kindergarten seit sie 2,7 Jahre alt ist. Bevor sie diesen besuchte, wurde sie

tageweise von einer Tagesmutter betreut.

Beschreibung der Diagnose
Trisomie 21: Trisomie bedeutet eine Chromosomenfehlverteilung, bei der ein
Chromosom dreimal vorhanden ist. Die ,befruchtete Eizelle und damit alle
Korperzellen [tragen] zusatzlich zu dem regularen doppelten Chromosomensatz
ein Uberzahliges Chromosom® (Gaede 2007b, 1416). Trisomie 21 ist auch bekannt
unter dem Namen ,Downsyndrom“ (a.a.0.). Das Chromosom 21 beinhaltet drei
(statt zwei) Chromosomen.
,Das fuhrt beim Kind zu einem komplexen Schadigungsbild mit korperlichen
Merkmalen (z.B. geburtliches Untermald und -gewicht, Zurlckbleiben des
Langenwachstums, haufig angeborene Herzfehler, Deformationen der Finger,
uberdurchschnittlich haufig Leukamieerkrankungen, vermindertes
Gehirngewicht, Mongolenfalte beim Auge), Intelligenzmangel, sensorische
Schaden u.v.a.“ (Schmutzler 2006, 35f).

Institutionelle UnterstiitzungsmaBnahmen
Frau Christofs Tochter hat unmittelbar nach der Diagnose und im Laufe der Zeit
Frahférderung, Physiotherapie und Logopadie in Anspruch genommen.

Gegenwartig wird sie von der Sonderpadagogin im Kindergarten unterstitzt.
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Frau D

Frau Doppler hat ein Kind. Bei ihrer Tochter Daniela wurde mit ungefahr drei
Monaten die Diagnose ,infantile Zerebralparese — spastische Hemiparese rechts’
gestellt. Spater wurde noch ,Epilepsie’ diagnostiziert. Daniela besucht den
Kindergarten seit sie 3,4 Jahre alt ist und hat zuvor schon eine Kinderkrippe

besucht. Sie ist in ihrer Sprache, Bewegung und Koordination beeintrachtigt.

Beschreibung der Diagnose

Infantile Zerebralparese: Unter einer infantilen zerebralen Kinderlahmung versteht

man die ,Lahmungen als Folge einer Schadigung des Gehirns wahrend der
Schwangerschaft, unter der Geburt oder im Neugeborenenalter. Haufig liegen
Sauerstoffmangelzustande zugrunde, die als Folge von Durchblutungsstérungen
der Gebarmutter oder unter der Geburt entstanden sind. (...) Oft bestehen
aulerdem eine Minderbegabung und epileptische Anfalle” (Gaede 2007b, 1527).

Spastische Hemiparese rechts: Zuséatzlich zur bereits beschriebenen Parese,

besteht eine ,dauerhafte Erhdhung des Spannungszustandes von Muskeln, die
durch passive, v.a. ruckartige (Dehn-)Bewegungen zusatzlich verstarkt werden
kann. Meist sind gleichzeitig die Muskelreflexe der betroffenen Gliedmalien
gesteigert auslosbar” (Gaede 2007b, 1328).

Epilepsie: (siehe oben)

Institutionelle UnterstiitzungsmaBnahmen

Unmittelbar nach der Diagnose nahm Frau Dopplers Tochter eine Physiotherapie
in Anspruch. Weiters wurde Logopadie und ein Projekt namens ,Kids Chance’ im
Rahmen eines Rehabilitationszentrums, welches Gesprache mit betroffenen
Mdattern, Informationstage und den Kontakt mit Therapeutinnen anbietet, in
Anspruch genommen.

Zurzeit werden Ergotherapie, Hippotherapie und die integrative Zusatzbetreuung

im Kindergarten in Anspruch genommen.
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Frau E:

Frau Eder hat ein Kind. lhre Tochter Elisabeth zeigte bereits im zweiten
Lebensjahr Entwicklungsverzogerungen. Ungefahr mit zwei Jahren wurde eine
Jlokale Dysplasie links frontal’ diagnostiziert. Elisabeth zeigt ,autistische Zige,
kognitive Retardation und sprachliche Entwicklungsverzogerungen'. Elisabeth

besucht den Kindergarten seit sie 3,0 Jahre alt ist.

Beschreibung der Diagnose:

Lokale Dysplasie links frontal (Gehirn): Eine Dysplasie meint eine ,Fehlbildung,

Fehlentwicklung oder Unterentwicklung von Geweben oder Organen“ (Gaede
2007, 287).

Autistische Zige: ,Autismus’ beschreibt Personlichkeitsstérungen, welche ,mit

Abkapselung von der Umwelt und Versenkung in die eigene Vorstellungs- und
Gedankenwelt verbunden sind” (Gaede 2007, 126).

Kognitive Retardation: Hier ist eine verlangsamte Entwicklung ,das Wahrnehmen
und Erkennen betreffend” (Gaede 2007c, 299) gemeint.

Sprachliche Entwicklungsverzdégerungen: Eine sprachliche Entwicklungs-

verzogerung meint eine Verzogerung des zeitlich ausgedehnten Vorgangs ,des
Erwerbs der Fahigkeit zum Verstehen und zur Produktion von Sprache® (Gaede
2007d, 707).

Institutionelle UnterstiitzungsmaBnahmen

In der Vergangenheit hat Frau Eders Tochter Frihférderung, Orthopadie,
Ergotherapie, Physiotherapie, sensorische Integration und Kraniosakraltherapie in
Anspruch genommen. Gegenwartig nimmt Elisabeth Ergotherapie und

Equotherapie in Anspruch.
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7 Darstellung der Ergebnisse

Das siebte Kapitel beschaftigt sich mit den Ergebnissen der ausgewerteten
Interviews. Das achte Kapitel bietet im Anschluss daran eine Zusammenfassung
und Interpretation der wesentlichen Ergebnisse und einen Ausblick auf mogliche

weitere Forschungsfragen.

Die Interviews wurden mithilfe eines Tontragers aufgenommen und in einem
weiteren Schritt transkribiert. Das Textmaterial wurde anhand von Kategorien und
Unterkategorien ausgewertet, welche sich aus den Forschungsfragen und
Fragenblocken des Interviewleitfadens sowie im Laufe der Bearbeitung der
transkribierten Interviews ergaben.

Nach der Festlegung der inhaltlichen Hauptkategorien wurde ein
Kategoriensystem zusammengestellt, die Kategorien definiert und Ankerbeispiele
zugeordnet. In einem weiteren Schritt wurden die transkribierten Interviews
bearbeitet und einzelne Textpassagen den Kategorien zugeordnet. Dieses Kapitel
beschaftigt sich mit den Ergebnissen der innerhalb der Kategorien ausgewerteten
Aspekte. Dabei werden die Ergebnisse bezogen auf die jeweiligen Haupt- und
Subkategorien dargestellt, um die unterschiedlichen Sichtweisen und Aussagen
der Frauen vergleichen zu kénnen. Die exemplarisch ausgewahlten Zitate der
Mdatter sollen die jeweiligen Ergebnisse und Grundaussagen der Subkategorien

stutzen und belegen.

7.1 Situationen und Lebensphasen

Im Rahmen dieses Kapitels werden die Interviews bezogen auf folgende
Subfragen ausgewertet:
= Welche Situationen, Gegebenheiten, Vorkommnisse oder Lebensphasen
erlebten die Mutter als besonders bedeutsam?
= Wie erlebten die Frauen diese Lebenssituationen und -phasen, angefangen
bei der Diagnosemitteilung der Behinderung ihres Kindes uber den Eintritt
in den Kindergarten bis hin zum Zeitpunkt der Befragung?

=  Welche Geflihle und Gedanken hatten die Frauen in diesen Zeiten?
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In weiterer Folge wird auf Situationen und Lebensphasen, welche von den Muttern
als bedeutsam beschrieben wurden, sowie auf die Diagnosemitteilung und den

Kindergartenbesuch Bezug genommen.

Fir die Mutter bedeutsame Situationen und Lebensphasen

Frau Auer, Frau Christof, Frau Doppler und Frau Eder berichten, dass
bedeutsame Situationen oder Lebensphasen immer dann auftreten, wenn ihr Kind
etwas Wichtiges erlernt (hat). Dies bezieht sich beispielsweise auf das Erlernen
des Krabbelns, der ersten Schritte oder auf Fortschritte in der sprachlichen
Entwicklung. Frau Doppler berichtet:

»Diese Phasen, wo sie zum Beispiel frei gegangen ist. Wo man gesehen hat, dass die
Beeintrachtigung  nicht so  gro  ist.  Oder auch  durch  ihre
Sprachentwicklungsverzdgerung — sie spricht jetzt seit kurzem im Prinzip in Sétzen.
Das sind alles so Phasen, die doch zeigen, dass sie gut damit umgehen kann‘ (T-D/
722-26%.

Frau Eder erzahlt:

,»Also, entscheidende Phasen waren fiir uns, dass sie zum Beispiel gehen gelernt hat,
das war total motivierend. Sie hat mit 3 %2 angefangen und mit 4 hat sie selber gehen
konnen. Das war eine totale Freude, wenn dein Kind auf einmal selbstindig gehen
kann. Man kann tiberall hingehen, man braucht kein Kinderwagerl mehr. Das war so
ein Highlight, dass sie das geschafft hat und das macht das Leben einfach viel
einfacher (T-E/ Z45-51).

Far drei Frauen sind Momente, in welchen das Kind ,etwas nicht schafft’, ebenso
bedeutsame Erlebnisse, da sie dann haufig Zukunftsgedanken hervorrufen,
welche zum Beispiel von Frau Auer mit Angst verbunden sind. Frau Auer
berichtet:

»Wenn wir mit Kindern zusammen sind und etwas Schwieriges zu machen ist — zum
Beispiel aufs Spinnennetz rauf zu klettern. Sie wiirde sehr gern rauf gehen, aber sie
kanns nicht oder sie traut sich nicht immer. Das tut mir manchmal ein bisschen leid
fiir sie, weil ich Angst vor der Zukunft habe, dass sie vielleicht dann manche Dinge
nicht schafft™ (T-A/ Z41-45).

* T-D/ Z22-26' meint das Transkript von Frau Doppler (T-D). Das Zitat befindet sich in Zeile 22-26.
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Frau Doppler berichtet in Bezug auf die Epilepsie ihres Kindes, dass das Auftreten
von epileptischen Anfallen fur sie und ihre Familie deshalb bedeutsam war und ist,
da sie sich in diesen Momenten im Umgang mit der Beeintrachtigung ihres Kindes
hilflos fGhle:

,»Wenn sie zum Beispiel ihre epileptischen Anfille hat — sind immer Phasen da, die
halt sehr ,schirch’ fiir uns als Eltern oder auch fiir die GroB3eltern sind, wo man eben
relativ hilflos ist im Umgang mit dem Ganzen* (T-D/ Z13-15).

FUr Frau Auer und Frau Eder waren die Diagnosemitteilung beziehungsweise der
Diagnosefindungsprozess bedeutsame, ,schwere’ und ,harte’ Zeiten: Frau Auer
erzanhlt:

»Wo wir die Nachricht erfahren haben, war es sehr schwer fiir uns“ (T-A/ Z16).

Frau Eder erlebte die Diagnosefindungsphase folgendermalen:

»Hart war halt diese Diagnosefindungsphase, weil das auch ein eher langes
Prozedere war — mit ,ups and downs’* (T-E/ Z35-37).

Diagnose
Frau Auer, Frau Doppler und Frau Eder hatten bereits vor der Diagnosemitteilung

den Verdacht, dass ,etwas nicht stimmt’. Die Frauen bemerkten Verzogerungen in
der Entwicklung oder auffallige Verhaltensweisen ihrer Kinder. Frau Eder

beschreibt den Diagnosefindungsprozess als eine ,harte Zeit'.

Frau Auer und ihr Mann haben sich bereits vor der Diagnose an Herrn Auers Chef
(ein Oberarzt in einem Rehabilitationszentrum) gewendet, welcher die Vermutung
einer Hemiparese bereits ausgesprochen hatte.

,Wir hatten schon einen Verdacht, weil Alexanders (Anm.: Ehemann von Frau
Auer) Chef sie schon einmal untersucht hatte und gesagt hat, dass sie eine
Hemiparese hat. Aber wir wollten nicht genau wissen, was das heilit“ (T-A/ Z62-
65).

Allen Frauen wurde die Diagnose von einem Arzt oder einer Arztin Gbermittelt. Im

Fall von Frau Auer stellte eine Neurologin fest, dass Anna eine Zyste im Gehirn
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hat. Ein paar Tage nach der Diagnose wurde ein MRT>® erstellt, um die Dimension
der Zyste zu erkennen:

»Dann waren wir bei der Neurologin, die das auch festgestellt hat. Sie hat uns dann
zum Ultraschall geschickt, und wir haben dann gesehen, dass sie eine Zyste im
Gehirn hat* (T-A/ Z66-67).

Frau Auer und ihr Mann haben in einem weiteren Schritt mit der Neurologin
gesprochen:

»Wir haben auch lange mit der Neurologin geredet, und sie hat uns alles sehr
schwarz gemalt* (T-A/ Z72-73).

Frau Bauer berichtete, dass ihr von Anfang an bewusst war, welche Auswirkungen
ein schweres Schadel-Hirn-Trauma mit Einblutungen ins Gehirn mit sich bringen
kann:

,,Also, mir ist das einfach klar. Wenn ich weill, dass er ein schweres Schidel-
Hirntrauma hat — mit massiven Einblutungen — und die CTs>® erkldrt bekommen
hab, dann ist mir das klar, was das bedeutet. Ich bin nicht vor den Kopf gesto3en
und denke irgendwie: Mein Gott und das jetzt auch noch, oder so, sondern — ja —
eben dadurch, dass ich Pharmazeutin bin, kann ich viele Sachen eben auch selber
beurteilen (T-B/ Z45-50).

Frau Christof erhielt durch den Kinderarzt bereits am dritten Tag nach der Geburt
ihres Kindes die Diagnose ,Trisomie 21’:

,uUnd dann hat der Kinderarzt gesagt, was Claudia hat. Aber eigentlich habe ich das
nicht verstanden, weil ich nicht gewusst habe, was das ist: Trisomie — das war fiir
mich ein neuer Begriff (T-C/ Z39-41).

Frau Doppler und ihr Ehemann konsultierten einen ihnen bekannten Oberarzt und

schilderten ihm die Situation. Dieser vermutete, dass Daniela einen Schlaganfall

°* MRT ist die Abkiirzung von Magnetresonanztomografie. Dies ist ein ,bildgebendes Verfahren,
das aufgrund von Messungen elektromagnetischer Wellen die schichtweise Darstellung des
Koérpers im Langs- und Querschnitt ermdglicht. (...) Sie eignet sich besonders zur Darstellung von
geeringen Dichteunterschieden im Gewebe (Gaede 2007a, 748).

CT ist die Abkirzung fir Computertomografie und ist ein ,computergesteuertes Rontgen-
schichtverfahren. (...) Sie dient v.a. zur Diagnostik von Erkrankungen des Gehirns (z.B.
Hirnblutungen, Hirntumoren) und Veranderungen im Bereich des Oberkdrpers (Thorax), Bauches
(Abdomen), Bewegungsapparates und Skeletts sowie zum Tumornachweis in allen
Kérperabschnitten* (Gaede 2007, 241).
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hatte und eine Halbseitenlahmung habe. Bei einem personlichen Gesprach mit
demselben Oberarzt bestatigte sich diese Annahme:

»Dann das Gespriach, wie wir mit der Daniela dann direkt beim Oberarzt oben
waren, war sehr nett. Also, er ist ein Mensch, der dir sagt: ,Du musst damit rechnen,
dass das oder das oder das passiert’. Er hat uns gesagt, dass er uns nicht sagen kann,
wie sie gehen wird oder ob sie gehen wird. Er ist sehr ehrlich, sagt dir auch alles, mit
dem du rechnen musst, was an — unter Anfithrungszeichen — schlechten Dingen
kommen kann* (T-D/ Z53-59).

Frau Eder beschreibt, dass im zweiten Lebensjahr ihres Kindes der Kinderarzt
einen ,Entwicklungsriickstand’ diagnostizierte und ihr eine Neurologin empfahl.
Diese konnte jedoch auch keine differenziertere Diagnose stellen und empfahl der
Familie ein psychologisches Gutachten durchfuhren zu lassen. Dieses kam zu
dem Ergebnis, dass Elisabeth ,kognitive und motorische Rickstande’ hatte:

,»Es hat immer noch ,Entwicklungsverzogerung’ geheillen — das war der Titel. Und
das war irgendwie nicht greifbar, nicht klar* (T-E/ Z26-27).

Familie Eder besuchte in weiterer Folge einen Entwicklungsneurologen. Dieser
konnte keine Diagnose im Sinne eines medizinischen Terminus stellen, jedoch
benannte er die jeweiligen Einschrankungen und Auffalligkeiten von Elisabeth. Der
Besuch wurde von Frau Eder dahingehend positiv bewertet, da der
Entwicklungsneurologe ihr sagte, dass sie weiter mit Elisabeth so umgehen soll,
wie bisher.

,»Also, es war immer irgendwie alles ohne Befund und aber trotzdem nicht okay. In
der Verzweiflung haben wir uns einmal an diesen Entwicklungsneurologen
gewendet und sind dort hin — mit allen unseren Unterlagen* (T-E/ Z110-112). ,,Er
hat das dann einmal so irgendwie benannt, hat zwar immer noch keinen Namen
[medizinischen Terminus] gehabt. Er hat gesagt: ,Ja das ist wichtig und er findet das
voll okay, auch wenns da irgendwie keine Befunde gibt’ und dass wir so weiter
machen sollen. Dieses Gesprich hat sich total bewdhrt™ (T-E/ Z124-127).

Im Zuge einer zweiten Testung ist die Diagnose — vor allem bezogen auf den
Autismus — konkreter geworden:

,Vor allem weil die Diagnose ,autistische Ziige’ ist. Das ist ja auch so weit gefasst.
Sie ist ja kein klassischer — die keine sozialen Kontakte zulédsst. Sie ist mit
Erwachsenen total happy — sie kann auf Erwachsene zugehen, und da ist sie eher
tiberschwinglich. Aber bei ihr kommt der Autismus im Kontakt mit Kindern total
zum Ausdruck. Deswegen war das am Anfang nicht so ersichtlich. Das hat sich dann
erst im Kindergarten herausgestellt* (T-E/ Z76-82).
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Reaktionen auf die Diagnose werden folgendermal3en beschrieben: Wahrend
Frau Bauer eher rational reagierte und den Fokus darauf legte, wie sie dem Kind
helfen kann, beschreiben die anderen vier Frauen Gefuhle wie Schock,
Deprimiertheit, Verzweiflung und am Boden zerstort gewesen zu sein. Frau
Doppler erzanhlt:

»Man fiihlt sich irgendwie so so so so bodenlos — ja so, als ob irgendwer einem den
Lebensinhalt wegzieht* (T-D/ T95-96). ,,Also, es ist im Prinzip — ja, es bricht schon
eine kleine Welt zusammen* (T-D/ Z99-100).

Frau Auer erzahlte, dass sie Schwierigkeiten hatte, ihre Gefihle einzuordnen und
sie das Kind die ersten paar Stunden nach der Diagnose gar nicht angreifen
konnte:

,Im Spital noch war ich wie weggeschaltet. Ich hab total wenig gedacht, weil ich so
schockiert war. Und erst dann zu Hause ist es hoch gekommen. Ich habe schlimme
Sachen bisher erlebt, aber das war wirklich das Schlimmste was ich je erlebt hab®
(T-A/ Z94-98). ,,Ich kann mich erinnern, in den ersten Stunden konnte ich sie gar
nicht anfassen, ich war so schockiert, aber das war nach ein, zwei Tagen schon
wieder weg. Ja, am Anfang hast du schon Schwierigkeiten deine Gefiihle
einzuordnen® (T-A/ Z195-198).

Frau Eder beschreibt Geflihle der Trauer, Wut und Verzweiflung:

,lrauer — also von zwei bis drei Jahren habe ich irgendwie ur oft geheult — aber das
ist halt meine Strategie. Ja, es war total viel Trauer und Wut — ,Warum geht das
nicht, warum wir, warum miissen wir so ein Kind haben’. In der Schwangerschaft
war alles okay, es gab nie irgendwie ein Problem, und dann entwickelt sich so eine
Behinderung. Und ja — Trauer, viel Wut, Verzweiflung, weil man ja nicht weil3, wie
soll man tun, was soll man tun, wohin soll man gehen* (T-E/ Z61-68) (Anm: Frau
Eders Kind =zeigt autistische Ziige, kognitive Retardation und sprachliche
Entwicklungsverzogerungen).

Frau Bauer berichtet von Erschopfungszustanden, welche erst ,eine Zeit' nach der
Diagnose bzw. nach dem Unfall auftraten. Diese wurden bemerkt, als wieder
Routine und Ruhe ins Leben eingekehrt waren:

»Ich hab dann viel spéter einmal gemerkt, dass ich schon sehr erschopft war eine
Zeit lang. Aber das merkt man im ersten Moment nicht. Also, im ersten Moment
geht es eher darum, dass man das Beste raus holt und schafft. Und wenn einmal ein
bisschen Ruhe einkehrt und das so zur Routine wird, dann kommt mal die
Erschopfung (T-B/ Z86-90)
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Frau Auer und Frau Christof berichten, dass sie erst spater realisiert und
verstanden haben, was die jeweilige Diagnose bedeutet. Wahrend Frau Auer
,nicht wissen wollte’, was diese bedeutet, wurde Frau Christof erst zu Hause von
ihrem Mann und durch Recherchen im Internet Uber die Diagnose und mogliche

Auswirkungen informiert.

Drei Frauen berichteten, dass sie ihre Kraft und den Fokus auf das Kind richteten.
Frau Auer wollte ihrem Kind die bestmoglichen Chancen geben und sie erkundigte
sich Uber Therapiemoglichkeiten:

,,Wo wir die Nachricht erfahren haben, war es sehr schwer fiir uns, aber wir haben
uns sehr schnell wieder erfangen. Wirklich sehr schnell, nach ein, zwei Wochen. Wir
haben uns gedacht, dass wir einfach nicht traurig sein diirfen, weil wir ihr helfen
miissen, dass wir die Kraft fiir sie haben miissen. Und somit haben wir auch gleich
mit der Physiotherapie begonnen. Und wir haben uns auch erkundigt und sie auch
gleich fiir eine Intensivtherapie angemeldet in einem Rehabilitationszentrum. Damit
wir einfach alle Chancen auf ihre Seite geben* (T-A/ Z16-22).

Frau Bauer versuchte alles zu tun, um das Gefuhl zu haben, das ,Beste
herausholen zu kdnnen’. Sie behandelte ihren Sohn homoopathisch und brachte
eigene Pflegeprodukte mit, als ihr Sohn auf der Intensivstation lag. Frau Bauer
beschreibt einen Naturglauben, der ihr dabei half, daran zu glauben, dass ihr Sohn
uberleben wirde:

,und von dem her wars einfach — ja — das Beste rausholen und schauen so viel wie
moglich zu schaffen. Und es hat schon auf der Intensivstation angefangen, dass ich
ihn homdopathisch dazubehandelt habe — mir das die Arzte auch zugestanden haben,
wofiir ich ihnen sehr dankbar bin. Ich habe meinen Homdopathen an der Seite
gehabt und tdglich mit ihm telefoniert. So konnte ich auch viele Sachen abfangen.
Und auch Pflegeprodukte hab ich selbst einbringen konnen. Das ist das, wo ich den
Beitrag leisten hab kénnen und somit habe ich auch das Gefiihl gehabt, ich hab da
was tun konnen* (T-B/ Z63-72).

Weitere Reaktionen auf die Diagnose waren einerseits die Frage nach dem
,Warum’ und ,Wieso’, andererseits Gedanken Uber die mdgliche Zukunft der
Kinder. Frau Auer berichtete beispielsweise von der Angst, dass ihr Kind etwas in
der Zukunft nicht schaffen konne. Frau Christof erzahlt:

,,Es waren da natiirlich schon viele Gedanken: ,Wieso’ und ,Warum’ und ,Wie das
wird’ und viele Fragen, auf die man damals keine Antwort hatte. Mit der Zeit habe
ich mich damit auseinandergesetzt™ (T-C/ Z51-53).
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Frau Doppler beschreibt ihre Gedanken, bezogen auf die Zukunft
folgendermalen:

,»Es war so ins Weitgehende. Ich habe damals zum Beispiel diese Fragen gestellt,
wie: ,Sie kann wahrscheinlich nie Auto fahren, oder wird sie ein Gymnasium
besuchen konnen?’. Also, ich war zu dem Zeitpunkt eigentlich gar nicht damit
beschéftigt, dass sie drei Monate ist und ich nicht weil3, ob sie je essen kann — weil
wir damals auch nicht gewusst haben, ob die Mundmotorik betroffen ist. Fiir mich
war so — ,Um Gottes willen, sie wird nie ein eigenstdndiges Leben fiihren kénnen’.
Das war fiir mich dieses Schlimme damals* (T-D/ Z71-80).

Kindergartenbesuch

Vier der funf Kinder besuchen eine Integrationsgruppe in einem offentlichen
Kindergarten. Ein Kind besucht eine Regelgruppe mithilfe der ,Integrativen
Zusatzbetreuung’. Drei Kinder besuchten bereits vor dem Kindergarteneintritt eine

Kinderkrippe oder verbrachten Zeit bei einer Tagesmutter.

Frau Bauer berichtet, dass sie anfanglich sehr skeptisch gegenuber den ,normalen
Betreuungseinrichtungen’ war, die Frihforderin jedoch dazu geraten hat, Boris in
den Kindergarten zu geben, damit dieser ,unter andere Kinder kommt'. Frau Bauer
nahm sich vor, mit der Fruhforderin unterschiedliche Kindergarten zu besuchen,
der erste sprach ihr jedoch sogleich zu:

,und dann haben wir beschlossen, dass wir mal die Kindergirten anschauen fahren
— mit der Frithférderin. Und den ersten, wo wir eh zugeteilt sind, haben wir uns als
erstes angeschaut. Der hat mir gleich vom Herzen zugesprochen. Da hat alles
gepasst, die Kindergartenleiterin und von den Betreuungspersonen her. Einfach wie
sie sich bemiiht und wie sie ihn aufgenommen haben* (T-B/ Z103-110).

Frau Doppler und Frau Eder wurde von Arztinnen empfohlen, das Kind in die
Kinderkrippe beziehungsweise in den Kindergarten zu geben. Beide Mdutter
berichten, dass sie aufgrund des Entwicklungsruckstandes ihres Kindes Bedenken
hatten, das Kind in der Kindergruppe zu lassen. Frau Doppler berichtet:

,Fur mich war das eine mittlere Katastrophe. Damals zu dem Zeitpunkt war von
Gehen noch tiiberhaupt keine Rede. Sie ist zu dem Zeitpunkt noch nicht einmal
aufgestanden. Also, sie hat krabbeln kdnnen — das hat sie mit 12 Monaten erlernt.
Aber von allen anderen waren wir noch relativ weit entfernt” (T-D/ Z118-122).

Frau Eder erzahlt:

,Beim Kindergarteneintritt hatten wir wirklich Angst. ,Mein Kind kommt in den
Kindergarten und kann sitzen — ist am Boden, kann nicht reden’* (T-E/ Z128-130).
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Die Eingewbhnung in den Kindergarten wurde von allen Frauen schrittweise, wie
bei jedem Kind, durchgefuhrt. Sie beschreiben, dass sie anfanglich die ganze Zeit
da gewesen sind, dies jedoch nach und nach reduzierten. Frau Doppler berichtet:

,»Also, wir haben einen Schnuppertag gehabt, da waren wir dort. Und wir haben so
diese erste EingewOhnungswoche gehabt. Wo wir am ersten Tag ein bisschen
daneben geblieben sind und dann die Miitter in einen anderen Raum Kaffee trinken
gegangen sind und am zweiten Tag sind wir vielleicht einmal nur fiir eine Stunde
weg. Aber das war praktisch glaub ich vier Tage, was so geplant war. Am
Donnerstag haben wir sie schon ldnger gelassen und sind halt dann nur am Schluss
geblieben und am Freitag war schon geplant, dass wir sie die ganze Zeit alleine dort
lassen (T-D/ Z138-146).

Die Eingewohnung selbst wurde von Frau Doppler, trotz grol3er anfanglicher
Bedenken, als problemlos erlebt. Ebenso erlebten Frau Auer und Frau Christof die
Eingewohnung problemlos und berichteten, dass dies auch schon bei der
Tagesmutter so war. Frau Christof spricht Uber den Ablauf der Eingewohnung:

»dtundenweise — so wie bei jedem. Stundenweise und dann immer mehr. Sie hat
sehr gut reagiert und hat nicht geweint* (T-C/ Z64-65).

Die Eingewdhnung beschreibt Frau Bauer als schwierig:

»Also, es war irgendwie schwierig, weil er eben im Mai begonnen hat und da gleich
die Ferien waren. Anfanglich sind ich und die Schwiegermutter die ganze Zeit da
gewesen. Wir sind drauBlen gesessen und haben irgendwelche Schreibarbeiten
mitgenommen. Das hat er einfach gebraucht. Man glaubt zwar, dass er das eh nicht
versteht und eh nicht weill und so, aber das stimmt nicht. Er ist immer wieder raus
gekommen, schauen ob wir da sind. Das war ne Sicherheit fiir ihn* (T-B/ Z131-137).

Frau Eder erlebte die Eingewdhnung ebenfalls sehr belastend und schwierig:

»Sehr belastend, sehr belastend. Die Eingewdhnung war sehr schwierig. Wir haben
uns von Minuten auf Stunden vorgehantelt, das erste halbe Jahr, dann ist es schon
besser gegangen* (T-E/ Z163-165). ,,Es war einfach insofern belastend, weil wir
keine Riickmeldung von der Elisabeth gekriegt haben. Ist es irgendwas, was ihr taugt
— was ihr nicht taugt?* (T-E/ Z170-172).

Die Ablésung vom Kind wurde von Frau Auer, Frau Bauer und Frau Christof als
problemlos beschrieben. Frau Bauer berichtet:

,Nein, ich bin keine Glucke. Also, flir mich war das iiberhaupt nicht schwierig® (T-B/

Z150).
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Fir Frau Doppler und Frau Eder gestaltete sich die Ablésung schwieriger. Sie
beschreiben diese als ,mittlere Katastrophe’ und ,belastend’ erlebt zu haben.
Beide Mutter berichten ebenso, dass sie aufgrund des Entwicklungsrickstandes
ihres Kindes Bedenken hatten, das Kind in den Kindergarten zu geben. Frau
Doppler erzanhlt:

»Im Verhiltnis zu anderen 17 Monate alten Kindern war so richtig sichtbar, was sie
nicht kann — was die anderen konnen. Das war schlimm fiir mich. Fiir dort war es,
Gott sei Dank, liberhaupt kein Problem. Daniela hat bis zum Kindergartenalter noch
tiberhaupt nicht gesprochen — sie hat bis wir zur Kinderkrippe gegangen sind ,Ja’,
,Nein’, und ,Mama’ gesagt. Aber im Endeffekt ist es doch gut gegangen. Es war fiir
mich schwierig, sie dort hin zu bringen. Am Anfang habe ich, glaube ich, zwei Mal
am Tag angerufen und gefragt, obs eh okay ist und ob sie eh nix braucht* (T-D/
7122-133).

Frau Eder beschreibt ihre Erfahrungen:

,und das Trennen zu lernen — das ist mir total schwer gefallen. Aber die
Kindergirtnerinnen haben uns da irrsinnig unterstiitzt. Es war immer so, dass sie
gleich angerufen haben, wenn sie das Gefiihl gehabt haben, sie packt das nicht mehr.
Sie hat irrsinnig viel geschrien und geweint. Aber es war immer von der
Kommunikation her sehr gut gemacht. Wir haben gelernt uns zu trennen* (T-E/
Z173-179).

In den ersten Tagen im Kindergarten erlebten Frau Auer und Frau Christof ihre
Kinder sehr positiv. Frau Auer beschreibt, wie sie ihr Kind erlebt hat:

,»QGliicklich, stolz war sie, richtig stolz* (T-A/ 132). ,,Sie hat sich gefreut, dass sie mit
anderen Kindern zusammen ist. Sie ist ja sehr sozial und es war iiberhaupt kein
Problem eigentlich* (T-A/ 104-105).

Frau Doppler berichtet, dass ihre Tochter in den ersten Tagen gerne in den
Kindergarten gegangen ist, nie geweint hat oder nicht gehen wollte. Sie hat jedoch
lange gebraucht, bis sie mit anderen Kindern gesprochen und gespielt hat:

»Aber sie hat nie geweint oder ist oben gehdngt, wenn man sie hingebracht hat. Aber
sie nimmt eher so die Beobachterrolle ein und sie redet spontan eher wenig oder
bringt sich eher weniger in gruppendynamische Dinge ein. Da ist sie eher die
Beobachterin, die halt weniger mittut. Aber in dem Sinn, dass sie nicht gehen will,
oder so — das haben wir nie gehabt* (T-D/ Z205-210).
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Frau Eder erlebte ihre Tochter einerseits sehr stolz, in den Kindergarten gehen zu
durfen, andererseits jedoch auch sehr verzweifelt und angstlich. Auf die Frage, wie
sie Elisabeth die ersten Tage des Kindergartenbesuchs erlebt hat, berichtet Frau
Eder:

,,Angstlich, hilflos, bisschen verzweifelt, aber andererseits auch irgendwie erstaunt.
Es war wie Fernsehen fiir sie. Sie hat viel Angst gehabt, das hat man dann gemerkt.
Sie war irrsinnig anhédnglich und bediirftig, aber das hat nen grofen Sprung
gemacht“ (T-E/ Z205-208). ,,Sie war einerseits irgendwie total stolz, andererseits
sehr verzweifelt manchmal® (T-E/ Z172-173).

Frau Bauer konnte bei ihrem Sohn dieselben Stereotypien beobachten, welche er
auch zu Hause zeigte. AuRerdem vergewisserte er sich die ersten Tage immer
wieder, ob Frau Bauer oder deren Schwiegermutter noch anwesend waren:

,»Er hat seine stereotypen Handlungen. Er macht stindig Tiiren und Laden auf und
zu. Das ist das, was er halt auch dort gemacht hat. Also von dem her kann ich nicht

viel sagen. Es war halt so, dass wenn wir nicht da waren, dann hat er geweint* (T-B/
7169-173).

Die Beziehung zu den Kindergartenpddagoginnen konnte von den Kindern schnell
aufgebaut werden. Die Mutter berichten, dass die Beziehung sehr gut sei und ihre
Kinder die Padagoginnen schnell als Bezugsperson akzeptiert haben. Frau
Christof erzahlt beispielsweise:

,»Claudia liebt die Christine (Anm.: Kindergartenpadagogin). Es ist eher sogar, dass
sie sich schwer tut, wenn sie nicht da ist — was jetzt eher passiert, in der Sommerzeit.
Sie haben eine sehr gute Beziehung. Sie liebt sie sehr. Es ist fiir die Claudia zur
BegriiBung auch sehr wichtig, dass sie kuscheln kann — zwei Minuten. Sonst geht sie
nicht rein. Ja, Christine muss am Anfang kommen und sie begriiBen — sie hingt
dauernd bei ihr* (T-C/ Z89-93).

Alle Frauen erzahlen, dass ihre Kinder heute (zum Zeitpunkt der Interviews) gerne
den Kindergarten besuchen, es ihnen dort gefallt und es ihnen einfach gut geht.
Frau Christof erzahlt:

,»Wenn ich sie zu friih abhole, dann will sie nicht nach Hause gehen (lacht). Weil sie
sagt ,Garten’ — weil sie noch im Garten spielen will. Also, ich hab den Eindruck,
dass sie sehr gerne in den Kindergarten geht. Dass ihr alles sehr gefillt. Und vor
allem am Nachmittag sind weniger Kinder. Das ist noch personlicher und es sind
immer andere Kindergértnerinnen da und sie haben mehr Kontakt* (T-C/ Z110-117).
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Frau Bauer berichtet, dass ihre Au-Pairs ihren Sohn vom Kindergarten abholen
und intensiver erleben, wie es ihm im Kindergarten geht. Weiters erzahlt sie, dass
ihr Sohn bei der musikalischen Fruherziehung fur Vorschulkinder mitmachen darf:

»Wenn man ihn fragt: ,Na was hast denn heut im Kindergarten gemacht?’ — oder so
— also, man merkt schon, dass es ihm einfach gut geht. Und es sagen die Au-Pairs,
dass es iiberhaupt kein Problem ist ihn zu bringen und ihn zu holen. Und es war auch
auf beiderseitigem Einverstindnis moglich im Kindergarten bei der musikalischen
Friiherziehung fiir die Vorschulkinder mitzumachen. Das sind halt alles so Sachen,
die ithm glaube ich unheimlich gut tun. Dass er da dabei sein kann — er kann dem
Ganzen ja nicht wirklich folgen, aber dass er einfach dabei ist. Es bringt ihm schon
was, dass er die anderen sieht und hort, und die Musik liebt er sowieso iiber alles*
(T-B/ Z2192-201).

Frau Doppler berichtet, dass es ihrer Tochter im Kindergarten gut geht, sie jedoch
Zeit brauchte, um mit jemand zu sprechen oder zu spielen:

,»Also, sie spricht und erzdhlt wenig. Und sie braucht auch sehr lange, bis sie in der
Gruppe mit wem spricht. Sie hat jetzt so am Ende dieses Kindergartenjahres
wirklich so den Anhang gefunden und auch Freundinnen und Freunde im
Kindergarten, mit denen sie wirklich spielt und spricht. Das hat aber sehr lange
gedauert. Im Vergleich zu anderen Kindern hat sie da extrem lange gebraucht™ (T-D/
Z187-193).

Teilweise mochte Daniela (Frau Dopplers Tochter) Aktivitaten nicht mitmachen
und ist dann nicht zuganglich:

,»Also, sie hat jetzt noch so Phasen, wenn sie zum Beispiel so Sesselkreise machen
oder fiir irgendein Fest was vorbereiten, wo sie gewisse Dinge einfach mitmachen
muss — unter Anfiihrungsstrichen — will sie nicht. Dann sagt sie nichts mehr und
spricht nichts mehr und steckt den Kopf in den Sand und sagt einfach gar nichts. Da
stellt sie die Kommunikation ein und ist iiberhaupt nicht zugéngig. Aber diese
Phasen werden immer weniger, und sie spricht auch immer mehr — spontan* (T-D/
7193-200).

Frau Eder berichtet, dass ihre Tochter gerne in den Kindergarten geht und die
Kinder und die Gruppe ,schon aushalt’, da sie die Struktur und den Tagesablauf
bereits kennt. Sie bezeichnet den Kindergarten als ,die beste Therapie’:

,Der Kindergarten, muss ich sagen, war die beste Therapie und sie geht
mittlerweilen total gern hin und auch schon nen ganzen Tag™ (T-E/ Z179-181).
»damstag und Sonntag ohne Kindergarten sind fad. Sie mochte jeden Tag gehen,
weil das einfach zu ihrem Tagesablauf gehort. Sie liebt es — also, sie geht total gerne
hin. Auch jetzt — also, es ist Sommerbetrieb — wo auch andere Kindergértnerinnen da
sind, das packt sie jetzt einfach schon ganz gut* (T-E/ Z212-215).
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7.2 Reaktionen der sozialen Umwelt

Im Rahmen dieses Kapitels werden die Interviews bezogen auf folgende Subfrage
ausgewertet:
= Welche Reaktionen der sozialen Umwelt wurden von den Frauen

wahrgenommen und wie erlebten sie diese?

Im Folgenden wird unterschieden zwischen Reaktionen der Familie, Reaktionen

von Freundinnen und Bekannten und Reaktionen von fremden Personen.

Reaktionen der Familie:

Frau Auer berichtet, dass die Familienmitglieder schockiert waren und es gar nicht
glauben konnten. Sie versuchten, Frau Auer und ihren Mann zu trésten und
Hoffnung zu geben. Im Umgang mit Anna waren sie verunsichert und sie tat ihnen
anfanglich leid:

,Ja, sie waren alle schockiert, weil das niemand gedacht hat. Keiner hats glauben
konnen. Natiirlich haben sie versucht uns zu trésten und uns Hoffnung zu geben.
Und mit Anna selber waren sie ein bisschen verunsichert und wir taten ithnen am
Anfang leid. Aber das hat sich sehr schnell eingestellt (T-A/ Z142-148).

Frau Bauer schildert, dass die Familie schockiert reagiert hat und die Schuldfrage
sehr im Vordergrund gestanden ist:

,»30 in diese Richtung, — ,Mein Gott, wie konnte das passieren?’ und ,Ach Gott, so
schrecklich” und ,Warum’ und ,Wer hat die Schuld?’. So in diese Richtung* (T-B/
7211-213).

Frau Christof erzahlt, dass sie Reaktionen von Anderen kaum wahrgenommen
hat. Sie kann sich jedoch an keine auRergewdhnlichen Reaktionen erinnern:

»Wie haben sie reagiert? Ich war so beschéftigt mit mir selber, dass ich die
Reaktionen der Anderen nicht so wahrgenommen habe* (T-C/ Z135-136).
»Zumindest kann ich mich nicht an etwas Aullergewdhnliches erinnern® (T-C/ Z146-
147).

Frau Doppler berichtet, dass es fur ihre Familie eine ,Katastrophe’ war, sie jedoch
immer von ihnen unterstitzt wurde. I|hre Eltern und ihr Mann gingen
unterschiedlich mit der Situation um. lhre Mutter macht sich Gedanken Uber die

Zukunft, spricht jedoch eher selten Uber ihre Gefuhle:
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,»Meine Mutter ist nicht so die Person, die iiber Gefiihle spricht, sondern die frisst
das eher rein. Da hat man in gewissen Situationen gemerkt, dass sie sehr wohl
Schwierigkeiten damit hat und sich auch Gedanken macht dariiber, was Daniela
kann oder was sie konnen wird. Jetzt ist es liberhaupt kein Problem mehr* (T-D/
7245-248).

Frau Dopplers Lebenspartner und ihr Vater ,reden sich die Situation schén’ und
sprechen ebenso selten Uber Geflihle:

,»Mein Vater hat eher — es sich schon geredet, glaube ich. Also, so runtergespielt und
wo man das erste Mal gemerkt hat, dass mein Vater wirklich auch Probleme damit
hat, war, wie er uns das erste Mal zur Rehabilitation gefiihrt hat und gesehen hat,
wie Kinder mit der gleichen Diagnose auch beisammen sein konnen — also so mit
Rollstuhl oder beziiglich der Beatmung. Manche konnen halt mit sechs Jahren
tiberhaupt nicht sprechen und nur irgendwelche Laute von sich geben. Da hat er
dann das erste Mal — ich kann die Worte nicht mehr sagen — aber irgend so ein
Kommentar — wo du gemerkt hast, dass es ihm doch auch sehr nahe geht* (T-D/
7250-258).

Frau Eder konnte keine differenzierten Reaktionen erkennen, da die
Beeintrachtigungen ihrer Tochter bereits langere Zeit vor der Diagnosestellung
erkennbar waren. Bei der Diagnosefindung machte sich ihre Mutter grol3e Sorgen
und empfahl verschiedenste Therapiemoglichkeiten auszuprobieren:

»Sie haben jetzt nach der Diagnose nicht anders reagiert. Auch weil die Elisabeth
das einzige Kind in meinem Familienumfeld ist, war Elisabeth immer — man hat sie
nichtelang herumgetragen. Bei der Diagnosefindung hat sich speziell die Oma dann
grole Sorgen gemacht und wollte irgendwie Therapie — Therapie — Therapie. Und
sie wollte, dass wir dort hingehen und wir sollen da hin und wir sollen das
ausprobieren und jenes ausprobieren. Was wir total abgewehrt haben* (T-E/ Z221-
227).

Die Reaktionen der Familie in der Gegenwart werden von allen Frauen als ,ganz
normal’ gesehen:

,»Das ist - es ist so — es geht eigentlich jeder damit so um* (T-D/ Z249).

Frau Bauer berichtet, dass seitens ihrer Verwandtschaft die Schuldfrage immer
noch prasent ist:

,»Also, ich sag einmal von meiner Verwandtschaft her — von meinen Eltern her — ist
noch immer das ,Wer hat die Schuld?’. Weil es passiert ist, als ich den ersten Tag
arbeiten war und mein Mann und meine Schwiegereltern aufgepasst haben. Das ist
eben ein bisschen so Familie gegen Familie — so von meiner Seite kommt mir
irgendwie ein bisschen so vor. Von der Seite meines Mannes ist es einfacher, weil
die alle im Behindertenbereich gearbeitet haben und da ist er einfach wie er ist und
so wird das halt irgendwie gehindelt* (T-B/ Z236-242).
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Frau Eder bemerkt, dass die Reaktionen der Familie ,normal’ sind, ihre Mutter
jedoch oft ein bisschen deprimiert ist:

»Jetzt konnen alle super mit der Elisabeth, also speziell im Familienkreis. Da gibt es
niemanden, der ein Problem hat oder mit der Elisabeth nicht kann. Die Oma macht
das oft ein bisschen deprimiert, weil sie im Umgang anders sein mochte oder gern
etwas anderes machen will mit der Elisabeth. Aber die kiimmert sich total lieb. Die
Oma kommt einmal in der Woche* (T-E/ Z228-232).

Reaktionen von Freundinnen und Bekannten

Frau Auer beschreibt, dass ihre Freundinnen und Bekannten zur Zeit der
Diagnose schockiert gewesen waren, es gar nicht glauben konnten und
versuchten, ihr Trost und Hoffnung zu geben. Frau Bauer bemerkte keine
aullergewohnlichen Reaktionen von Freundinnen und Bekannten und Frau
Christof beschreibt, dass sie die Reaktionen anderer nicht wahrgenommen hat, da

sie mit sich selbst beschaftigt war.

Frau Doppler und Frau Eder berichten, dass bei Freundinnen und Bekannten ein
Unbehagen spurbar ist und sie teilweise nicht wissen, wie sie auf die Kinder
eingehen und reagieren sollen. Es ist eine Unwissenheit spurbar, jedoch fragen
diese Personen auch nicht, was sie machen sollen. Frau Eder erzahlt:

»Es ist so ein Unbehagen spiirbar — das durchaus* (T-E/ Z239). ,,Da merkt man
einfach, dass sie nicht wissen, wie sie damit umgehen sollen, aber sie fragen auch
nicht, was sie machen sollen. Oder sie steht manchmal und schaut einen einfach nur
irrsinnig an und beobachtet — sie wissen nicht, was sie sagen oder machen sollen.
Also, so eine Ungewissheit™ (T-E/ Z248-252).

Frau Doppler berichtet, dass viele Bekannte und Freundinnen verunsichert sind,
aufgrund Danielas Epilepsie:

,»Es gibt sicher oft schwierige Situationen, zum Beispiel mit dem Schauen oder so.
Wenn sie bei einem Kindergeburtstag oder so eingeladen ist, kann ich nicht gut nicht
sagen, dass sie Epilepsie hat. Wenn was ist, kennt sich keiner aus und wenn du es
sagst, haben die Leute nicht wirklich eine Freude. Wenn sie dann dort ist und ich
geh dann zum Beispiel, ist das halt eher schwierig. Also, da gibts ein paar
Freundinnen, Arbeitskolleginnen, die sehr gut damit umgehen und andere, wo du
halt merkst, dass es ihnen nicht ganz recht ist, wenn ich da zum Beispiel gehen
wiirde (T-D/ Z273-281).
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Beide Frauen berichten, dass aufgrund der Behinderung ihres Kindes neue
Freundeskreise entstanden sind. Frau Doppler erzahilt:

»von den Freunden her — es ist ein anderer Freundeskreis irgendwie entstanden,
weils unkomplizierter ist. Weil du irgendwie weilit wovon die reden* (T-D/ Z264-
268).

Frau Eder berichtet:

»Dass man sich einfach mit Leuten zusammen setzt, die in genau derselben Scheille
sitzen. Sich gegenseitig bemitleiden und jammern — so etwas braucht man ja auch
irgendwie. Leute, die das nicht kennen, sagen immer, ,Ja du machst das eh super und
das wird schon’. Es ist einfach gut, wenn man dariiber redet — was halt die
anstrengenden Dinge sind und warum man das gern manchmal weghaben wiirde*
(T-E/ Z368-373).

Reaktionen von fremden Personen

Frau Auer und Frau Christof berichten, dass sie eher selten fremde Personen auf
die Behinderung ihres Kindes ansprechen, da sie auf den ersten Blick nicht zu
erkennen ist. Jene Personen, welche die Mutter dennoch ansprechen, reagieren in
Frau Auers Fall erstaunt, weil ein Schlaganfall kurz nach der Geburt nicht so

haufig vorkommt.

Frau Christof beschreibt, dass fremde Personen eher glauben, dass Claudia und
ihr jungerer Bruder Zwillinge sind, da sie gleich grof3 sind. Auf die Frage, welche
Reaktionen Frau Christof von fremden Personen beobachtet, antwortet diese:

,Nein, erstaunlich wenig, weil man bei der Claudia die Trisomie nicht gleich von
Anfang an so erkennt und jetzt ist sie gleich groB3 wie der Christian (Anm: Bruder
von Claudia — 2 Jahre alt). Eher werden die zwei als Zwillinge interpretiert. Da
gibt’s keine auffilligen AuBerungen‘ (T-C/ Z153-155).

Frau Doppler berichtet, dass fremde Personen einerseits Interesse zeigen,
andererseits ,eher kuhl’ sind:

»,Manche fragen, ,Warum und wieso, und was ist da passiert, und was kann sie und
was hat sie’. Und andere sind halt eher kiihl* (T-D/ Z302-303).

Frau Bauer erlebt einerseits Interesse und Beileidsbekundungen, andererseits

Einmischungen:
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,und die Einen, die das wissen: ,Mein Gott, wie geht es ihm’ und ,So schrecklich’
und ,Er schaut ja eh gut aus’ und so in diese Richtung. Aber er schaut wie ein
normales Kind aus. Und Leute, die nicht wissen was mit ihm ist: ,Na, dass man das
Kind nicht besser erziehen kann’ und ,Wie kann sie das’ und ,Na dann lassen sie ihn
zornen’ oder halt irgendwelche Einmischungen® (T-B/ Z2222-227).

Frau Eder berichtet von unterschiedlichsten Reaktionen:

,wdtralenbahnerlebnisse gibt es immer wieder. Von: ,Sie haben ein unerzogenes
Kind, kann das bitte ruhig sitzen bleiben’, bis wieder total lieb und herzig. Die
Elisabeth ist eine, die halt jeden auf der Strale anredet — ,Schokolade’ — oder sonst
irgendwas — da hat sie ihre Special-Worter. Da gibts halt dann Leute, die 6ffnen ihre
Tasche und ,Ja — schau ich hab aber nur das und jenes’. Das schwankt sehr von
Leuten, die ihre Ruh haben wollen und so welchen, die in Interaktion treten, auch
wenn man nicht weill, was da irgendwie auf einen zukommt. Aber — es gibt schon
ein gewisses Desinteresse* (T-E/ Z257-265).

Von anderen Kindergarteneltern besteht laut Frau Eder kein grol3es Interesse
daran, Integration auch aullerhalb des Kindergartens zu leben:

»Also, fremde Leute — ich sag jetzt speziell andere Kindergarteneltern oder so, die
haben nicht das Bediirfnis. Man spiirt ein Unbehagen — ,Was sollen wir sagen?’,
,S0ollen wir einladen, sollen wir nicht — sagen wir lieber nichts?’. Da spiirst
eigentlich schon ein ,Ich wei3 nicht wie’, ,Ich wei3 nicht wie ich soll’ und es ist
totale Zuriickhaltung und ... Ausgrenzung ist es eigentlich. Also, es gibt wohl die
Integrationskinder und dann gibt’s die anderen. Es funktioniert aulerhalb nicht so
wirklich® (T-E/ Z265-272).

Frau Eder schildert Reaktionen von anderen Betroffenen als sehr offen:

,,und dann tritt man eh wieder in Kontakt mit anderen Betroffenen und dann ist
wieder eine totale Offenheit da — das sind schon zwei Welten* (T-E/ Z273-274).

Die Frauen reagieren auf Reaktionen von fremden Personen, indem sie einerseits
genervt und zornig sind, andererseits mit dem Gedanken, ,dass diese es einfach
nicht besser wissen’. Frau Auer berichtet:

»~Am Anfang hab ich sehr viel gesagt, es allen erzdhlt. Ich glaube, das war eine
Therapiemoglichkeit fiir mich® (T-A/ Z171-172). ,,Wenn sie mich heute drauf
ansprechen nervt es mich. Es nervt mich nicht, aber ich mag nicht immer driiber
reden” (T-A/ Z184).

Frau Bauer reagiert folgendermalien:

»Also, am Anfang werde ich richtig grantig — ja. Also, so richtig zornig. Ich mein
,Was geht sie das an?’. Ich meine: ,Was glauben sie eigentlich, dass sie sich da

116



einmischen konnen ohne irgendeinen Hintergrund’. Also, jetzt ist mir das eh schon —
am Anfang war das drger noch. Bis dahin, dass ich mir denke: ,Ja sie wissen es
einfach nicht besser, was soll man da machen’ (T-B/ Z251-256). ,,Manchmal sag
ich dann gar nichts und manchmal sage ich auch ,Sie wissen ja gar nicht was mit
dem Kind ist” und ,Wie kénnen sie sich da irgendwie einmischen?’* (T-B/ Z227-
229).

Frau Eder erzahlt:

,,Entsetzen. Dann denk ich mir ,Das darf nicht wahr sein’ — andererseits denke ich
mir — okay, ,Sie verstehen es einfach nicht’. Manchmal wiirde ich gerne
zuriickschimpfen und sagen .... Aber das hab ich nicht notwendig, ja. Aber es hélt
sich in Grenzen* (T-E/ Z278-281).

Frau Bauer beschreibt ihre Gedanken, bezuglich Kindern mit Behinderung in
unserer Gesellschaft:

»Also, ich habe nicht das Gefiihl, dass in der Gesellschaft gut mit behinderten
Kindern umgegangen werden kann* (T-B/ Z230-231).

7.3 Beziehung zum Kind

Im Rahmen dieses Kapitels werden die Interviews bezogen auf folgende Subfrage
ausgewertet:
» Wie gestaltete sich die Beziehung zum Kind und wie hat sich diese aus

Sicht der Frauen verandert bzw. entwickelt?

Als die Frauen die Diagnose erhielten, schildern sie, dass sie keine veranderten
Gefuhle gegenuber ihrem Kind bemerkten. Im Vordergrund stand, das
Bestmdgliche fur das Kind zu tun. Die Mutter stellten sich wiederholt Fragen und
machten sich Gedanken Uber die Zukunft. Frau Doppler berichtet:

,Dem Kind gegeniiber? Das weil} ich nicht. Also, der Daniela gegeniiber kann ich
das eigentlich nicht sagen. Mir gegeniiber waren so Fragen: ,Warum und wieso wir’.
Der Daniela gegeniiber kann ich jetzt nicht sagen — dass ich irgendwelche — zum
Beispiel Aggressionen — ihr gegeniiber gehabt hab, zum Beispiel oder jetzt, dass ich
sage, ,Ich hitte sie deswegen mehr geliebt’, das glaub ich kannst du sowieso nicht*
(T-D/ Z309-315).
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Frau Bauer erzahlt:

»Also, im Vordergrund stand immer, dass ich ihm das Beste zukommen lasse. Also,
die beste Pflege oder die besten Methoden oder was halt einfach gemacht gehort*
(T-B/ Z2261-263).

Lediglich Frau Auer beschreibt die Schwierigkeit, ihnre Gefuhle zu diesem Zeitpunkt
einzuordnen:

»Schlimm wars. Ich kann mich erinnern, dass ich sie in den ersten Stunden gar nicht
anfassen konnte. Ich war so richtig — ja, schockiert einfach. Aber das war nach ein,
zwel Tagen schon wieder weg und ja am Anfang hast du schon Schwierigkeiten
deine Gefiihle einzuordnen* (T-A/ Z195-198).

Die Mutter berichten, dass die Beziehung zu ihrem Kind gut ist, eine enge Bindung
besteht und das Leben mit der Behinderung ,normal’ ist und sie im Alltag nicht
daran denken. Die Frauen versuchen, ihr Kind ,normal’ zu behandeln, Grenzen zu
setzen — wie bei anderen Kindern — und das Selbstbewusstsein der Kinder zu
starken. Frau Bauer erzahlt:

,,Es versteht zwar keiner, aber fiir mich ist das nach wie vor ein normales Kind, der
genau so seine Grenzen braucht wie alle anderen Kinder, der seine Spinner und
Entwicklungsschritte hat und, dass man ihn hindeln muss wie ein normales Kind. Ja,
er hat seine Bediirfnisse — natiirlich — aber ich finde trotzdem, dass er Erziehung
braucht wie alle andern* (T-B/ Z292-296).

Frau Doppler berichtet:

»Ich versuche sie eigentlich als ganz normales Kind zu sehen und auch so zu
behandeln. Und eben auch darin, ,Was kann ich ihr zutrauen’ und ,Was will ich
auch, was sie als Vierjahrige tut?’ und also da versuche ich sie doch relativ normal
zu behandeln* (T-D/ Z338-342).

Frau Auer beschreibt, dass sie eine sehr enge Bindung zu Anna hat, da sie neun
Monate alleine mit ihr war, weil ihr Ehemann aus beruflichen Grinden nicht
zugegen war. Sie bezeichnet das Zusammenleben mit Anna als etwas Positives,
nicht als etwas, was sie taglich ,fertig’ macht:

»Ich habe eine sehr enge Bindung zu Anna, weil mein Ehemann auch eine lange Zeit
nicht da war. Wir haben wirklich neun Monate allein gelebt und das bindet sehr.
Und jetzt bin manchmal sehr streng zu ihr, weil ich will, dass sie einen Ehrgeiz hat
und Sachen probiert und schafft™ (T-A/ Z205-208).
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Trotz einer guten Beziehung zu ihrem Kind, beschreibt Frau Eder Momente der
Verzweiflung, Hilflosigkeit und Angst:

,»Es ist immer wieder eine kurze Verzweiflung im Umgang mit der Elisabeth, wo ich
mir denke, ,Bitte warum kommt das nicht an bei ihr’* (T-E/ Z286-288).
,Hilflosigkeit ist auch da, wo ich mir denke, wie ich das mit ihr machen soll. Sie hélt
Stress zum Beispiel liberhaupt nicht aus. Da kommt man in einen irrsinnigen
Konflikt rein. Du solltest eigentlich Ruhe ausstrahlen — auf der anderen Seite denkst
du dir — in zehn Minuten — und wir sind noch immer nicht weg. Angst auch, weil sie
Situationen nicht einschitzen kann und ich denke oft, ,Wie iiberbehiitend bin ich
jetzt’ und ,Lass ich sie das jetzt machen’. Andererseits ist sie wieder total herzig,
weil sie einfach herkommt und schmust und dann macht sie das eh alles wieder wett.
Aber so im alltdglichen Umgang ist viel Dissonanz da* (T-E/ Z292-303).

Weiters macht sich Frau Eder Gedanken daruber, wie ihre Beziehung zu Elisabeth
ware, wenn sie die ganze Zeit mit ihr zusammen ware:

,Ilch weil3 nicht, wie es fiir mich wire, wenn ich 100 Prozent mit der Elisabeth
zusammen wire. Es ist ja dann auch mein Mann in Karenz gegangen. Und ich
brauche das, dass ich arbeite — das ist meines. Aber wenn ich so Tage habe, wo ich
lange mit der Elisabeth zam bin, da steigert sich das manchmal einfach. Sie will das
und ich will das und wir kommen irgendwie nicht zam. Aber dadurch, dass wir uns
manche Tage eben weniger sehen, kann ich das besser leben. Den Part, den wir zwei
zusammen haben — die Wochenenden — ich wiirds sehr positiv beschreiben. Die
Elisabeth ist auch ein Mama-Kind — also sie zeigt das schon sehr deutlich und
liebevoll“ (T-E/ Z308-319).

7.4 Positive Aspekte

Im Rahmen dieses Kapitels werden die Interviews bezogen auf folgende Subfrage
ausgewertet:
= Welche positive Aspekte oder Erfahrungswerte werden von den Frauen

beschrieben?

Positive Aspekte im Zusammenleben mit inrem Kind beschreiben Frau Auer, Frau
Christof und Frau Eder in den Eigenschaften des Kindes. Sie beschreiben ihr Kind
als ,suf¥’, knuddelig’,  frohlich’, ,anhanglich’, lustig’, ,gut aufgelegt’ und ,total

freundlich’.
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Frau Christof sieht Menschen mit Behinderung durch Claudia mit anderen Augen:

»Was die Beziehung zu Claudia fiir mich auch gebracht hat ist, dass ich jetzt andere
Gedanken habe oder anders denke iiber solche Kinder. Wahrscheinlich habe ich
mehr Abstand zu diesen Menschen gehabt. Einfach aus dem Unwissen heraus, weil
ich nicht wusste wieso oder warum. Aber wenn man es selber hat, dann kann man
diesen Abstand verkleinern. Man lernt einfach, dass diese Kinder nicht anders sind
als jedes andere Kind“ (T-C/ Z194-199).

Weiters schildert sie, dass Claudia und ihr zweijahriger Bruder sich gegenseitig

fordern:

,»lhr Bruder und sie fordern sich gegenseitig. Sie hat einen Sprung gemacht, seit er
zum Sprechen angefangen hat — in der Sprache. Sie fordert ithn motorisch — oder
auch feinmotorisch und er fordert sie in der Sprache* (T-C/ Z204-206).

Frau Doppler berichtet, dass ihr Kind sehr viel Aufmerksamkeit bekommen hat,
und dass flr sie immer dann positive Aspekte auftreten, wenn Daniela etwas lernt:

,»Ja natiirlich. Ich weif3 nicht, ob ich ihr so viel Aufmerksamkeit gegeben hitte, wenn
sie diese Diagnose nicht gehabt hitte. Alleine schon zum Beispiel, das Ding, dass sie
Krabbeln gelernt hat. Wir sind stundenlang am Boden gelegen und haben den
rechten FuB3 nach vor und die rechte Hand aufgestellt. Das waren natiirlich sehr
wahnsinnige Momente* (T-D/ Z390-395).

Frau Eder sieht positive Aspekte, wenn sie an die Bescheidenheit ihrer Tochter
denkt und berichtet, dass sie im Zusammenleben mit Elisabeth viele Dinge gelernt

hat:

»die lernt einem irgendwie das Einfache und Langsame. Sie muss sich nicht
zuriicknehmen, sie ist so erdig. Zum Beispiel: ,Hm. Was hast du denn zum
Geburtstag geschenkt gekriegt?” — ,’Nudeln mit Sauce’- so, so. Das sind einfach so
Basics die sie so happy machen und das steckt dann irgendwie total an. Und ich sag
auch immer die Elisabeth ist irgendwie eine Lehrmeisterin — du lernst einfach total
viel. Sie gibt einem total — ja, sie gibt einem viel Energy* (T-E/ Z325-332).

Das Kennenlernen von anderen betroffenen Eltern war fir Frau Doppler und Frau
Eder ebenso eine positive Erfahrung. Frau Doppler berichtet:

,Es entstehen Beziehungen aufgrund ihrer Diagnose, die schon sind. Eben
Freundschaften mit anderen, die gleich betroffen sind und so. Das sind sicher
positive Sachen, die aufgrund ihrer Diagnose passiert sind, die wir so wahrscheinlich
nicht hitten* (T-D/ Z399-402).
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7.5 Belastungen und deren Bewaltigung

Im Rahmen dieses Kapitels werden die Interviews bezogen auf folgende
Subfragen ausgewertet:
= Welche Belastungen beschreiben die Frauen?

= Wie gelang es den Frauen auftretende Belastungen zu bewaltigen?

Belastungen
Alle Frauen beschreiben Belastungen, welche im Zusammenhang mit

birokratischen Aspekten stehen und dass es ein Zeit- und Kostenaufwand
darstellt, unterschiedliche Untersuchungen oder Therapien wahrzunehmen. Frau
Bauer beschreibt ihre Probleme mit der Burokratie:

,Ja, die Belastungen sind eigentlich das, dass man stdndig streiten kann — mit den
Behorden — wurscht ob es um Geld geht oder um irgendwelche Forderungen. Ja, das
sind fiir mich Belastungen, wo ich wirklich halbert narrisch werden konnte* (T-B/
7318-323).

Organisatorische Aspekte werden von den Frauen vor allem dann als Belastung
gesehen, wenn es um die Organisation von Betreuungspersonal geht. Frau Bauer
beschreibt die Situation, ein Au Pair zu finden folgendermalen:

»Das ist eigentlich auch noch ne Belastung — diese Au Pairs zu suchen. Das ist
wirklich sehr belastend. Da verbringe ich wirklich Stunden vor dem Computer,
immer wieder zu schreiben — bis irgendwer fiir ein halbes Jahr kommt* (T-B/ Z420-
423).

Frau Christof schildert die Situation, eine Tagesmutter zu finden, welche ihren
Vorstellungen entspricht:

,»und wir haben auch mehrere Tagesmiitter versucht, wir haben gewechselt. Es war
nicht leicht eine zu finden, die zu unseren Vorstellungen passt. Wir haben zwar
keine hohen Anspriiche, aber trotzdem ist es nicht einfach eine passende
Tagesmutter zu finden* (T-C/ Z79-82).

Frau Eder berichtet Uber Belastungen, wenn sie an die Planung des
Tagesablaufes denkt:

,,Belastend ist es, auch immer mitdenken zu miissen. Du kannst Elisabeth nicht
irgendwie laufen lassen und sagen — ah okay, jetzt das und dann bleibst du halt ein
bissi bei der Nachbarin. Du musst einfach immer alles planen® (T-E/ Z343-346).
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Fragen (ber die Zukunft und Gedanken dartber, wie es dem Kind mit der
Behinderung gehen wird, beschreiben Frau Auer, Frau Christof und Frau Doppler
als belastend. Frau Auer beschreibt:

»Aber natiirlich im Hintergrund hast du trotzdem immer ein bisschen die Angst, was
spater sein wird und wie sie das erleben wird und ob sie dann darunter leiden wird.
Das ist meine grofite Belastung, wiird ich sagen* (T-A/ Z349-351).

Frau Doppler erzanhlt:

,,Fur mich ist es immer so, was kann oder was wird sie fiir Probleme haben, wenn sie
uns nicht mehr hat. Weil mein Gefiihl ist ja, dass sie irgendwann doch so selbstindig
ist, dass sie mich nicht braucht* (T-D/ Z83-87).

Weiters stellt es fur Frau Auer, Frau Christof, Frau Doppler und Frau Eder eine
Belastung dar, wenn sie sehen, welche Fahigkeiten und Fertigkeiten andere
Kinder im selben Alter bereits erlernt haben. Frau Doppler schildert die Situation
folgendermalien:

,»Wir haben eine Freundin eben, die kenne wir schon seit ewig. Da geht das Kind
(Denise) mit ihr auch in die Kinderkrippe. Da gibt es schon belastende Sachen. Die
Denise geht mit 11 Monaten und meine krabbelt erst. Und zum Beispiel jetzt fahrt
die Denise frei, mit ohne Stiitzrider mit dem Fahrrad und klettert auf einen Baum,
dass du nicht schneller schauen kannst und hat eher das Problem, dass sie zu hoch
klettert, wie, dass sie gar nicht rauf kommt. Und wir haben halt das Thema, dass es
iiberhaupt kein Ding ist, dass man jemals da auf diesen Baum kommt* (T-D/ Z348-
356).

Frau Bauer beschreibt, dass es flr sie belastend ist, flir medizinische Bereiche
alleine verantwortlich zu sein:

,und die nidchste Belastung ist, dass alles was das Medizinische betrifft auf mir
hingt, dadurch dass ich eine medizinische Ausbildung hab und die Kompetenzen
hab. Also, die ganzen Arztbesuche, alles was er in dieser Hinsicht braucht — die
ganzen Untersuchungen, Nachsorge oder was weif3 ich, das héngt halt alles an mir*
(T-B/ Z2328-331).

Fir Frau Doppler war die Annahme der Behinderung eine belastende Situation:

»Belastend war auch, mit dem Ganzen umzugehen, also {iberhaupt einmal
anzunehmen, dass sie das hat und kein — unter Anfiihrungsstrichen — Drama daraus
zu machen. Das war so fiir mich das Belastende eigentlich (T-D/ Z361-364).
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Frau Eder beschreibt als grol3e Belastung, dass sie sich zuricknehmen muss:

»Dass man sich total zuriicknehmen muss. Das ist eine gro3e Belastung, dass man
die eigenen Wiinsche und Vorstellungen, wie es rennen sollte, komplett umwerfen
muss. Du musst dich total auf die Situation einlassen. Also, du kannst nicht sagen,
,50 wir machen jetzt das und das und jenes’. Es muss in kleinen Schritten gehen, du
musst den Schalter irgendwie total umlegen manchmal® (T-E/ Z338-343).

Weiters beschreibt sie in Bezug auf die autistischen Zuge ihrer Tochter, dass es
manchmal nicht so einfach ist, mit ihr in Kontakt zu treten und dass sie selten mit
Kindern in Kontakt tritt. Dies macht Frau Eder nachdenklich und deprimiert:

»Ja, wir haben immer wieder Phasen da gehts uns mal besser, mal wieder schlechter.
Weil es fiir die Elisabeth nicht so einfach ist in Kontakt zu treten. Durch ihre
autistischen Ziige kommt sie weniger mit Kindern in Kontakt, was uns dann immer
wieder deprimiert, dass da keine Spielkameradschaft oder so irgendwas entsteht* (T-
E/ Z11-16).

Belastungsbewaltigung

Frau Auer beschreibt, dass sie diese Belastungen durch Reden und Erzahlen Gber
die Behinderung ihres Kindes bewaltigen konnte. Heute sieht sie sich als starke
Personlichkeit, die Vertrauen darin hat, dass Anna eine positive Zukunft haben
wird:

»Ich sag es nicht mehr. Am Anfang hab ich sehr viel gesagt, es allen erzéhlt. Ich
glaube das war eine Therapiemdglichkeit fiir mich* (T-A/ Z171-172). ,,.Das klingt
vielleicht blod — aber ich glaub ich bin diesbeziiglich eine eher starke Personlichkeit.
Ich weil3 auch, dass sie es schaffen wird, und deswegen versuch ich sie hinzuleiten
mit Ubungen, die sie vielleicht nicht merkt. Also, wenn sie beide Hinde hat am
Tisch oder so, dass sie Sachen mit beiden Hénden angreift oder so* (T-A/ Z243-
249).

Frau Bauer besucht Selbsterfahrungsseminare und verbringt Wochen oder
Wochenenden, wo sie zur Ruhe kommen kann und nur auf sich schaut:

»lch mache Selbsterfahrungsseminare. Das ist eigentlich das Wichtigste. Es gibt
eben immer wieder Wochen oder Wochenenden wo ich zur Ruhe komme und fiir
mich selber bin und auf mich selber schauen kann. Das war und ist das Wichtigste*
(T-B/ Z345-348).

Frau Christof beschreibt, dass sie diese Belastungen im ersten Moment gar nicht

bewaltigen kann. Sie versucht sich abzulenken:
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»Naja, wie kann man das bewiltigen? Kann man eigentlich im ersten Moment gar
nicht. Weil man nicht weil}, wie das wird. Du kannst nur versuchen dich nicht
stindig damit zu beschéftigen. Dass du dich einfach auf andere Gedanken bringst,
dass man sich nicht staindig damit beschéftigt™ (T-C/ Z220-224).

Eine Selbsthilfegruppe kommt fur Frau Christof nicht in Frage:

»Die Frithforderin hat uns angeboten, dass es eine Gruppe beim Hilfswerk gibt. Aber
das ist fiir mich zu belastend. Das wollte ich nicht. Weil ich will, dass sie sich im
Kreis von normalen Kindern entwickelt. Aus meiner Sicht kann sie von denen viel
mehr lernen. Ich will mich nicht nur damit beschéftigen, weil sie das hat* (T-C/
7233-237).

Frau Doppler beschreibt, dass es ihr hilft Belastungen zu bewaltigen, wenn sie
Entwicklungsfortschritte ihres Kindes erlebt und sieht, dass es sie ,noch schlimmer
treffen hatte konnen’:

»Das sind so — positive Entwicklungsschritte, die besser sind, wie wir eigentlich
rechnen mussten. Das ist fiir mich das, was mich immer sehr aufrecht erhilt.
Allerdings, so schirch wie das auch — unter Anfiihrungsstrichen — klingen mag, wenn
du siehst wie schlimm wir es auch noch haben hitten konnen und wie gut wir es
eigentlich haben im Vergleich zu anderen — das ist zwar denen gegeniiber jetzt nicht
wirklich fair, aber das sind so diese Sachen, die dich dann eigentlich aufrecht
erhalten — wo du sagst, ja das bringt einen weiter (T-D/ Z376-385).

Frau Eder hat mit ihrem Mann eine Gesprachstherapie gemacht, diese jedoch
bald abgebrochen, da sie nicht den gewlnschten Erfolg brachte:

,»Wir haben es einmal kurzfristig probiert mit einer Gespréachstherapie mit einer sehr
bekannten Therapeutin, aber das ist einfach in die Hose gegangen. Also, wir waren
gemeinsam dort und es war nicht wie erhofft. Erhofft haben wir uns ein bisschen
eine Hilfestellung oder einfach was zu bekommen, dabei war das irgendwie sehr
psychoanalytisch und ich hab dort liberhaupt nichts gekriegt — also, irgendwie
keinen Halt, kein Feedback® (T-E/ Z143-150).

Frau Eder beschreibt die Frihforderin als wichtigen Part in der Bewaltigung von
Belastungen, da sie zugehort und Tipps gegeben hat:

,,Die Frithforderin war sehr hilfreich. Einfach, dass da wer da ist, dass da wer kommt
und dir wer zuhort, was du gern machen wiirdest und warum du das nicht kannst und
warum das einfach manchmal echt anstrengend und beschissen ist“ (T-E/ Z152-
156).
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Es gelingt ihr, Belastungen zu bewaltigen, indem sie mit anderen Personen oder
betroffenen Eltern redet:

»Reden auch irgendwie — uns unser Leid gegenseitig zu klagen und auch mit
anderen zu reden. Ich hab auch durch die Friihforderin eine Mutter kennengelernt,
die mir auch sehr sympathisch ist — mehr hat sich nicht ergeben* (T-E/ Z366-368).

Um mit Belastungen umgehen zu konnen, versucht Frau Eder sich Freiraume zu
schaffen:

»Ich sag jetzt mal Auszeit ist auch arbeiten. Ich wiinsche mir halt manchmal mehr
Zeit fiir mich. Entweder es ist halt arbeiten oder Kind und dazwischen gibts im
Moment nicht so viel. Man muss sich irgendwie die Freirdume rauskitzeln — die
Betreuer organisieren und das kostet halt alles wieder viel Geld. Es ist mir wichtig,
bewusst schon mal irgendwie einen Tag raus zu kommen und etwas anderes zu
machen® (T-E/ Z360-364).

7.6 Ressourcen

Im Rahmen dieses Kapitels werden die Interviews bezogen auf folgende Subfrage
ausgewertet:

= Welche Ressourcen standen den Frauen dabei zur Verfigung?

Im Folgenden wird auf individuelle und soziale Ressourcen, welche die Frauen
beschreiben, Bezug genommen. Individuelle Ressourcen beinhalten verschiedene
Kompetenzen, welche das Gelingen der Auseinandersetzung und Verarbeitung
begunstigen. Im Rahmen der sozialen Ressourcen wird zwischen der
familieninternen Unterstlitzung und jener von Freundlnnen und Bekannten

unterschieden.

Individuelle Ressourcen — emotionale Kompetenzen

Frau Auer, Frau Christof, Frau Doppler und Frau Eder berichten, dass sie
Entwicklungsschritte ihrer Kinder motivierend erlebt haben und erleben. Sie
beschreiben diese Momente als ,ganz wichtig’, ,groRes Erfolgserlebnis’, totale

Freude’ und ,Hohenmomente'. Frau Auer berichtet beispielsweise:
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»Als sie gelernt hat zu sitzen, zum Beispiel; das war eine grof3e Phase fiir mich.
Oder als sie dann Krabbeln gelernt hat, war es ganz wichtig fiir mich zu sehen, dass
sie doch Krabbeln kann. Das war flir mich ein sehr grofles Erfolgserlebnis, und
dann auch das Gehen lernen® (T-A/ Z28-31).

Frau Eder erzahlt:

,»Also, entscheidende Phasen waren dann fiir uns wirklich, dass sie gehen gelernt
hat, das war total motivierend* (T-E/ Z45-46). ,,Das ist eine totale Freude, wenn das
Kind auf einmal selbstindig wird“ (T-E/ Z48-49). ,,Und jeder Schritt, den sie dann
lernt, ist total erleichternd: ,Wir haben es geschafft und sie kanns’* (T-E/ Z54-55).

Winsche und Hoffnungen bezuglich einer positiven Entwicklung, welche sie
positiv in die Zukunft blicken lassen, beschreibt Frau Auer folgendermalien:

»lch will, dass sie sich bemiiht, ich will, dass sie Ehrgeiz hat und ich will, dass sie
alles das schafft, was sie mochte™ (T-A/ Z234-235). ,,Aulerdem mochte ich, dass
sie jede Sportart probiert und alles probiert, was sie will, weil sie einfach keine
Komplexe haben soll. Ich finde, dass man ihr Selbstbewusstsein stirken muss* (T-
A/ Z246-248).

Frau Doppler berichtet:

,»Ich glaube nicht, dass sie ein groBartiges Problem mit ihrer Grunderkrankung — mit
der Zerebralparese — haben wird und mit den damit verbundenen
Beeintrachtigungen, die sie von Haus aus hat. Da bin ich relativ zuversichtlich, dass
sie keine groBartigen Probleme haben wird* (T-D/ Z331-334).

Frau Eder erlautert, dass die Integration im Kindergarten eine Entlastung fir sie
darstellt, welche ihr dabei behilflich ist, mit der Situation umzugehen.

,»Elisabeth ist im Kindergarten gut integriert. Das ist fiir uns eigentlich eine super
Entlastung und fiir sie eine super Forderung* (T-E/ Z9-11).

Die Frauen beschreiben individuelle Personlichkeitsmerkmale, welche ihnen dabei
helfen, mit der Situation, Mutter eines Kindes mit Behinderung zu sein,
umzugehen. Frau Auer berichtet:

,Ich glaube, ich bin diesbeziiglich eine starke Personlichkeit, und das sag ich mir
auch immer wieder* (T-A/ Z243-244).

Frau Bauer beschreibt einen ,Naturglauben’, welcher ihr half, beispielsweise daran

zu glauben, dass ihr Kind Uberleben werde:
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»Also, mir war von Anfang an klar, dass er es schaffen wird. Wenn ich jetzt sag:
,Vom Glauben her’, dann klingt das so in Richtung Kirche, aber ich hab eher so
einen ,natur-religiosen Glauben’. Ich beschiftige mich auch sehr mit
Antroposophie”’ und alternativer Heilmedizin — das ist auch mein Aufgabengebiet
in der Apotheke. Ich habe einfach viele Zeichen erkannt, wo ich gewusst habe, er
wird es schaffen. Ich habe zwar nicht gewusst, in welcher Weise und wie es
wirklich ausgehen wird, aber ich habe gewusst, dass er nicht sterben wird* (T-B/
755-63).

Individuelle Ressourcen — kognitive Kompetenzen

Frau Bauer beschreibt, dass sie durch unterschiedliche Handlungen versuche, alle
Madglichkeiten finanzieller und therapeutischer Art auszuschdpfen, ihrem Kind das
Beste zukommen zu lassen, indem sie ihn zum Beispiel homoopathisch
behandelt, und auf ihn einzugehen. Frau Bauer hat beispielsweise erkannt, dass
ihr Sohn ,Musik liebt’ und daraufhin im Kindergarten darum gebeten, dass Boris
bei der musikalischen Friherziehung mitmachen darf. Weiters wtrde sie ihrem
Sohn gerne weitere Therapieangebote ermoglichen, diese sind jedoch zu zeit- und
kostenintensiv:

»lch  wiirde noch gerne Musiktherapie probieren mit ihm, oder eine
Trommeltherapie — irgendwas in die Musikrichtung, aber es geht einfach nicht
mehr. Es ist einfach ein immenser Zeit- und Geldaufwand* (T-B/ Z495-498).

Frau Bauer, Frau Doppler und Frau Eder berichten, dass sie sich bewusst
Freirdume schaffen, um Abstand zur Situation gewinnen zu kdénnen. Frau Bauer
erzahlt beispielsweise:

,»Es gibt eben immer wieder Wochen oder Wochenenden wo ich zur Ruhe komme
und fiir mich selber bin und auf mich selber schauen kann* (T-B/ Z346-348).

Frau Auer, Frau Christof, Frau Doppler und Frau Eder berichten, dass sie durch
das Beobachten, wie Therapeutinnen und die Frihforderin mit ihrem Kind
umgehen, dazu gelernt haben. Frau Christof beschreibt:

,Die Frithforderin hat zum Beispiel einen Umgang mit dem Kind vorgelebt, der uns
sehr gut gefallen hat. Es war gut zu sehen, wie man sie fordern kann und mit ihr
umgehen kann* (T-C/ Z283-285).

" Die Anthroposophie sieht die Welt in stufenweiser Entwicklung begriffen, die der Mensch
einfihlend und erkennend nachzuvollziehen hat, um ,héhere’ seelische Fahigkeiten zu entwickeln®
(Gaede 2007f, 26).
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Frau Eder erzahlt:

,»Du kannst sehen, wie Leute mit ihr umgehen. Jeder geht anders mit ihr um und
jeder gibt irgendwie total gute Inputs* (T-E/ Z448-459).

Dieselben Miitter erlautern, dass sie therapeutische Ubungen zu Hause
anwenden, um ihr Kind optimal zu férdern. Frau Auer beschreibt dies
beispielsweise folgendermalien:

,Jch mach mit ihr so Ubungen, die sie vielleicht nicht merkt. Also, wenn sie beide
Hiande am Tisch hat, soll sie Sachen mit beiden Hianden angreifen und hochheben*
(T-A/Z248-259).

Frau Christof erzahlt:

,»lch versuche sie irgendwie aus meiner Sicht zu férdern oder Rdume zu finden, in
denen sie Forderung erhalten kann, wie zum Beispiel den richtigen Kindergarten zu
finden* (T-C/ Z244-245).

Frau Doppler und Frau Eder erlautern, dass der Kontakt zu anderen betroffenen

Personen wesentlich sei, um offen Uber Geflhle sprechen zu kénnen.

Frau Bauer und Frau Doppler berichten, dass hauptsachlich sie organisatorische
Aufgaben Ubernehmen. Frau Bauer erlautert:

,Die ganzen Arztbesuche, alles was er in dieser Hinsicht braucht — die ganzen
Untersuchungen, Nachsorge oder was weil ich, das hingt halt alles an mir. Das ist
teilweise belastend, andererseits denke ich mir ,es konnte eh niemand besser’ (T-
B/ 7329-332).

Soziale Ressourcen — Unterstitzung der Familie

Die meiste Unterstitzung bekamen und bekommen die Frauen von ihrer Familie,
vor allem von ihren Muttern. Mit Ausnahme von Frau Auers Mutter, welche im
europaischen Ausland wohnt, und Frau Christofs Mutter, welche kurz nach der
Geburt ihrer Enkelin verstorben ist, unterstitzen die Mutter der Frauen diese,
indem sie die Betreuung Ubernehmen, zu Arztbesuchen mitfahren oder flr

Gesprache da sind.
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Aber auch Frau Auer und Frau Christof berichteten, dass ihre Mutter bei der
Diagnose fur sie da waren, sie durch Gesprache unterstutzen und ihnen Trost und
Hoffnung gegeben haben. Frau Christof erzanhlt:

,Zur Zeit der Geburt von Claudia war meine Mutter da und da habe ich mit ihr
geredet und sie hat gesagt ,Ja jetzt miissen wir mal schauen’ und ,Vielleicht ist eh
alles okay’. Sie hat mich durch Gespriache unterstiitzt* (T-C/ Z253-255).

Frau Bauer kann auf die Unterstitzung ihrer Mutter vertrauen. Sie muss diese
jedoch immer erfragen. Ein Angebot ihrer Mutter, sie hinsichtlich der Betreuung
von Boris zu unterstitzen, ist nicht gegeben:

,Ich kann ihn jederzeit meiner Mutter bringen und sagen ,Bitte da hast’ und ,Bitte
schau auf ihn’. Aber sie kommt von selber nicht. Das hat sie nie gemacht. Sie ist nie
gekommen und hat angeboten: ,Ich geh mal mit ihm spazieren’ oder ,Ich schau auf
thn’. Also, ich muss kommen und sagen: ,Du dann und dann und um die und die
Zeit’ und auf sie ist wirklich Verlass und mit den Medikamenten weil} ich, dass das
funktioniert™ (T-B/ Z363-369).

Frau Doppler berichtet, dass ihre Eltern immer flr sie da sind und sie vielfaltig
unterstitzen:

»Also, durch meine Eltern so und so immer. Die sind zu Arztgespriachen
mitgefahren, die haben uns zum Rehabilitationszentrum gebracht, mein Vater hat
sich zum Beispiel auf der Gemeinde erkundigt, was wir machen miissen und iiber
die Kinderkrippe. Also, von der Seite habe ich immer diese Unterstiitzung gehabt*
(T-D/ Z408-412). ,,Alleine meine Eltern waren grundsitzlich immer fiir mich da und
auch fiir die Daniela® (T-D/ Z427). ,,Also, sie machen alles, von Therapien
angefangen bis zu der Ubernahme von Beaufsichtigung, weil ich arbeiten gehe.
Mein Partner und ich sind zum Beispiel einmal in den Urlaub geflogen — ein paar
Tage — und sie war bei meinen Eltern. Also, sie ist im Prinzip auch bei ihnen zu
Hause* (T-D/ Z444-447).

Frau Eders Mutter ibernimmt seit der Geburt von Elisabeth einmal in der Woche
fur einen Nachmittag die Betreuung. lhre Schwestern sind je nach moglichen
zeitlichen Ressourcen auch immer bereit, auf Elisabeth aufzupassen:

,»Also, Family ist super. Die Oma kommt einmal in der Woche, seit die Elisabeth auf
der Welt ist, einen Nachmittag fix — also das ist ein Fixpunkt. Und meine zwei
Schwestern auch immer wieder — sie lieben sie heill und sie liebt sie heifl und das
passt total gut. Die haben halt auch weniger Ressourcen, aber es ist immer wieder
ein halber Tag und mal schnell einspringen, wenn sie krank ist. Also, darauf kann
ich super zdhlen, das passt* (T-E/ Z378-383).
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Unterstutzung seitens der Familie der Partner der Frauen wird von den Frauen
weniger angesprochen. Dies hat bei Frau Christof den Grund, dass die Eltern von
Herrn Christof kurz nach der Geburt verstorben sind. Die Eltern von Herrn Eder

wohnen weit weg und sind deshalb nicht erreichbar.

Frau Christof berichtet, dass sie durch den Bruder ihres Mannes unterstutzt wird,
indem er Spielzeug mitbringt und auch schon fur langere Zeit auf die jungsten
Kinder aufgepasst hat. Frau Auer berichtet, dass sie keine Unterstitzung von den

Geschwistern ihres Mannes erhalt.

Frau Auer berichtet, dass sich die GroBmutter vaterlicherseits anfangs viel um
Anna gekimmert hat, dies jedoch mit der Geburt weiterer Enkelkinder
nachgelassen hat. Bruder von Herr Auer sind sehr prasent und nett, eine
Unterstlutzung erlebt Frau Auer von diesen jedoch nicht:

»Die Mutter von meinem Mann hat ein anderes Enkelkind und hat jetzt weniger Zeit.
Aber am Anfang, wo die Anna das einzige Enkelkind war, hat sie sich sehr viel um
sie geklimmert, aber jetzt viel weniger, weil sie eben ein anderes Enkelkind hat.
Aber sonst, von seinen Briidern haben wir iiberhaupt keine Unterstiitzung*™ (T-A/
7258-261).

Frau Bauer erhalt permanente Unterstitzung seitens der Familie ihres Mannes, da
sie gemeinsam wohnen, sie kann sich jedoch nicht 100% auf sie verlassen:

,»Von der Familie von meinem Mann habe ich eigentlich permanent Unterstiitzung,
weil wir auch gemeinsam wohnen. Sie kiimmern sich sehr um ihn und sie sind sehr
bemiiht. Aber ich kann mich nicht verlassen, das ist das Problem. Ich muss zwar
nicht immer auf ihn schauen, aber ich habe permanent die Oberaufsicht. Also, ich
muss jetzt nicht immer hinter ihm her sein, aber ich muss stdndig schauen, ob das
Tor zum Beispiel zugesperrt ist, ob es zu kalt ist. Also, so einen Gesamtiiberblick
muss ich stindig haben und das ist teilweise auch sehr energieraubend* (T-B/ Z370-
378).

Die Frauen werden von ihren Partnern voll unterstitzt. Frau Eder berichtet
beispielsweise:

,,Also, wir zwel teilen uns die Elisabeth sowieso total auf. Also, intern haben wir
sowieso halbe/halbe. Er ist eigentlich noch mehr mit der Elisabeth zam* (T-E/ Z404-
405).
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Frau Bauer beschreibt die Unterstutzung, welche sie durch ihre alteren Kinder
erhalt folgendermalden:

,,Die Schwester ist 17, die hat auch schon ein bissal eine Mutterrolle — also, die hat
iiberhaupt eine Hand fiir Kinder. Sie hat auch diesen konsequenten Umgang wie ich
das mache. Also, es ist nicht so, dass ich sie damit belaste. Wenn sie da ist, dann
nimmt sie ihn schon einmal. Aber es ist nicht so, dass ich sie wirklich reinzichen
will. Und der groBere Bruder, der sieht ihn auch eher als normales Kind. Er macht
sich sehr viele Sorgen um ihn. Aber sonst spielt er mit ihm, zaht ihn iiberall mit hin
und bringt ihm lauter Blodsinn bei. Ja, das ist halt wie es bei Geschwistern ist* (T-B/
7380-388).

Soziale Ressourcen — Unterstiitzung von Freundinnen und Bekannten

Von Freundinnen und Bekannten erleben die Frauen kaum Unterstutzung.
Wahrend Frau Auer und Frau Doppler berichten, dass sie keine Unterstutzung von
Freundinnen und Bekannten bendtigen, beschreibt Frau Bauer ihren Wunsch,
mehr Unterstitzung zu erhalten:

,Lunterstiitzung erhalte ich leider gar nicht, obwohl ich sagen muss, dass meine beste
Freundin meine Schwigerin ist, also die Schwester von meinem Bruder. Ich weil3
nicht wie ich sagen soll — wenn ich wirklich ganz arg Not am Mann wire, da gibe es
schon meine Schwigerin und noch eine Freundin, wo ich sagen konnte: ,Bitte helfts
mir einmal stundenweise’ oder so* (T-B/ Z392-400). ,,Also, von meiner Schwigerin
finde ich es irgendwie sehr schade* (T-B/ Z404).

Frau Christof berichtet, dass ihre Arbeitskolleglnnen o6fter flr sie da sind und nach
dem Befinden fragen. Sie erzahlt, dass sie von Freundinnen und Bekannten blof
dahingehend ,unterstitzt’ wird, dass sie sich Claudia gegentber ganz normal
benehmen und verhalten:

»Naja. Meine Arbeitskolleginnen waren 6fter da und haben nachgefragt wie es geht.
Und sonst. Eigentlich haben wir da relativ wenig Unterstiitzung, au3er, dass sie sich
der Claudia gegeniiber ganz normal verhalten und benommen haben (T-C/ Z261-
264).

Frau Doppler erzahlt von guten Freundinnen, welche Daniela voll integrieren.
Bekannte, welche sie haufig besucht, haben beispielsweise bereits
Notfallsmedikamente im Kuhlschrank:

Lunterstiitzung — also, wie soll ich sagen. Wir haben sehr gute Freunde, die sind da
voll integriert, die wissen iiber ihre Diagnose. Wir haben Freundinnen — also
Bekannte — wo wir regelmdBig zu Besuch hinfahren. Da gibt’s zum Beispiel das
Notfallsmedikament bereits im Kiihlschrank. Dort ist es kein Problem* (T-D/ Z451-
454).
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Frau Eder berichtet, dass sie in der Betreuung von Elisabeth keine Unterstutzung
von Freundlnnen und Bekannten erhalt. Sie vermutet, dass es darin liegt, dass
sich diese die Betreuung nicht zutrauen:

,»Von Freunden gibts in der Betreuung keine Unterstiitzung. Also, da merke ich total,
dass sie sich das nicht zutrauen. Sie wissen nicht — wie tun. Ich will auch selber nicht
fragen* (T-E/ Z384-486).

7.7 Professionelle Unterstitzungsmafinahmen

Im Rahmen dieses Kapitels werden die Interviews bezogen auf folgende
Subfragen ausgewertet:
= Welche professionelle Unterstutzung wurde von den Frauen in Anspruch
genommen?
= Wie haben sie von dieser erfahren und warum haben sie sich fur diese Art
der Unterstltzung entschieden?
= Welche Aspekte der Zusammenarbeit mit Professionistinnen sehen die

Frauen positiv, was hat ihnen gefehlt?

Professionelle UnterstiitzungsmafRhahmen

Wie bereits in den Fallbeschreibungen erlautert wurde, nahmen die Frauen
unterschiedliche professionelle Unterstitzungsmalnahmen in Anspruch (vgl.
Kapitel 5.1 — 5.6). Alle Frauen nahmen fir ihre Kinder Physiotherapie, je drei
Mutter Ergotherapie, Logopadie, Fruhforderung und MalRnahmen im Rahmen
eines Rehabilitationszentrums in Anspruch. Je zwei Kinder wurden unterstutzt
durch Orthopadie, Kraniosakraltherapie und Hippothearpie. Weiters nahm je eine
Mutter neurologische Rehabilitation, psychologische = Sprachanbahnung,
integrative Zusatzbetreuung im Kindergarten, sensorische Integration und
Equotherapie in Anspruch. Die Frauen wurden alle durch den Kindergarten

unterstutzt.

Die Mutter wussten von diesen Angeboten einerseits durch personliches Wissen

(Bildung) und Empfehlungen von Bekannten oder anderen Betroffenen,
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andererseits wurden ihnen diese von Arztlnnen, Therapeutlnnen oder von der

Frahforderin empfohlen.

Frau Doppler  beschreibt beispielsweise, dass sie durch das
Rehabilitationszentrum, in welchem Gesprache mit anderen Eltern und
InformationsmalRnahmen stattfinden, Uber verschiedene Angebote informiert
wurde. Die integrative Zusatzbetreuung im Kindergarten wurde ihr von der
Gemeinde empfohlen:

»Aber wir haben sehr viel selbst gewusst, und wo wir sehr viel erfahren haben war
dann eben im Rahmen des Besuches im Rehabilitationszentrum im Gesprich mit
betroffenen Eltern und tiber diese InfomaBnahmen, die man dort bekommt* (T-D/
Z471-474).

Frau Eder hat sich beispielsweise fur die Kraniosakraltherapie entschieden, weil
sie es selbst ausprobiert hat. Sensorische Integration nimmt ihre Tochter in
Anspruch, da Frau Eder einen Vortrag daruber gehort hat und begeistert war.
Equotherapie stellt fir Frau Eder einen Kontrast zu den anderen Therapien dar, da
sie im Freien stattfindet und ihrem Kind andere Reize bietet:

»Equotherapie — fiirs Reiten habe ich mich entschieden, weil die Therapierdume
immer drinnen sind und es so liberschaubare Rdume sind. Es war alles immer super.
Und wir sind doch eher Leute, die gerne raus gehen und irgendwas in der Natur
machen, deswegen auch das Reiten. Was immer noch ein bisschen schwierig ist fiir
die Elisabeth, weil das draullen ist, ist das alles nicht einschitzbar. Es ist nicht
abgrenzbar und da ist noch ein Lebewesen — das Pferd. Aber ich will auch, dass sie
das lernt und irgendwie damit umgeht. Wir sind immer auf der Suche nach etwas,
was zu uns passt™ (T-E/ Z435-442).

Positive Aspekte

Die Frauen sehen positive Aspekte darin, wenn eine Therapie oder die
Frahforderung ihrem Kind gut tut und Fortschritte erkennbar sind. Es ist fur die
Frauen hilfreich zu sehen, wie verschiedene Personen mit dem Kind umgehen und
sie dadurch férdern. Bis auf Frau Bauer sehen die Frauen Vorschlage der
Therapeutinnen, wie das Kind zu Hause geférdert werden kann und wie die

Therapie spielerisch ins alltagliche Leben eingebracht werden kann, sehr positiv.
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Frau Christof beschreibt positive Aspekte bezogen auf die Frihférderin:

,»Die Frithforderin hat zum Beispiel einen Umgang mit dem Kind vorgelebt, der uns
sehr gut gefallen hat. Es war gut zu sehen, wie man sie fordern kann und mit ihr
umgehen kann* (T-C/ Z283-285).

Frau Eder berichtet:

»Dass du sehen kannst, wie Leute mit ihr umgehen. Jeder macht es mit ihr anders
und jeder gibt irgendwie total gute Inputs. Wir kriegen auch immer wieder
Riickmeldung, was wir machen kdnnten* (T-E/ Z448-450).

Die Unterstutzung vom Kindergarten wird von allen Muttern positiv beschrieben.
Die Kinder sind gut integriert. Frau Eder erzahlt:

»Elisabeth ist im Kindergarten gut integriert und er ist fiir uns eigentlich eine super
Entlastung und fiir sie ist er eigentlich eine super Forderung® (T-E/ Z10-11). ,,Der
Kindergarten, muss ich sagen, ist die beste Therapie* (T-E/ Z179-180).

Positive Aspekte beschreibt Frau Bauer, wenn sie an die Zeit auf der
Kinderintensivstation denkt. Sie wurde gut psychologisch betreut und nahm das
Personal als kompetent wahr. Weiters durfte sie ihren Sohn homdopathisch
behandeln, was ihr sehr wichtig war.

»Bezogen auf die Kinderintensivstation kann ich gar nichts sagen, die sind einfach
top. Von der psychologischen Betreuung der Eltern iiber die Kompetenzen. Sie
sehen, was das Kind jetzt braucht. Also, man hat nichts sagen konnen. Und er war
dort 7 Wochen und da war ich ja schon mehr oder weniger zu Hause* (T-B/ Z264-
268).

Frau Doppler erlebte das Gesprach bei der Diagnose mit dem Oberarzt sehr
positiv:

»Also, wir waren damals bei diesem Erstgespriach glaube ich zweieinhalb Stunden
beim Oberarzt. Also, er nimmt sich wirklich Zeit* (T-D/ Z60-61). ,,Man kann nicht
sagen, dass er sich zu wenig Zeit genommen hitte, oder zu wenig Aufklirung oder
sonst irgendwas* (T-D/ Z65-66).

Frau Doppler und Frau Eder beschreiben, dass durch die Frihférderung und das
Rehabilitationszentrum Kontakte mit anderen betroffenen Familien zustande
gekommen sind, mit welchen sie sich austauschen und Uber Sorgen und

Probleme sprechen kdnnen.
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Negative Aspekte

Negative Aspekte bezogen auf Therapeutinnen sind aus der Sicht der Frauen,
dass nicht alle Therapeutlnnen mit ihren Kindern umgehen konnten und teilweise
kein Fortschritt zu sehen war. Frau Eder erzahlt:

»Negative Erfahrungen im Therapeutenangebot waren, wenns dann auf der
personlichen Ebene nicht klappt und die Leute es nicht schaffen auf die Elisabeth
einzugehen, sondern ihr Konzept haben und das durchbringen wollen* (T-E/ Z457-
462).

Frau Auer berichtet Uber negative Aspekte im Zusammenhang mit
Therapeutlnnen, wenn diese negative Einstellungen haben:

»~Am Anfang war unsere Ergotherapeutin — die wir jetzt haben, die ich aber sehr
schitze und sehr mag — ein bisschen negativ und sie hat immer gesagt, es wiirde
etwas bleiben und es konnte schlimmer werden als jetzt. Das ist etwas — auch wenn
es wahr ist —, was ich nicht horen wollte* (T-A/ Z303-307).

Fir Frau Bauer war der Versuch der Therapeutlnnen, sie in den Therapieablauf
einzubinden ein negativer Aspekt. Sie legt ihre Sichtweise folgendermalien dar:

»Ich muss ehrlich sagen, mir ist das sogar zu viel, wenn sie immer die Familie
einbinden wollen. Aber ich bin trotzdem der Meinung — und das sage ich ihnen auch
immer —, dass wir die Familie sind und ich die Mutter bin und keine Therapeutin.
Also, ich bringe ihn zur Therapie und sie sollen tun, was sie gelernt haben, was sie
auf Fortbildungen horen, was sie glauben, dass gut fiir ihn ist und was fiir ihn
moglich ist Aber ich habe nichts davon, wenn es heilit, ,Ja sie miissen dann einmal
kommen und ich will ihnen zuschauen, wie sie mit dem Kind spielen’. Ich meine,
dass interessiert mich nicht, weil ich bereite die Umgebung fiir das Kind, ich schaue,
dass er alles hat. Und Therapie ist Therapie. Und ich mache keine Therapie mit ihm
zu Hause* (T-B/ Z526-535).

Die Betreuung im Krankenhaus wird von Frau Auer, Frau Christof und Frau
Doppler hinsichtlich fehlender Informationen und zu wenig individueller Betreuung
negativ gesehen. Frau Doppler erzahilt:

,»Also, da muss ich auch dazu sagen, dass ich mit unserem Oberarzt sehr zufrieden
bin, aber von dort ist diese Unterstiitzung iiberhaupt nicht gekommen. Es sagt dir
einfach niemand, was du fiir Moglichkeiten hast und wo du um was ansuchst und
wie das funktioniert (T-D/ Z484-488).

Frau Christof erlebte zu wenig individuelle Betreuung:

,Den Aufenthalt im Krankenhaus habe ich sehr schlecht in Erinnerung. Es sollte auf
die Bediirfnisse der Miitter besser eingegangen werden. Ich hitte zum Beispiel mehr
Zeit gebraucht, um mich einmal mit der Situation auseinanderzusetzen, bevor sie
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mich mit Informationen zuschiitten. Sie hdtten mir mehr Zeit geben sollen. Trotzdem
hitte ich mir viel mehr Information gewiinscht* (T-C/ Z291-295).

Negative Aspekte sehen die Frauen haufig in der Bdirokratie. Frau Bauer, Frau
Doppler und Frau Eder berichten beispielsweise, dass sie um den
Kindergartenplatz kadmpfen mussten. Frau Bauer wirde gerne auch andere
Therapien ausprobieren, jedoch reichen die finanziellen Mittel daflir meist nicht
aus:

»Das Negativste ist sowieso, dass die Krankenkasse nichts zahlt. Die behinderten
Kinder von gut gestellten Eltern haben halt mehr und die anderen haben halt weniger
bis gar nichts. Das ist halt leider so* (T-B/ Z506-510). ,,Und irgendwann einmal ist
dann einfach nicht mehr mehr drinnen. Ich meine, ich wiirde noch gerne
Musiktherapie probieren mit ihm oder irgend so eine Trommeltherapie — irgendwas
in die Musikrichtung, aber es geht einfach nicht mehr. Es ist einfach ein immenser
Zeit- und Geldaufwand* (T-B/ Z494-498).

Verbesserungsvorschlage

Alle Matter haben in der Zusammenarbeit mit Professionisten aus verschiedenen
Malnahmen den Zugang an Information vermisst. Verbesserungswdurdig ist laut
den Frauen, den Familien zu erklaren, welche Unterstutzungen ihnen zustehen
oder wo sie finanzielle und therapeutische Hilfe erhalten bzw. um sie ansuchen
konnen. Frau Doppler schlagt einen Folder fur betroffene Eltern und Familien vor:

,»Also, ich hitte schon so irgendwie gerne, dass wenn du die Diagnose kriegst, dass
es zum Beispiel einen Folder gibt: ,Sie haben ein Kind mit Behinderung’ — was gibt
es fiir Moglichkeiten, wo konnen sie um was ansuchen — was konnen sie an
Unterstiitzung beantragen. Du erfdhrst zum Beispiel nicht, wo du zum Beispiel
irgendwelche Unterstiitzungen bekommst, wenn du einen Rollstuhl, wenn du
Hilfsmittel brauchst. Ein kompakter Folder eben, der gebiindelte Information gibt.
Das gibt’s glaube ich nicht, also ich zum Beispiel habe das noch nirgends gesehen*
(T-D/ Z2516-525).

In der Zusammenarbeit mit Professionistinnen schlagen Frau Auer, Frau Christof,
Frau Doppler und Frau Eder vor, die Eltern ernster zu nehmen, ihnen besser
zuzuhoren, sich mehr Zeit fur Gesprache zu nehmen und auf die Bedulrfnisse der
Frauen besser einzugehen. Frau Eder berichtet:

»Manchmal einfach ein bisschen mehr Riickmeldung, aber das ist immer ein
Zeitproblem, die haben halt auch ihre Strukturen. Und dadurch, dass wir von der
Elisabeth keine Riickmeldung oder keine Infos kriegen, ist das nur so abgehakt. Es
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gibt welche, die mehr oder weniger auf Elterngespriche achten, also da konnte man
mehr Elterngespréiche fiihren, dass man mehr dran ist* (T-E/ Z470-474).

Frau Bauer benennt weitere Verbesserungsvorschlage bezogen auf gesetzliche
Grundlagen fur Integrations- und Stitzkrafte und das von ihr besuchte
Kinderambulatorium:

,Er braucht ebene eine Integrations- eine Stiitzkraft und dafiir gibt es keine
gesetzliche Grundlage, es ist nur eine Empfehlung der Landesregierung, dass die
Gemeinde dafiir zu sorgen hat und auch die Kosten zu tragen hat. Also, das ist sicher
etwas, was gedndert gehort. Weil ich mir denke, dass man schon genug
Schwierigkeiten mit den Kindern hat und da brauch ich nicht {iber das auch streiten*
(T-B/ Z117-127). ,,Ich denke mir auch, dass im Kinderambulatorium eine straffere
Organisation gehort. Also, so von der Leistung von den Mitarbeitern her. Es ist fiir
mich einfach das Gefiihl. Ich weif3 nicht, ob der Primar da ein bisschen zu gutmiitig
ist“ (T-B/ Z515-521).

Frau Eder schlagt eine Verbesserung des Netzwerkes von Arztlnnen und
Therapeutlnnen und die Verstarkung der Kontaktvermittiung zu anderen
betroffenen Personen vor:

,Also, verbesserungswiirdig ist auf jeden Fall das Netzwerk der Arzte und der
Informationsfluss, was es alles gibt. Die haben halt alle ihre Kollegenschaft, wo man
weiterverwiesen wird, aber es ist dann immer so eingegrenzt. Also, bei den Arzten
hétte ich mir manchmal mehr erwartet einfach, mehr Konkretes. Also: ,Der
Elisabeth wiirden wir das empfehlen oder sie konnten ja mal dort hinschauen’. Auch
ein bisschen alternativer — ja“ (T-E/ Z478-483). ,,Verbesserungswiirdig ist auch
irgendwie dieses Zusammenkommen mit Leidensgenossen. Die Frithforderung ist
einmal eine gute Institution, dass die Eltern irgendwo zusammenkommen. Die
kommen ins Haus und die haben Termine, wo sich die Eltern treffen konnen, was
sehr hilfreich war. Verbesserungswiirdig ist auch: ,Wie komme ich in Kontakt mit
Gleichgesinnten’, da haben wir uns manchmal sehr auf weiter Strecke gefiihlt™ (T-E/
7494-499).

Weiters beschreibt Frau Eder, dass die Integration au3erhalb und innerhalb des
Kindergartens verbesserungswurdig ist:

,Im Kindergarten — wo man sehr beruhigt sein kann und wo sich die Elisabeth wohl
fiihlt, ist das keine gelebte Integration. Das scheitert schon an den Eltern — es wird
nicht dariiber geredet, es erfdhrt beim Elternabend niemand, wer da jetzt
Integrationskind ist. Es wird gelebt, aber es wird nicht kommuniziert, auch mit den
Kindern nicht. Die tun so, als wér das eh alles normal. Aber dadurch, dass es nicht
normal ist, hitte ich mir gewlinscht, dass das zum Thema gemacht wird*“ (T-E/
7502-510).
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8 Conclusio

In weiterer Folge werden wesentliche Ergebnisse und Antworten auf die
Forschungsfragen — wie Mutter vierjahriger Kinder, welche nach der Geburt mit
deren Behinderung konfrontiert wurden, das bisherige Zusammenleben erleben
und verarbeiten — dokumentiert. Des Weiteren beinhaltet das aktuelle Kapitel

abschlieRende Bemerkungen und etwaige weiterfuhrende Forschungsfragen.

8.1 Zusammenfassung der wesentlichsten Ergebnisse

Situationen und Lebensphasen

Bedeutsame Situationen oder Phasen im Zusammenleben mit dem Kind mit
Behinderung sind positiver und negativer Natur.

Die Frauen beschreiben eine motivierende Wirkung, Freude und bezeichnen es
als ,Highlight' und ,Erfolgserlebnis’, wenn ihr Kind etwas Wichtiges erlernt, wie
beispielsweise das Krabbeln, das Gehen oder bei Fortschritten in der sprachlichen
Entwicklung. Dies sind fiur die befragten Mutter bedeutsame Erlebnisse, welche
positiv bewertet werden. Die beschriebenen Entwicklungsfortschritte sind
prinzipiell, far alle Mutter, wesentliche und emotionsvolle Erlebnisse. Fur die
betroffenen Frauen scheinen diese jedoch vor allem dann von besonderer
Bedeutung zu sein, wenn die Entwicklung des Kindes verzogert ist und keine klare
Prognose daruber gestellt werden konnte, ob es beispielsweise jemals gehen wird
konnen. Die Mutter erkennen durch diese Fortschritte, dass ihr Kind trotz der
Beeintrachtigung wesentliche Entwicklungsschritte macht und mit jedem Schritt
selbstandiger wird.

Bedeutsam sind fur die Frauen ebenso Situationen, in welchen ihr Kind an etwas
scheitert, etwas nicht schafft oder sich etwas nicht zutraut. Dies sind Momente, in
denen sich die Mutter Gedanken Uber die Zukunft machen und auch Angst vor
dieser haben. Sie fragen sich, wie ihr Kind mit der Behinderung umgehen und
welche Einschrankungen es aufgrund dieser haben wird, aber auch konkrete
Fragen, wie ob es jemals reden und sich verstandig machen wird kdnnen. Diese

Zukunftsgedanken sind Bestandteil der Aufgabe der Mutter, neue Perspektiven flr
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das eigene und das Leben des Kindes zu finden (vgl. Kapitel 4), um mit der
Situation — Elternteil eines Kindes mit Behinderung zu sein — umgehen und diese
bewaltigen zu kénnen.

Das Auftreten von epileptischen Anfallen wird von einer betroffenen Mutter als
bedeutsam empfunden, da sie in diesen Momenten Hilflosigkeit im Umgang mit
der Behinderung empfindet und in diesen Momenten ebenso Gedanken Uber die
Zukunft bestehen, welche sich auf beispielsweise das Autofahren beziehen.

Die Mutter des Kindes mit autistischen Zigen betrachtet Situationen, in denen es
ihr nicht gelingt Kontakt aufzubauen als bedeutsam und schwierig. Sie ist
deprimiert, wenn sie sieht, dass keine Spielkameradschaften entstehen und kaum
Kontakt zu anderen Kindern besteht.

Diese negativ erlebten Situationen und Phasen konnen fur die Mutter auch
deshalb bedeutsam sein, da diese sie an den Verlust des ,idealen Kindes’ erinnern

und etwaige Angste auslésen kénnen (vgl. Kapitel 4).

Die Diagnose wurde in allen Fallen von Arztinnen Gbermittelt. Drei Mitter hatten
bereits vor der Mitteilung der Diagnose den Verdacht einer Beeintrachtigung, eine
Mutter beschreibt, dass es ihr bewusst war, was ein Schadel-Hirn-Trauma mit
Einblutungen ins Gehirn fur Auswirkungen hat, und eine Mutter traf die Diagnose
uberraschend.

Die Frauen empfanden die Arzte und Arztinnen in ihrer Diagnosemitteilung
unterschiedlich. Manche werden als sehr ehrlich und informationsbereit
beschrieben, andere wiederum wurden als pessimistisch, kurz angebunden und
zu wenig informativ empfunden, was die Aussage von Ziemen (2002, 170)
widerspiegelt, dass die Diagnosemitteilung haufig verklrzt UGbermittelt wird, so
dass etwaige Fragen nicht berlcksichtigt werden konnen (vgl. Kapitel 4.1).
Schwierigkeiten fur jene Personen, welche die Diagnose mitteilen, lassen sich
daran erkennen, dass unterschiedliche Erwartungen von den Mduttern bestehen.
Zu erkennen ist, dass Frau Christof, welche die Diagnose Uberraschend erhielt,
mehr Zeit gebraucht hatte, um sich mit der Situation auseinandersetzen zu kénnen
und im ersten Moment mit den ihr mitgeteilten Informationen Uberfordert war. Frau
Auer berichtet, dass die Neurologin, welche die Diagnose mitgeteilt hatte, ,alles
sehr schwarz gemalt’ habe. Mdglicherweise stellte diese die Diagnose und die

Prognosen bloR realistisch dar, was von Frau Auer negativ erlebt wurde. Arzte und
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Arztinnen, welche die Diagnose mitteilen, sollten mdglichst versuchen, individuell
auf jede Frau einzugehen und ihre Bedurfnisse zu berucksichtigen.

Emotionale Reaktionen auf die Diagnose reichten von rationalen Gedanken bis zu
Gefuhlen, wie Schock, Deprimiertheit, Verzweiflung, Trauer oder Wut. Die Frauen
konnten ihre Gefiihle nicht einordnen, waren am Boden zerstort und waren wie
,weggeschaltet’. Sie beschreiben, dass eine kleine Welt zusammenbrach, und
dass es war, als ob jemand den Lebensinhalt weggezogen hatte. Eine Mutter
konnte ihr Kind anfangs gar nicht angreifen. Jene Mutter, welche zu Beginn
rational dachte, beschreibt, dass der Erschopfungszustand erst nach einiger Zeit
eintrat, als alles zur Routine wurde.

Gedanken in dieser Situation waren nicht traurig sein zu durfen, weil sie dem Kind
helfen mussten, um das Beste ,rauszuholen’. Die Frauen legten alle Kraft und
richteten den Fokus auf das Kind, um ihm alle Chancen zu geben. Fragen nach
dem ,Warum’ und ,Wieso’ beschaftigten die Frauen ebenso, wie solche uber die
Zukunft. Eine Mutter beschreibt, ,total wenig gedacht’ zu haben.

Betrachtet man unterschiedliche Modelle zum Auseinandersetzungs- und
Verarbeitungsprozess von Eltern von Kindern mit Behinderung (vgl. Kapitel 4.6),
bedeuten die Gedanken der Mitter, ,das Beste rausholen’ zu wollen, nicht den
Abschluss dieses Prozesses. Bezogen auf die dargestellten Phasenmodelle des
Auseinandersetzungs- und Verarbeitungsprozesses befinden sich die Mdutter
beispielsweise bezogen auf Sporkens ,Weg zur Bejahung’, aus dem Jahre 1975,
in der dritten von neun Phasen - der ,Impliziten Leugnung’. Das
Bewaltigungsmodell von Kast (2000 — in Erstauflage 1987), welches von Jonas
(1996) in Hinblick auf Mutter von Kindern mit Behinderung modifiziert wurde,
beschreibt bereits als erste Phase jene, in welcher alles versucht wird, um das
Kind zu heilen — in diesem Fall — ,das Beste rauszuholen’. Betrachtet man das
Spiralmodell von Schuchardt (2003), ist ebenso zu erkennen, dass sich die Mutter
zu diesem Zeitpunkt zwischen der ersten und zweiten Spiralphase — zwischen der

Phase der ,Ungewissheit’ und der ,Gewissheit’ — befinden (vgl. Kapitel 4.6).

Der Kindergartenbesuch wird von den Frauen positiv erlebt, obwohl die
Eingewdhnung und Abloésung vom Kind fur manche Frauen schwierig und
belastend war. Bis auf ein Kind, welches eine Regelgruppe mit integrativer

Zusatzbetreuung besucht, werden alle Kinder in einer Integrationsgruppe betreut.
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Der Kindergarten ist jedoch nicht fir alle Kinder die erste
Kinderbetreuungseinrichtung. Tagesmutter und Kinderkrippen geben den Muttern
die Moglichkeit, schon vor dem Kindergarteneintritt zu arbeiten oder zu studieren
und ihren Kindern eine Integration und ein Zusammenleben mit anderen Kindern
zu ermoglichen. Positive Aspekte am Kindergartenbesuch beschreiben die
Frauen, wenn sie das Zusammentreffen von unterschiedlichen Kindern sowie
Forderungsmoglichkeiten beschreiben. Dies spiegelt Aussagen von Kniel (1988,
29) wieder, welcher bemerkt, dass der Besuch des Kindergartens Kontakt- und
Spielmdoglichkeiten mit Gleichaltrigen bietet sowie Regeln des Zusammenlebens
erlernt werden kdnnen (vgl. Kapitel 4.1). Die Integration wird von den Muttern also
positiv bewertet. Der Kindergartenbesuch entlastet und unterstitzt die Frauen in
der Betreuung und Forderung des Kindes.

Die Eingewohnung in den Kindergarten wird einerseits von manchen Frauen als
problemlos beschrieben, andererseits als sehr belastend und schwierig. Letzteres
wird eher von Muttern zum Ausdruck gebracht, welche wenig Ruckmeldung vom
Kind bekommen — ob durch fehlende sprachliche Ausdrucksmoglichkeiten oder
durch autistische Zuge. Belastend wurde der Kindergarteneintritt dann empfunden,
wenn Entwicklungsruckstande des eigenen Kindes durch den Besuch im
Kindergarten deutlich wurden. Im Rahmen der Eingewdhnung werden die Mutter
durch das Zusammentreffen mit gleichaltrigen Kindern und das Erkennen des
mdglichen Entwicklungsstandes eines ,normalen Kindes’ erneut mit dem Verlust
des ,idealen Kindes’ und somit mit der Behinderung ihres Kindes verstarkt
konfrontiert.

Die Eingewohnung ist bei allen Kindern schrittweise geschehen, was laut Posth
(2007, 303) dem Kind die Maoglichkeit bietet, Vertrauen aufzubauen und die
Kindergartenpadagogin als Bezugsperson anzuerkennen (vgl. Kapitel 3.5). Die
Eingewohnung in den Kindergarten verlauft auch bei ,normalen Kindern’ nicht
immer problemlos. Fraglich ist in dieser Situation, ob das Kind Probleme hat, sich
von seiner Mutter zu trennen und Bindungen zu anderen Personen einzugehen,
oder ob die Mutter Schwierigkeiten damit hat loszulassen. Frau Eder, welche die
Eingewohnung beispielsweise als sehr belastend und schwierig erlebt hatte,
beschreibt ebenso, dass sie Probleme hatte, sich von ihrem Kind zu trennen. Hier
durfte es vielleicht eher an der Mutter gelegen haben, dass die Eingewdhnung ein

halbes Jahr gedauert hat.
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Die Ablésung vom Kind wurde von manchen Mduttern problemlos, von anderen
sehr belastend und schwierig erlebt. Jene Mutter beschreiben, anfanglich Sorge
uber das Wohlergehen des Kindes gehabt zu haben und dass es flr sie schwierig
war, sie in den Kindergarten zu bringen und sich loszulésen. Es ist ihnen schwer
gefallen, sich vom Kind zu trennen. Die Zusammenarbeit und die Kommunikation
zu den Kindergartenpadagoginnen wurden jedoch von allen Muttern sehr positiv
erlebt. Mutter von Kindern mit Entwicklungsrickstanden beschreiben, die
Ablosung eher belastend erlebt zu haben, da ihre Kinder vermehrt Hilfe und
Zuwendung bendtigten.

Die Beziehung zu den Kindergartenpadagoginnen konnte laut den Frauen in allen
Fallen schnell aufgebaut werden. Sie werden als gute und stabile Beziehungen
beschrieben. Fur einige Kinder ist ein korperlicher Bezug (z.B. Umarmungen)
wesentlich, um eine Beziehung aufzubauen, sich wohl zu flhlen bzw. als
Begrufungsritual.

In den ersten Tagen im Kindergarten erlebten die Mutter ihre Kinder positiv,
glicklich, stolz und erstaunt, jedoch ebenso auch verzweifelt, angstlich und hilflos.
Manche Frauen beschreiben, dass sich ihre Kinder gefreut haben, mit anderen
Kindern zu sein und nie geweint haben oder nicht in den Kindergarten wollten.
Andere Frauen erlebten beispielsweise, dass ihr Kind kaum Kontakt zu anderen
gesucht, die Beobachterrolle eingenommen oder geweint hat, als es merkte, dass
seine Bezugsperson (Mutter, Vater, Oma) den Kindergarten verlassen hatte. Eine
Mutter beschreibt, dass ihr Kind in den ersten Tagen des Kindergartenbesuches
besonders anhanglich war und vermehrt Nahe suchte.

Zum Zeitpunkt des Interviews gehen alle Kinder gerne in den Kindergarten, es
gefallt ihnen dort und es geht ihnen gut. Der Kontakt zu den Kindergartnerinnen
wird sehr positiv gesehen und die Struktur und der Tagesablauf sind den Kindern
in einer Weise gelaufig, dass Tage ohne Kindergarten teilweise ,(fad’ erlebt
werden. Jene Mutter, welche beschreibt, dass ihr Kind anfanglich kaum Kontakt zu
anderen Kindern suchte, erzahlt, dass ihre Tochter Anschluss gefunden hat,
jedoch teilweise bei Aktivitaten noch immer nicht mitmachen will und dann auch
nicht zuganglich ist. Dies muss jedoch nicht zwingendermalRen mit der
Behinderung zusammenhangen, sondern kann ebenso Wesenszuge des Kindes
sichtbar machen, welche auch anderen Kindern eigen sind. Eine weitere Mutter

beschreibt den Kindergarten als beste Therapie in unterschiedlichen Bereichen.
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Reaktionen der sozialen Umwelt

Die Reaktionen der Familien kurz nach der Diagnosemitteilung waren
unterschiedlich. Einerseits waren diese schockiert, machten sich Sorgen und
konnten es nicht glauben, andererseits versuchten sie, die Frauen und deren
Partner zu trésten, ihnen Hoffnung zu geben und sie zu unterstitzen. Die
Familienmitglieder machten sich Gedanken Uber die Zukunft und waren teilweise
im Umgang mit dem Kind verunsichert. Manche — vor allem mannliche —
Angehorige reagierten, indem sie sich die Situation ,schonredeten’, was ein ,nicht
wahr haben wollen’ impliziert. Eine Frau berichtet, dass sie sich an keine
aulBergewohnlichen Reaktionen erinnern kann, sie jedoch so sehr mit sich
beschaftigt war, dass sie diese gar nicht wahrgenommen hat. In einer Familie war
die Suche nach der Schuld zentral, da die Behinderung des Kindes durch einen
Unfall verursacht wurde. Jene Mutter, welche die Diagnose erst erhielt, als das
Kind bereits zwei Jahre alt war, konnte keine veranderten Reaktionen erkennen,
da sich durch die Diagnosemitteilung die Beeintrachtigungen und
Verhaltensweisen ihres Kindes nicht verandert haben. Die Familie hatte bereits
gelernt, mit den Beeintrachtigungen umzugehen und das Kind so zu akzeptieren,
wie es ist. Durch die Diagnose veranderte sich nicht die Sichtweise bezogen auf
das Kind, die bereits beobachteten Beeintrachtigungen wurden blof3 benannt.

Zum Zeitpunkt des Interviews werden die Kinder von Familienangehdrigen als
ganz normal angesehen und es wird auch ein normaler Umgang mit ihnen gelebt.
Hier stellt sich die Frage, inwiefern der Umgang mit einem Kind mit Behinderung
,normal’ sein kann und wie ,normal’ von den Frauen definiert wird.

In jener Familie, in welcher die Frage nach der Schuld zentral war, ist die
Schuldfrage immer noch prasent. Eine Mutter berichtet, dass ihre Mutter oft
deprimiert ist, da sie sich den Umgang mit ihrer Enkelin anders vorgestellt hatte.
Hier wird erkennbar, dass Hoffnungen und Winsche der GroRmutter bezogen auf
ihre Enkelin mit Behinderung enttduscht wurden und sie sich — wie die Eltern —

vom gewulnschten Kind verabschieden muss.
Reaktionen von Freundinnen und Bekannten waren zur Zeit der Diagnose ahnlich

wie bei der Familie. Sie waren schockiert, konnten es kaum glauben und

versuchten Trost und Hoffnung zu geben.
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Die Frauen beschreiben, dass sie im Umgang von Freundinnen und Bekannten
mit ihrem Kind haufig ein Unbehagen spuren und diese teilweise nicht wissen, wie
sie auf das Kind eingehen und reagieren sollen. Eine Frau beschreibt
beispielsweise die Verunsicherung dieser Personen aufgrund der Epilepsie ihres
Kindes.

Durch die Behinderung ihres Kindes ist bei manchen Frauen ein neuer
Freundeskreis entstanden. Sie beschreiben, dass der Kontakt mit anderen
betroffenen Familien unkomplizierter sei, da sie in einer ahnlichen Situation sind.
Man weil3, wovon der andere redet und kann sich gegenseitig bemitleiden und

offen reden.

Reaktionen von Fremden gestalten sich folgendermalen: Einerseits begegnet den
Muttern Interesse, nette und liebe Reaktionen und Personen, welche in Interaktion
treten, andererseits reagieren Fremde eher kuhl, drucken ihr Beileid aus, wollen
sich einmischen oder ihre Ruhe haben. Jene Frauen, welche berichten, dass die
Behinderung nicht sofort auffallt, erleben seltener Reaktionen von Fremden. Dies
ist jedoch eine subjektive Wahrnehmung der Situation. Mdglicherweise fallt die
Behinderung fremden Personen sehr wohl auf, jedoch werden deren Reaktionen
von den Frauen nicht wahrgenommen.

Die Mutter beschreiben ein gewisses Desinteresse. Dieses wird von einer Mutter
vor allem im Bezug auf andere Kindergarteneltern bemerkt, welche an Integration
aulRerhalb des Kindergartens kein Interesse zeigen. Dies kann daran liegen, dass
andere Eltern verunsichert sind und nicht wissen, wie sie mit dem Kind mit
Behinderung und dessen Familie umgehen sollen. Reaktionen anderer Betroffener
werden als sehr offen beschrieben. Daher wird der Kontakt zu diesen Personen oft
als unkompliziert erlebt.

Die Mutter reagieren auf negative Reaktionen von Fremden einerseits genervt,
zornig, grantig und wurden manchmal gerne zurlckschimpfen. Andererseits
denken sie, dass fremde Personen es nicht besser wissen und verstehen. Da die
Frauen ebenso Teil der sozialen Umwelt sind und sich teilweise erstmals mit dem
Phanomen der Behinderung durch ihr Kind auseinandergesetzt haben, besteht ein

gewisses Verstandnis fur Reaktionen von fremden Personen.
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Beziehung zum Kind

Die Mutter beschreiben Gefiihle gegenuber ihrem Kind, welche durch die
Diagnose nicht verandert wurden. Im Vordergrund standen jedoch Fragen und
Gedanken uber die Zukunft und das Bestmdgliche fur das Kind zu tun. Eine Frau
beschreibt sehr wohl, dass sie ihr Kind in den ersten Stunden gar nicht anfassen
konnte und die Diagnosemitteilung fur sie ,sehr schlimm’ war. Dies legte sich
jedoch nach ein paar Tagen wieder. Hier ist abermals erkennbar, dass sich die
Mutter zu dieser Zeit in der Auseinandersetzung und Verarbeitung in den ersten
Phasen befanden. Anzeichen dafur sind das scheinbare Nichtzulassen von
Gefuhlen, der Wunsch das Beste fur das Kind tun zu wollen sowie die
Beschreibung einer Frau, dass sie sich nach ein bis zwei Wochen wieder
,erfangen’ hatte. Das weist darauf hin, dass sie in der von Schuchardt (2003, 145)
beschriebenen Spiralphase der ,Gewissheit’ war (vgl. Kapitel 4.6), in welcher die
Eltern bereit sind die Wahrheit anzunehmen, jedoch immer noch die Hoffnung

besteht, dass sich die Diagnose als Irrtum herausstellen wirde.

Die Beziehung zum Kind wird von den Frauen als gute und enge Bindung
beschrieben. Sie versuchen ein normales Leben zu flhren, ihr Kind wie jedes
andere zu behandeln und im Alltag nicht dariber nachzudenken, dass eine
Beeintrachtigung besteht. Das Zusammenleben wird von den Muttern als etwas
Positives gesehen und nicht als Belastung, obwohl ebenso Momente der
Verzweiflung, Hilflosigkeit und Angst vorkommen. Eine Mutter beschreibt, dass sie
nicht sicher ist, ob die Beziehung zu ihrem Kind ebenso gut ware, wenn sie nicht
arbeiten wurde und sie die ganze Zeit miteinander verbringen wuirden. Fir sie
scheinen die sozialen Ressourcen (vgl. Kapitel 4.5) besonders bedeutsam zu sein,
um mit der Situation, Mutter eines Kindes mit Behinderung zu sein, umgehen zu

konnen.

Positive Aspekte oder Erfahrungswerte

Positive Aspekte im Zusammenleben mit dem Kind werden von den Frauen in den
Eigenschaften des Kindes gesehen. Sie beschreiben ihr Kind als ,sul}’, ,knuddelig’,
frohlich’, ,anhanglich’, lustig’, ,gut aufgelegt’ oder ,total freundlich’. Durch die
Kinder koénnen sie Bescheidenheit, Ruhe und Langsamkeit lernen. Das

Zusammenleben bringt den Muttern auch sehr viel Energie und sie erleben immer
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dann positive Momente, wenn das Kind etwas lernt. Dadurch kann die Frau
erkennen, dass die Entwicklung ihres Kindes nicht stagniert und es sich weiter
entwickelt, um so immer mehr Selbstandigkeit zu erlangen.

Die Behinderung des eigenen Kindes und das Wissen Uber verschiedene
Beeintrachtigungen lasst eine Frau betroffene Personen mit anderen Augen sehen
und ihr Abstand zu ihnen hat sich verkleinert. Durch den Kontakt mit und
Informationen Uber Menschen mit Behinderung hat sich die Einstellung dieser
Frau verandert (vgl. Kapitel 4.4).

Eine Mutter berichtet, dass sie ihrem Kind durch seine Behinderung mehr
Aufmerksamkeit gegeben hat, als sie das bei einem ,normalen’ Kind getan hatte.
Diese Aussage muss in Relation dazu gesehen werden, dass diese Frau nur ein
Kind hat. Sie hat keine Vergleichsmdglichkeiten, wie viel Aufmerksamkeit sie
einem anderen Kind gegeben hatte.

Positive Erfahrungen erlebt eine Frau, wenn sie an Fortschritte in der Entwicklung
denkt, welche aus der gegenseitigen Forderung ihrer Kinder resultieren. Da ihr
Kind mit Behinderung einen zwei Jahre jungeren Bruder hat, kdnnen sich die
beiden in unterschiedlichen Bereichen férdern und fordern.

Das Kennenlernen anderer betroffener Eltern beschreiben die meisten Mutter
ebenso als einen positiven Aspekt. Mit diesen Personen konnen sie offen
sprechen und auch einmal aussprechen, was sie vor Nichtbetroffenen nicht sagen
konnen. Der Kontakt zu diesen gibt den Frauen, wie bei Eckert (2007, 45)
beschrieben, die Moglichkeit, sich und ihr Kind nicht immer erklaren zu mussen
(vgl. Kapitel 4.4). Einen grof3en Teil der Frauen bietet das Zusammentreffen mit
anderen betroffenen Eltern die Gelegenheit, sich verstanden zu fihlen und nicht

nachdenken zu mussen, was sie sagen kdnnen oder nicht.

Belastungen und deren Bewaltigung

Auf der innerpsychischen Ebene erleben die Frauen folgende Belastungen:

Belastend war fur die Frauen im Laufe der Zeit zu lernen, mit der Behinderung
umzugehen und sie anzunehmen. Hier wird der, schon von Klaul3 (2005, 12f)
beschriebene, Abschied vom gewunschten Kind und das Finden neuer
Perspektiven fur das eigene und das Leben vom Kind erkennbar (vgl. Kapitel 1.5).
FUr die Mutter ist es belastend zu sehen, welche Fahigkeiten und Fertigkeiten

andere Kinder im gleichen Alter bereits besitzen, und dass Fortschritte und Erfolge
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in der Entwicklung des eigenen Kindes auf sich warten lassen. Dies macht sich
beispielsweise beim Kindergarteneintritt bemerkbar, wenn Entwicklungs-
ruckstande des eigenen Kindes deutlich werden.

Fragen Uber die Zukunft und Gedanken darUber, wie es dem Kind mit der
Behinderung gehen wird, werden ebenso als Belastung beschrieben. Die
Aussagen der Mdutter spiegeln Beschreibungen von Krause (2002, 108) wider,
wenn dieser die weitere Entwicklung, das Ausmald der Fahigkeiten des Kindes,
Fertigkeiten zu lernen, sowie Zukunftsaussichten wie die mogliche Selbstandigkeit
oder Fragen Uber eine spatere finanzielle Absicherung als Belastungen beschreibt
(vgl. Kapitel 4.2).

Eine Frau beschreibt die Belastung, sich zuricknehmen zu mussen, da sich der
Tagesrhythmus ganz nach ihrem Kind richtet. Sohimann (2009, 20) beschreibt es
als wesentliche Aufgabe von Eltern von Kindern mit Behinderung, den eigenen
Tagesablauf den Bedurfnissen des Kindes anzupassen (vgl. Kapitel 4.3).

Eine Mutter erlebt es als belastend, mit anderen betroffenen Eltern in Kontakt zu
treten, da sie dann an ihre eigene Situation erinnert wird.

Im Bereich der famili&ren Ebene beschreiben die Mitter den erhéhten Kosten- und
Zeitaufwand durch unterschiedliche Therapien, Arztbesuche oder therapeutisches
Spielzeug als Belastung. Kriegl (1993, 59) beschreibt ebenso die Belastung durch
einen erhohten Zeit- und Kostenaufwand. Ausgaben bezlglich therapeutischen
Spielzeuges oder aufwendiger technischer Hilfsmittel kdnnen Einschrankungen
des bisherigen Lebensstandards mit sich bringen (vgl. Kapitel 4).

Fir manche Frauen ist es belastend, die gesamte Verantwortung flr
unterschiedlichste Bereiche wie Therapien oder Arztbesuche zu tragen, wenn sie
darin nicht unterstutzt werden.

Auf der auBerfamilidren Ebene sehen die Frauen vor allem die birokratischen und
organisatorischen Bereiche als Belastung. Dies umfasst das Ansuchen um
Unterstitzungen finanzieller, aber auch personeller Art und die Planung des
Tagesablaufs, bei dem man immer mitdenken muss sowie passende Au Pairs,
Tagesmutter oder Therapeutlnnen zu finden. Lotz (2004, 44, Hervorhebung im
Original) beschreibt diese ,Suche nach geeigneten Férder-, Betreuungs- und
Behandlungsangeboten sowie die zeitliche Planung und Integration dieser
Angebote in den Familienalltag“ als eine zentrale Aufgabe von Eltern von Kindern

mit Behinderung (vgl. Kapitel 4.3). Die befragten Frauen berichten, dass dieser
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organisatorische und burokratische Bereich vor allem in ihren Handen und in ihrer

Verantwortung liegen.

Diese Belastungen zu bewiltigen, gelingt den Frauen durch Gesprache mit
anderen (betroffenen) Personen, mit Therapeutinnen oder der Fruhférderin. Das
Gefuhl, dass jemand zuhort und eventuell Tipps geben kann, sehen die Frauen
positiv. In diesem Rahmen kdnnen die Frauen — wie schon bei Kriegl (1993, 25f)
zu lesen ist — Uber Geflihle, Gedanken oder negative Reaktionen sprechen, ohne
Angst vor gesellschaftlichen Sanktionen zu haben (vgl. Kapitel 4.1).

Weiters schaffen sie es durch die Einrichtung von Freiraumen, Abstand zur
Situation zu gewinnen und so zur Ruhe zu kommen. Dies gelingt den Frauen
teilweise durch ihre Arbeit, aber auch durch bewusst gewahlte Wochenenden, in
denen sie Abstand gewinnen. Dadurch konnen die Frauen ,abschalten’ und neue
Energien schopfen, welche sie im Zusammenleben mit ihrem Kind mit
Behinderung bendtigen.

Eine Mutter besucht Selbsterfahrungsseminare, um mit den Belastungen besser
umgehen zu konnen. Eine andere Mutter hat gemeinsam mit ihrem Mann eine
Gesprachstherapie besucht, diese jedoch bald wieder abgebrochen, da sie nicht
zu den erwarteten oder erhofften Ergebnissen fuhrte.

Positive Erlebnisse wie beispielsweise Entwicklungsfortschritte sowie zu sehen,
dass es einen noch schlimmer treffen hatte konnen, hilft den Frauen, besser mit
ihrem Schicksal umgehen zu kénnen. Die Frauen schopfen aus diesen positiven
Aspekten Kraft, um mit Belastungen umgehen zu kdnnen.

Weitere Moglichkeiten zur Bewaltigung von Belastungen sind laut den Frauen das
Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten und in jene des Kindes, positiv in die Zukunft
zu blicken und sich abzulenken. Hier lassen sich die im Rahmen der
Bewaltigungskompetenz von Garlipp und Theunissen (1999, 60f) wirkenden
schitzenden Funktion des positiven Selbstbildes, der Selbstwertliberzeugung, des
Glaubens an die eigenen Fahigkeiten sowie des Vertrauens in die eigenen

Ressourcen erkennen (vgl. Kapitel 4.5).

Ressourcen
Den Frauen kann es mithilfe individueller und sozialer Ressourcen gelingen,
unterschiedliche Aufgaben und Probleme zu bewaltigen. Durch emotionale und

kognitive Kompetenzen im Rahmen der individuellen Ressourcen kann eine
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gelungene Auseinandersetzung mit der Situation, Mutter eines Kindes mit
Behinderung zu sein, erfolgen (vgl. Kapitel 4.5).

Emotionale Kompetenzen sind bei den Frauen bemerkbar, wenn sie Uber die
positiv erlebten Entwicklungsschritte sowie Uber Winsche und Hoffnungen
bezogen auf die Zukunft des Kindes berichten. Weiters wird eine gelungene
Integration als entlastend gesehen. Den Frauen hilft der Glaube an sich selbst und
daran, eine starke Personlichkeit zu sein, mit unterschiedlichen Situationen
umzugehen. Frau Bauer beschreibt weiters, dass ihr ein ,Naturglauben’ dabei hilft,
gewisse Situationen zu bewaltigen, wie beispielsweise das Uberleben ihres
Sohnes kurz nach dem Unfall.

Kognitive Kompetenzen sind dann erkennbar, wenn die Mutter Gber Handlungen
und Situationen sprechen, welche ihnen helfen, verschiedene Aufgaben und
Probleme zu bewaltigen. Die Frauen berichten beispielsweise, dass sie sich
bewusst Freirdume schaffen, mit anderen uUber Gefihle sprechen oder
organisatorische Aufgaben Ubernehmen. Dadurch haben sie das Gefuhl etwas tun
zu koénnen, und nicht ,hilflos daneben’ zu stehen. Eine Mutter berichtet, dass sie
versucht, alle moglichen finanziellen Unterstitzungen und Therapien
auszuschopfen und auf die Interessen ihres Kindes einzugehen. Im Rahmen der
diagnostischen Kompetenz berichten vier der funf Mdutter, dass sie durch die
Beobachtung des Umgangs der Therapeutinnen und Fruahférderinnen mit ihrem
Kind gelernt haben, wie sie mit ihrem Kind umgehen und therapeutische Ubungen
zu Hause anwenden und somit etwas flir die Entwicklung ihres Kindes beitragen

konnen.

Im Rahmen der sozialen Ressourcen bekommen die Frauen von der Familie
hauptsachlich Unterstlitzung in der Betreuung des Kindes oder durch Gesprache.
Engelbert (1999, 134) beschreibt, dass sich Frauen durch die familiare emotionale
Verbundenheit in ihrer Familie akzeptiert und geborgen flhlen und in diesem
Rahmen uber Probleme sprechen kdnnen, so dass eine Belastungsbewaltigung
begunstigt wird (vgl. Kapitel 4.5).

Die Frauen berichten, dass sie volle Unterstitzung von ihren Partnern erhalten.
Weiters werden die Frauen uberwiegend von ihren Muttern in der Betreuung, bei
Arztbesuchen oder durch das Flhren von Gesprachen unterstutzt. Moglicherweise

erhalten die Frauen die meiste Unterstutzung von ihren Muttern, da die Beziehung
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und das Vertrauen zur eigenen Mutter meist starker sind, als jene zu den Eltern
des Partners. Ein Kind hat Geschwister, welche weitaus alter sind. Diese
unterstitzen ihre Mutter in der Betreuung und darin, dass sie normal mit dem Kind
mit Behinderung spielen und umgehen.

Eine Frau betont, von beiden Eltern Unterstitzung zu erfahren. Diese fahren ihre
Enkelin zur Rehabilitation, erkundigen sich dber Unterstutzungen und
Malnahmen, Ubernehmen Therapiebesuche und die Beaufsichtigung des Kindes
auch fur mehrere Tage. Dies ist jedoch nur mdglich, da diese genugend zeitliche
Ressourcen aufbringen kénnen. Eine weitere Mutter wird zusatzlich von ihren
Schwestern in der Betreuung ihres Kindes unterstitzt, wenn es deren Ressourcen
ermoglichen oder sie dringend bendtigt werden.

Unterstiutzung der Familie des Vaters des betroffenen Kindes ist nur selten
gegeben, was bei zwei Familien daran liegt, dass diese weit weg wohnen
beziehungsweise kurz nach der Geburt verstorben sind. Eine Mutter berichtet,
dass die Unterstutzung von ihren Schwiegereltern standig da ist, sie sich jedoch
nicht vollstandig auf sie verlassen kann. Moglicherweise besteht hier ein
Misstrauen gegenlber den Eltern des Ehemannes, da der Unfall, welcher zur
Behinderung des Kindes flhrte, im Haus und in Anwesenheit der Schwiegereltern
geschehen ist. Eine weitere Mutter erhielt von ihrer Schwiegermutter anfangs viel
Unterstutzung in der Betreuung ihres Kindes, dies ist im Laufe der Zeit jedoch
immer weniger geworden, da sie nun nicht mehr das einzige Enkelkind ist. Brider
des Partners werden von einer Frau als sehr prasent und nett beschrieben, jedoch

erhalt sie von diesen keine Unterstutzung.

Die Unterstlitzung von Freundinnen und Bekannten ist kaum gegeben. Von
manchen Frauen wird diese nicht erwlnscht, andere wirden sich mehr
Unterstutzung durch Freundinnen und Bekannte winschen. Die Frauen berichten,
dass sie sich schon unterstutzt fuhlen, wenn sich diese ihrem Kind gegenuber
normal benehmen und verhalten. Eine Mutter vermutet die Absenz der
Unterstutzung von Freundinnen und Bekannten darin, dass sie sich die Betreuung
nicht zutrauen und nicht wissen, wie sie mit dem Kind in bestimmten Situationen
umgehen und sich ihm gegenuber verhalten sollen. Eine Frau nimmt an, dass sie
keine Unterstlitzung von Freundinnen und Bekannten erhalt, da sich diese die

Betreuung nicht zutrauen. Dieselbe Frau jedoch erlautert, dass sie diese Personen
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nicht darum bitten mochte. Dies kann darauf schlieRen, dass die Frau den
Freundlnnen und Bekannten die Betreuung ebenso nicht =zutraut. Die
Unterstutzung durch diese Personen konnte vergroliert werden, indem sie mit

diesen darUber spricht und um Unterstitzung bittet.

Professionelle UnterstiitzungsmafRhahmen

Die Frauen nahmen unterschiedliche professionelle Unterstijtzungsmarsnahmen58
in Anspruch. Die am haufigsten gewahlten sind Physiotherapie, Ergotherapie,
Logopadie, Frahférderung und Malinahmen im Rahmen des
Rehabilitationszentrums. Weitere Maflnahmen sind Orthopadie,
Kraniosakraltherapie und Hippothearpie. Je ein Kind nahm die neurologische
Rehabilitation, psychologische Sprachanbahnung, integrative Zusatzbetreuung im
Kindergarten, sensorische Integration und Equotherapie in Anspruch. Alle Frauen
beschreiben den Kindergarten als Institution, welche sie in verschiedenen
Bereichen unterstutzt hat.

Die Malnahmen ,Beratung und Diagnostik fur Kinder und Jugendliche’,
beziehungsweise die ,Ambulatorien des Vereins korper- und mehrfach behinderter

Kinder und Jugendliche’, (vgl. Kapitel 5.2) waren den Muttern nicht bekannt.

Die Mdatter haben von (in Anspruch genommenen) Malnahmen durch
personliches Wissen (Vorbildung), Vortrage oder die Empfehlung von Bekannten,
anderen Betroffenen, Arztlnnen, Therapeutinnen oder Friihférderinnen erfahren.
Sie haben sich fur diese entschieden, da sie diese selbst ausprobiert, Vortrage
daruber gehort oder diese empfohlen bekommen haben. Eine Frau beschreibt,
dass sie immer auf der Suche nach Therapien ist, die zu ihr und ihrem Kind

passen.

Positive Aspekte in der Zusammenarbeit mit Professionistinnen erleben Mutter
dann, wenn Fortschritte in der Entwicklung ihres Kindes erkennbar sind und sie
sehen, wie unterschiedliche Personen mit ihrem Kind umgehen und sie dadurch
fordern.

Bis auf eine Mutter wurden von den Frauen Vorschlage, wie man mit dem Kind

umgehen und es zu Hause fordern kann und Anregungen, wie therapeutische

%8 Diese MaRnahmen wurden bereits in Kapitel 5 naher beschrieben.
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Aktivitaten spielerisch in den Alltag flieRen kénnen, positiv bewertet. Die Frauen
haben das Gefuhl, etwas zu einer positiven Entwicklung des Kindes beitragen zu
konnen.

Im Rahmen von Krankenhausaufenthalten oder  Gesprachen  mit
Professionistinnen bevorzugen die Frauen eine psychologische und kompetente
Betreuung sowie eine ausfuhrliche und informationsreiche Aufklarung.

Alle Frauen beschreiben eine gute Zusammenarbeit mit den im Kindergarten
tatigen Personen. Sie werden von den Kindergartenpadagoginnen in vielerlei
Hinsicht unterstutzt und die Frauen beschreiben, dass ihr Kind gut integriert ist.
Eine Frau betont jedoch, dass die Integration im Rahmen des Kindergartens zwar
positiv verlauft, diese Integration jedoch aulerhalb dieses Rahmens nicht
erkennbar ist. Der Eintritt in den Kindergarten bedeutete fur die Mdutter die
Mdglichkeit, einem Studium oder einer Erwerbstatigkeit nachzugehen. Dies
beschreiben ebenso Hinze (1999, 123) und Kriegl (1993, 42), wenn sie anmerken,
dass der Kindergartenbesuch eine Veranderung und Entlastung im Tagesablauf
mit sich bringt und die Frauen die Moglichkeit haben, vermehrt auf ihre
Bedurfnisse zu achten und einer Erwerbstatigkeit nachzugehen (vgl. Kapitel 4.1).
Die Fruhféorderinnen wurden von allen Miuttern, welche diese in Anspruch
genommen haben, sehr positiv bewertet. Positive Aspekte sind in diesem Rahmen
die auch schon in Kapitel 5.3 beschriebene Miteinbeziehung der Familie, die
Unterstitzung im Umgang mit dem Kind sowie die Gelegenheit zur Aussprache
und Beratung beztiglich der Beratung des Kindes (BMSG 2005, 34; BMSK 2007,
11; Jetter 1995, 57).

Negative Aspekte sind dann zu erkennen, wenn kein Fortschritt erkennbar ist,
Therapeutlnnen nicht mit den Kindern umgehen kdnnen und nur ihr Programm
oder Konzept ,durchziehen’ wollen. Eine Mutter beschreibt, nicht in den
Therapieverlauf eingebunden werden zu wollen, da sie keine Therapeutin sei und
ihrem Kind zu Hause eine normale, therapiefreie Umgebung bieten mochte.

Weiters wird von den Frauen negativ bewertet, wenn Professionistinnen
pessimistisch sind und nicht positiv in die Zukunft blicken. Hier stellt sich abermals
die Frage, ob diese mdglicherweise nicht pessimistisch, sondern eher realistisch

sind. Die Mutter denken positiv und wollen nur das Beste fir ihr Kind, die
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Professionistinnen stellen die Situation eventuell realistisch dar, was von den
Frauen als pessimistisch erlebt wird.

Im Rahmen der Betreuung im Krankenhaus werden von den Muttern eine wenig
individuelle Betreuung sowie fehlende Information Uber Unterstlitzungs-
modglichkeiten oder -mallnahmen als negative Aspekte betrachtet. Sie bemerken
im Allgemeinen, dass es wenige Informationen gibt und sie sich sehr viel selber
informieren und organisieren mussen. Die Aussagen der Frauen spiegeln die
Aussage von Ziemen (2002, 170) wider, welche bemerkte, dass die Diagnose
verklrzt Ubermittelt wird und so etwaige Fragen nicht berlcksichtigt werden
kénnen (vgl. Kapitel 4.1). Auch die meisten interviewten Mutter berichten, dass auf
ihre Bedurfnisse nicht ausreichend eingegangen, ihnen nicht zugehort und zu
wenig Zeit fur Gesprache bereitgestellt wurde.

Im Umgang mit Behorden erleben Mutter ebenso negative Aspekte, ob sie nun um
einen Kindergartenplatz kampfen missen oder um jede weitere Therapie
ansuchen mussen. Die Frauen wuirden teilweise gerne andere Therapien in

Anspruch nehmen, jedoch fehlt es an finanziellen Mitteln.

Verbesserungsvorschlége gibt es von den Frauen in unterschiedlichen Bereichen.
Alle Mdutter haben in der Zusammenarbeit mit verschiedenen professionellen
MaRnahmen den Zugang an Information vermisst. Verbesserungswurdig ist laut
den Frauen, den Familien zu erklaren, welche Unterstitzungen ihnen zustehen
oder wo sie finanzielle und therapeutische Hilfe erhalten, beziehungsweise um sie
ansuchen konnen. Weiters vermissen die Frauen Informationen daruber, wo sie
Hilfsmittel (wie etwa einen Rollstuhl) erhalten, und welche Moglichkeiten der
Unterstitzung in diesem Zusammenhang verflugbar sind. Eine Frau schlagt einen
Folder vor, in welchem Informationen in kompakter und geblndelter Form
gegeben sind. Die Problematik des erhohten Bedurfnisses an Informationen Uber
die Behinderung und den Entwicklungsverlaufes bei Kindern mit Behinderungen
wurde bereits 1996 von Sarimski beschrieben (vgl. Kapitel 4). Dies lasst darauf
schliellen, dass bisher wenig bis gar keine Verbesserung in der Information der
Eltern geschehen ist. Den Muttern konnte beispielsweise die Reihe ,Einblick.

Orientierungshilfe zum Thema Behinderungen’ empfohlen werden, welche vom
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BMSK verdffentlicht wurde und online®® zum Download bereitsteht oder als
Druckversion kostenlos zu bestellen ist. Darin wird in acht Banden beispielsweise
auf personelle und finanzielle Foérder- und Unterstitzungsmoglichkeiten oder auf
mdgliche Hilfsmittel eingegangen, aber auch Uber Gesetze, Integration oder
Gleichstellung informiert.

In der Zusammenarbeit mit Professionistinnen erwarten sich die Mutter ernster
genommen zu werden, dass ihnen besser zugehort, auf inre Bedurfnisse starker
eingegangen und mehr Zeit fur Gesprache bereitgestellt werden soll. Dies
beschreibt ebenso Lotz (2004, 40), wenn sie den Wunsch von Frauen beschreibt,
im Rahmen von Gesprachen nachfragen zu kénnen und ernst genommen zu
werden (vgl. Kapitel 4.1).

Das Netzwerk von Arztinnen und Therapeutinnen befinden die Frauen ebenso
verbesserungswurdig, wie die Integration auRerhalb des Kindergartens. Dass die
Integration auflierhalb des Kindergartens nicht funktioniert, kann einerseits an den
betroffenen Muttern liegen, wenn sie nicht in Kontakt zu anderen Eltern treten,
andererseits jedoch ebenso an anderen Eltern und deren Vorurteile oder an der
fehlenden Kontaktbereitschaft. Es kann jedoch auch an beiden Seiten liegen, dass
kein Kontakt zustande kommt.

Eine Frau berichtet, dass sie im Rahmen des Kindergartens die Thematisierung
der Behinderung vermisst habe. Kriegl (1993, 75f) bemerkt in diesem
Zusammenhang, dass gerade die fruhzeitige Aufklarung im Kindesalter eine
Anderung der Einstellung beglinstigen kénnte, da in diesem Alter eine
Unbefangenheit und Unvoreingenommenheit allem Neuen gegenuber besteht und
so eine tolerante und behindertenfreundliche Einstellung durch den Kontakt

vertieft werden kann (vgl. Kapitel 4.4).

8.2 AbschlieRende Bemerkungen

Die im Rahmen der vorliegenden Diplomarbeit beschriebenen Ergebnisse sollen
die untersuchte Lebenswelt moglichst genau beschreiben und haben nicht den
Anspruch auf Reprasentativitat (vgl. Kapitel 6).

Die interviewten Frauen berichten, dass sie das Zusammenleben mit ihrem Kind

mit Behinderung als etwas Positives und weniger als Belastung erleben und eine

* Diese und andere Broschiren sind zum Download verfigbar oder bestellbar unter
https://broschuerenservice.bmask.gv.at/Default.aspx (Stand: 25.9.2010).
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gute und enge Bindung zu ihrem Kind haben. Dies trifft jedoch nicht grundsatzlich
auf alle betroffenen Frauen zu. Gelingt diese Anpassung an die neue Situation
nicht, kann dies zu Auswirkungen in der Interaktion und Kommunikation sowie auf
die Beziehung und Bindung zum Kind haben (Kriegl 1993, 49/Sohimann 2009, 20)
(vgl. Kapitel 4).

Eine weitere Gemeinsamkeit der interviewten Frauen besteht darin, dass sie mit
ihrem (Ehe-)Partner leben, berufstatig sind und entweder die Frau und/oder ihr
Partner eine medizinische, psychologische oder padagogische Ausbildung haben.
Dies sind jedoch Kriterien, welche nicht auf alle betroffenen Mutter zutreffen
mussen. Es ist dennoch nicht auszuschlieen, dass das Erlebte, die Erfahrungen
und Reaktionen der interviewten Frauen, auch auf Mduttern zutreffen kdénnen,

welche diese Gemeinsamkeiten nicht teilen.

Die befragten Frauen beschreiben, dass nach Momenten des Schocks, der
Verzweiflung, der Trauer oder der Wut bei der Diagnosemitteilung schnell die
Akzeptanz der Situation eintraf. Der Gedanke, alles fur das Kind tun zu wollen,
wurde sehr bald vordergrindig. Die Kinder werden als ,normal’ gesehen, in ihrem
Wesen akzeptiert und die Mdutter versuchen das Selbstbewusstsein zu starken.
Die von Hinze (1999, 14) beschriebene tiefgreifende ,seelische Belastung, die
jahrelang andauern [und] starke Gefuhle von Bedrohung, Unsicherheit und Angst*
(a.a.0.) auslésen kann, (vgl. Kapitel 4.2) konnte in den Gesprachen mit den
Mdattern nicht erkannt werden.

Dies bedeutet jedoch nicht, dass die befragten Frauen keine Belastungen erleben.
Diese zu bewaltigen, gelingt den Frauen vor allem durch die positiven Aspekte des
Zusammenlebens mit ihren Kindern, Gesprache mit anderen (betroffenen) Eltern
und die Unterstutzung des Partners. Der Kindergartenbesuch wird von allen
Frauen als grofRe Unterstutzung und Entlastung in der Betreuung beschrieben.

Es konnten in Bezug auf  institutionelle  oder  professionelle
UnterstitzungsmalRnahmen positive und negative sowie Verbesserungs-
vorschlage formuliert werden. Vorrangig war hier der Wunsch nach mehr
Information und Akzeptanz und Respekt gegenuber den Aussagen und

Meinungen der Frauen.
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Die befragten Mutter bemerken im Allgemeinen, dass der Umgang mit Kindern mit
Behinderung und deren Familien in unserer Gesellschaft von Unwissen und

Unwohlsein gepragt ist.

Da das Kind (mit Behinderung) nicht separat von seinen Eltern gesehen werden
kann, ist die Berucksichtigung dieses Zusammenlebens im heilpadagogischen
Kontext nicht zu vernachlassigen. Das Erleben der Mutter kann speziell in den
Blickpunkt gerlckt werden, da sich diese mit dem Kind am engsten verbunden
fuhlen und meist die Hauptbetreuung Ubernehmen. Probleme, Winsche und
Forderungen sowie Angste und Sorgen der Frauen missen berlicksichtigt werden,
um die bestmdgliche Férderung und Entwicklung des Kindes zu ermdglichen.
Durch die Darstellung von Belastungen aus der Sichtweise der Mutter sowie der
individuellen Methoden zur Bewaltigung dieser konnen Heilpadagoginnen
erkennen, wie sie die Frauen bei der Bewaltigung unterstutzen konnen. Dies kann
beispielsweise durch das Anbieten von Gesprachen mit Heilpddagoglnnen oder
anderen betroffenen Eltern sowie von Information geschehen. Hier kdnnen
Erkenntnisse der heilpadagogischen Forschung Uber die Forderung verschiedener
Behinderungsarten in die Familie transferiert werden. Weiters bendtigen die Mutter
haufig Unterstutzung bei der Suche und Organisation von
Betreuungsmaoglichkeiten um sich Freirdume zu schaffen und daraus Energie fur
das Zusammenleben mit ihrem Kind mit Behinderung schopfen zu koénnen.
Heilpadagoglnnen kdonnen ebenso den Frauen dabei behilflich sein, individuelle
und soziale Ressourcen zu entdecken und ihnen bewusst zu machen.

Die Sichtweisen der Frauen bezlglich positiver und negativer Aspekte in der
Zusammenarbeit mit Professionistinnen sowie Verbesserungsvorschlage in
diesem Zusammenhang konnen von Heilpadagoglnnen in verschiedenen
professionellen MalRnahmen berucksichtigt und umgesetzt werden. Sie sollten
beispielsweise den Zugang an Information erleichtern und es sollte eine
ausfuhrliche und informationsreiche Aufklarung angeboten sowie auf die
Bedurfnisse der Frauen starker eingegangen werden. Die Frihférderung wird von
den Frauen sehr positiv bewertet. Dieses Konzept sollte weitergefihrt werden und

weiter darauf achten, dass die Eltern in die Forderung des Kindes einbezogen
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werden, und dass die Fruhférderinnen als Gesprachspartner zur Verfligung

stehen.

Im Rahmen der Forschung Uber Familien mit Kindern mit Behinderung kdnnen
weitere Forschungsfragen formuliert werden, um einen genaueren Einblick in das
Leben, Belastungen und Bedurfnisse zu erhalten:

Ein interessanter Aspekt ware, wie Vater vierjahriger Kinder mit Behinderung,
welche nach der Geburt mit deren Behinderung konfrontiert wurden, das bisherige
Zusammenleben erleben und verarbeiten. Die Ergebnisse konnten in einem
weiteren Schritt mit den Ergebnissen der vorliegenden Diplomarbeit verglichen
werden, um daraus Schlisse (ber Unterschiede, Ahnlichkeiten oder
Gemeinsamkeiten im Erleben des Zusammenlebens mit dem Kind mit
Behinderung zu erhalten.

Weiters konnten die im Rahmen dieser Diplomarbeit interviewten Mdutter in ein
paar Jahren wiederholt befragen werden, um herauszufinden, welche Aspekte
weiterhin als wesentlich erachtet werden und wie sich das Zusammenleben mit
ihrem Kind weiterentwickelt hat.

Eine weiterfuhrende Forschungsfrage konnte Uber das Zusammenleben mit dem
Kind mit Behinderung in Korrelation zu sozio6konomischen Daten handeln.
Denkbar ware hier beispielsweise den Erfolg bei der Annahme und Akzeptanz der

Behinderung in Beziehung zum Bildungs- oder Familienstand zu setzen.
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Anhang

Anhang 1 - Leitfaden

1) Einstiegsfrage:

Seit der Geburt lhres Kindes ist nun schon einige Zeit vergangen.

Wie ist es lhnen seither ergangen?

AF: Sie leben nun schon eine geraume Zeit mit der Gewissheit, dass lhr Kind eine
Behinderung hat. Wie haben Sie die Zeit bis heute erlebt?

2) Situationen/Phasen

Welche Situationen oder Phasen waren im bisherigen Zusammenleben mit dem

Kind fur Sie bedeutsam?

AF: Jeder Mensch erlebt in seinem Leben unterschiedliche Situationen oder
Lebensphasen. Auch im Zusammenleben mit lhrem Kind gab es solche Momente.

Welche dieser Situationen oder Phasen waren fur Sie wichtig?

ZF: Warum waren oder sind diese fur Sie bedeutsam?

ZF: Welche Gedanken verbinden Sie mit diesen Situationen oder Phasen?

Welche Gefiihle hatten Sie in dieser Zeit?
AF: Wenn Sie sich an diese Situationen oder Phasen erinnern, welche Gefiihle verbinden

Sie damit?

Diagnose

Wie gestaltete sich die Mitteilung der Diagnose?

AF: Wenn Sie an den Tag zurtickdenken, an dem Sie die Diagnose der Behinderung lhres

Kindes erhalten haben, wie ging dies vor sich?

ZF: Wer teilte Ihnen die Diagnose mit?
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Wie haben Sie auf die Diagnose reagiert?

AF: Wie haben Sie die Mitteilung der Diagnose aufgenommen?

ZF: Welche Gedanken hatten Sie in dieser Zeit?
ZF: Welche Gefiihle hatten Sie in dieser Zeit?

Kindergarteneintritt

Wie erlebten Sie den Eintritt Ihres Kindes in den Kindergarten?

AF: lhr Kind geht nun schon einige Zeit in den Kindergarten. Wie erlebten Sie die ersten

Tage lhres Kindes im Kindergarten?

ZF: Wie gestaltete sich die Eingewbhnung?
ZF: Wie gestaltete sich die Ablésung lhres Kindes?
ZF: Inwiefern konnte Ihr Kind die Kindergartenpddagogin als Bezugsperson

annehmen?

Wie erlebten Sie lhr Kind in den ersten Tagen des Kindergartenbesuches?

AF: Die ersten Tage im Kindergarten kénnen unterschiedliche Reaktionen seitens des
Kindes hervorrufen. Wie erlebten Sie ihr Kind in den ersten Tagen des

Kindergartenbesuches?

Wie erleben Sie lhr Kind heute bezogen auf den Kindergarten?

AF: Wenn Sie nun daran denken, wie |hr Kind heute mit der Situation des

Kindergartenbesuches umgeht. Wie erleben Sie lhr Kind?

3) Reaktionen der Umwelt

Familie, Bekannte, Freunde, Freundinnen

Wie reagierten ihre Familie, Bekannte, Freunde und Freundinnen auf lhr Kind mit

Behinderung in der Vergangenheit?

AF: Als Sie lhrer Familie, |lhren Bekannten, Freunden und Freundinnen von der

Behinderung lhres Kindes erzahlt haben, wie reagierten diese?
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Wie reagieren diese Personen heute auf |hr Kind?

Fremde Personen

Welche Reaktionen wurden oder werden lhnen von fremden Personen

entgegengebracht?

AF: Sie begegnen tagtaglich Personen, welche lhnen unbekannt sind. Wie reagieren

diese Personen auf Ihre Rolle als Mutter eines Kindes mit Behinderung?

Wenn Sie an Reaktionen anderer denken, welche Gedanken verbinden Sie damit?

AF: Wie denken Sie Uber Reaktionen von fremden Personen?

Welche Gefilihle bringen Sie damit in Verbindung?

4) Beziehung zum Kind

Welche Geflihle hatten Sie gegenuber lhrem Kind, als Sie die Diagnose erhielten?

AF: Jedes Elternteil birgt Geflhle gegenuber seinem Kind. An welche Gefuhle gegenuber

Ihrem Kind erinnern Sie sich, wenn Sie an die Diagnosemitteilung denken?

Welche Geflihle haben Sie heute gegenuber lhrem Kind?

EF: Inwiefern haben sich diese Gefiihle aus lhrer Sicht verandert?

EF: Warum haben sich diese Gefiihle verandert?

Wie sehen Sie die Beziehung zu lhrem Kind heute?

AF: Wie wirden Sie die Beziehung zu Ihrem Kind beschreiben?
ZF: War diese Beziehung immer so?

EF: Inwiefern hat sich diese im Laufe der Zeit veréndert?

ZF: Inwiefern hat die Behinderung lhres Kindes die Beziehung beeinflusst?
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5) Belastungen

Welche positiven Aspekte oder Erfahrungen hatte und hat fir Sie das

Zusammenleben mit ihrem Kind mit Behinderung?

AF: Was sehen Sie positiv, wenn Sie an das Zusammenleben mit Ihrem Kind denken?

Welche Belastungen erlebten oder erleben Sie im Zusammenleben mit lhrem
Kind?

AF: Im Zusammenleben mit jedem Kind stehen Eltern vor Situationen, welche fir Sie

belastend sind. Welche Belastungen erlebten oder erleben Sie?

6) Belastungsbewaltiqung

Wie gelang und gelingt es Ihnen die auftretenden Belastungen zu bewaéltigen?

AF: Welche Wege und Mittel haben Ihnen geholfen, Belastungen bewaltigen zu kdnnen?

7) Unterstiitzung: Familie/Freundinnen/Bekannte

Inwiefern erfuhren Sie Unterstitzung von lhrer Familie?

AF: Welche Unterstitzung haben Sie durch lhre Familie erfahren?

Inwiefern erfuhren Sie Unterstitzung von Freunden, Freundinnen oder

Bekannten?
AF: Welche Unterstliitzung haben Sie durch Freunde, Freundinnen oder Bekannte

erfahren?

Inwiefern erfahren Sie heute Unterstiitzung von diesen Personen?

AF: Welche Unterstitzung erfahren Sie heute noch von diesen Personen?
ZF: Welche Unterstiitzung erfahren Sie heute noch von lhrer Familie?

ZF: Welche Unterstiitzung erfahren Sie heute noch von Freunden, Freundinnen

oder Bekannten?
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8) Unterstiitzung: Institutionen/Offentliche Stellen

Warum haben Sie sich gerade fir die von lhnen in Anspruch genommenen

professionellen Unterstiitzungsmaflnahmen entschieden?

AF: Was hat Sie dazu veranlasst, unterschiedliche MalRnahmen anzunehmen?

ZF: Warum haben Sie sich fiir diese unmittelbar nach der Mitteilung der Diagnose
entschieden?

ZF: Warum haben Sie sich flir diese im Laufe der Zeit entschieden?

ZF: Warum haben Sie sich fiir die heute in Anspruch genommenen Malinahmen

entschieden?

Was hat lhnen in der Zusammenarbeit besonders gut gefallen oder qut getan, als

Sie diese MalRhahmen in Anspruch genommen haben?

AF: Wenn Sie an die Zusammenarbeit mit unterschiedlichen MaRnahmen denken, welche

Aspekte waren fur sie positiv, was blieb lhnen in guter Erinnerung?

Welche Aspekte sind aus der heutigen Sichtweise fir Sie positiv?

AF: Wenn Sie nun die Zusammenarbeit aus heutiger Sicht betrachten, welche Aspekte

betrachten Sie nun als positiv?

Was hat lhnen in der Zusammenarbeit weniger qut gefallen, als Sie diese

MafRnahmen in Anspruch genommen haben?

AF: Wenn Sie an die Zusammenarbeit mit unterschiedlichen MaRnahmen denken, welche

Aspekte waren fir sie eher negativ, was blieb Ihnen eher in schlechter Erinnerung?

Welche Aspekte sind aus der heutigen Sichtweise fur Sie eher negativ?

AF: Wenn Sie nun die Zusammenarbeit aus heutiger Sicht betrachten, welche Aspekte

betrachten Sie nun eher als negativ?

Was haben Sie in der Zusammenarbeit vermisst, als Sie diese MalRRnahmen in

Anspruch genommen haben?

AF: Was hatten Sie sich noch gewlnscht, in der Zusammenarbeit mit diesen

Malnahmen?
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Was vermissen Sie aus heutiger Sicht, wenn Sie an die Zusammenarbeit denken?

AF: Was wirden Sie sich heute winschen, wenn Sie an die Zusammenarbeit

zurtuckdenken?

Welche Verbesserungsvorschlage haben Sie?

AF: Welche Aspekte wirden Sie verandern, um diese zu verbessern?

9) Letzte Fragen

Gibt es etwas, das Sie mir gerne noch erzahlen mochten?

Haben sie das Geflihl, ich habe es versaumt, nach etwas Bestimmten zu fragen?
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Anhang 2 - Fragebogen

Angaben zur Mutter:

Alter Jahre Monate
Familienstand verheiratet geschieden
ledig in einer Partnerschaft
sonstiges:
Sind Sie Berufstatig? Ja, Stunden Nein

Anzahl und Alter der Kinder:

Angaben zum Kind:

Alter Jahre Monate
Geburtstag: / /
Geschlecht: weiblich mannlich

Zeitpunkt der Diagnose?

Wie lautet die Diagnose?

Seit wann besucht |hr Kind den Kindergarten?
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Angaben zu in Anspruch genommenen Unterstitzungen von institutionellen oder

offentlichen Stellen:

... unmittelbar nach der Mitteilung der Diagnose:

Art der Unterstutzung: erfahren durch:

... bei auftretenden Schwierigkeiten im Laufe der Zeit:

Art der Unterstutzung: erfahren durch:
... heute:
Art der Unterstitzung: erfahren durch:
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Anhang 4 - E.motion ([2010])

Quelle:
E.motion ([20107)). Equotherapie. http://www.pferd-
emotion.at/index.php?article id=21 (Download: 10.8.2010)

»Equotherapie, die Therapie mit Pferden, beruht auf der besonderen Begabung dieser
Tiere, nonverbale Korperimpulse zu erkennen und der Therapeutln riickzumelden.

Das Pferd ist fiirsorglich — es trigt den Klienten — und fordert gleichzeitig Verantwortung
und Mut, denn es muss gefiihrt und gesteuert werden. Diese antagonistischen Impulse
werden von der Therapeutln aufgegriffen und so dosiert, dass die Klientln dadurch
wachsen kann. All das basiert auf einer lautlosen Sprache, die durch Korperspannung,
Mimik und Gestik entsteht: Ein Bewegungsdialog!

Menschen, die vor grofen Herausforderungen stehen oder grofles Leid erlebt haben,
schidtzen dieses einzigartige Beziehungsangebot ohne Absicht, ohne Sprache, ohne
gesellschaftlichen Kontext* (E.motion [2010]).
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Anhang 5 - FSW (Fond Soziales Wien) (2010)

Quelle:

FSW (Fond Soziales Wien) (2010). Friihe Hilfen. Ein Uberblick Uber institutionelle

Angebote fir behinderte oder von Behinderung bedrohte Kinder in Wien.

http://behinderung.fsw.at/downloads/broschueren/fruehe hilfen.pdf (Download:

13.7.2010)
»Mobile Friihforderung - Standort Siid
Leiterin Silvia Turinsky (Bereichsleitung)
Adresse 1090 Wien, Porzellangasse 22 (im Hof zwischen 22 und 22A)
Tel. 315 68 18, Fax 315 68 18-99
E-Mail: fruehfoerderung@wiso.or.at
Homepage: http://www.wienersozialdienste.at/
Trager Wiener Sozialdienste Férderung & Begleitung GmbH
Camillo Sitte-Gasse 6-8, 1150 Wien
Tel. 981 21-0, Fax 981 21-90, E-Mail: FoeBe@wiso.or.at
Homepage: http://www.wienersozialdienste.at/
Ansprechpartner Silvia Turinsky, Bereichsleiterin

Aufgaben allgemein

Konkret

Dauer / Frequenz

MitarbeiterInnen

Kosten

Sekretariat: Bernadeta Takacevic, Irmgard Stutz

Die Betreuung von Familien mit entwicklungsverzdgerten, entwicklungs-
gefahrdeten und behinderten Kleinkindern erfolgt im Rahmen eines
interdisziplindren Konzeptes, in dem auch Psychologie, Medizin und
Sozialarbeit eingebunden sind.

Die Betreuung findet in der konkreten Lebensumwelt des Kindes, in der
Regel zu Hause, statt. Die Frihférderinnen bieten individuelle Férderung
fur das Kind und stellen das nétige Spiel- und Fordermaterial bereit.
Beratung in Erziehungsfragen soll die Eigenkompetenz der Eltern starken.
Ein wichtiger Schwerpunkt liegt auf der Familienbegleitung und der
Unterstlitzung der Bezugspersonen in der Auseinandersetzung mit der
Behinderung ihres Kindes. Daneben werden aber auch ganz konkrete
Hilfen und Anleitungen zur Alltagsbewaltigung geboten und Informationen
Uber Methoden, Wirkungsweise und Ziele von Therapieangeboten
gegeben. Vernetzung und Kooperation mit anderen betreuenden
Institutionen und Therapeutlnnen ermoglichen eine ganzheitliche
Versorgung. SchlieRlich ist es ein Anliegen der Frihférderung, den
Ubergang in eine weiterfilhrende padagogische Einrichtung (Kindergarten,
Schule etc.) zu sichern. Fachliche Beratung und Hilfe bei
Behordenkontakten bietet eine Sozialarbeiterin an. Zusatzlich organisiert
die Mobile Friuhférderung Spielkreise fir die betreuten Familien.

Die Betreuung erfolgt in der Regel einmal wochentlich zu Hause, jeweils
etwa eineinhalb Stunden.

Interdisziplinares Team, bestehend aus Mobilen Frihférderinnen,
Psychologin / Psychotherapeutin, Sozialarbeiterin, Padiaterlnnen /
Neuropadiaterinnen

Die Inanspruchnahme ist fir die Familien kostenlos; die Finanzierung
erfolgt durch den Fonds Soziales Wien* (FSW 2010, 70).

200



http://behinderung.fsw.at/downloads/broschueren/fruehe_hilfen.pdf�
http://www.wienersozialdienste.at/�

~lnanspruchnahme/
Zuweisung

Zielgruppe

Auslastung

Zugang
Anmerkungen

Erreichbarkeit

Fir die Inanspruchnahme ist kein Kranken- oder Uberweisungs-
schein notwendig; Termine fir Erstgesprache werden mit den Eltern
personlich vereinbart (telefonische Voranmeldung unbedingt erforderlich!).

Mobile Friihférderung kénnen alle Familien in Anspruch nehmen, die in
Wien wohnen und ein behindertes Kind unter sechs Jahren haben.
Voraussetzung ist, dass das Kind noch keinen Kindergarten besucht und
keine Mobile Frihférderung von einer anderen Organisation erhalt.

Termine fir ein Erstgesprach kdnnen kurzfristig vergeben werden,
Wartezeiten bis zum tatsachlichen Betreuungsbeginn sind maglich.

Der Zugang ist behindertengerecht (Erdgeschold).

Einzugsgebiete sind die Bezirke 1, 3, 4, 5,6, 7, 8,9, 12, 13, 14, 15, 16, 17,
18, 23 (keine Familien aus den Bundeslandern)

StralRenbahnlinie D: Haltestelle Bauernfeldplatz
Autobuslinie 40A: Haltestelle Bauernfeldplatz® (FSW 2010, 70).

Leiterin

Trager

Ansprechpartner

Aufgaben allgemein

Konkret

Dauer / Frequenz

Mitarbeiterlnnen

Kosten

,Mobile Frihforderung - Standort Nord

Silvia Turinsky (Bereichsleitung)

Adresse 1220 Wien, Langobardenstrafe 189 (Ecke Oskar-Sima-Gasse),
Tel. 280 20 70, Fax 280 20 50 — 99, E-Mail: fruehfoerderung@wiso.or.at
Homepage: http://www.wienersozialdienste.at/

Wiener Sozialdienste Férderung & Begleitung GmbH
Camillo Sitte-Gasse 6-8, 1150 Wien, Tel. 981 21-0, Fax 981 21-90,
E-Mail: FoeBe@wiso.or.at Homepage: http://www.wienersozialdienste.at/

Silvia Mang, Standortleiterin und Stellvertretende Bereichsleiterin
Sekretariat: Petra Risavy, Veronika Walser-Pantic

Die Betreuung von Familien mit entwicklungsverzogerten, entwicklungs-
gefahrdeten und behinderten Kleinkindern erfolgt im Rahmen eines
interdisziplinaren Konzeptes, in dem auch Psychologie, Medizin und
Sozialarbeit eingebunden sind.

Die Betreuung findet in der konkreten Lebensumwelt des Kindes, in der
Regel zu Hause, statt. Die Fruhférderinnen bieten individuelle Forderung
fur das Kind und stellen das nétige Spiel- und Fdrdermaterial bereit.
Beratung in Erziehungsfragen soll die Eigenkompetenz der Eltern starken.
Ein wichtiger Schwerpunkt liegt auf der Familienbegleitung und der
Unterstitzung der Bezugspersonen in der Auseinandersetzung mit der
Behinderung ihres Kindes. Daneben werden aber auch ganz konkrete
Hilfen und Anleitungen zur Alltagsbewaltigung geboten und Informationen
Uber Methoden, Wirkungsweise und Ziele von Therapieangeboten
gegeben. Vernetzung und Kooperation mit anderen betreuenden
Institutionen und Therapeutinnen ermdglichen eine ganzheitliche
Versorgung. SchlieBlich ist es ein Anliegen der Frihférderung, den
Ubergang in eine weiterfiihrende padagogische Einrichtung (Kindergarten,
Schule etc.) zu sichern. Fachliche Beratung und Hilfe bei
Behordenkontakten bietet eine Sozialarbeiterin an. Zusatzlich organisiert
die Mobile Frihférderung Spielkreise fir die betreuten Familien.

Die Betreuung erfolgt in der Regel einmal woéchentlich zu Hause, jeweils
etwa eineinhalb Stunden.

Interdisziplindres Team, bestehend aus Mobilen Frihférderinnen,
Psychologin / Psychotherapeutin, Sozialarbeiterin, Padiaterlnnen /
Neuropadiaterinnen

Die Inanspruchnahme ist flir die Familien kostenlos; die Finanzierung
erfolgt durch den Fonds Soziales Wien* (FSW 2010, 71).
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~lnanspruchnahme/
Zuweisung

Zielgruppe

Auslastung

Zugang
Anmerkungen

Erreichbarkeit

Fir die Inanspruchnahme ist kein Kranken- oder Uberweisungs-
schein notwendig; Termine fir Erstgesprdche werden mit den Eltern
personlich vereinbart (telefonische Voranmeldung unbedingt erforderlich!).

Mobile Frihférderung kénnen alle Familien in Anspruch nehmen, die in
Wien wohnen und ein behindertes Kind unter sechs Jahren haben.
Voraussetzung ist, dass das Kind noch keinen Kindergarten besucht und
keine Mobile Frihférderung von einer anderen Organisation erhalt.

Termine fir ein Erstgesprach kdnnen kurzfristig vergeben werden,
Wartezeiten bis zum tatsachlichen Betreuungsbeginn sind moglich.

Der Zugang ist behindertengerecht (Erdgeschol}).

Einzugsgebiete sind die Bezirke 2, 10, 11, 19, 20, 21, 22, (keine Familien
aus den Bundeslandern)

U1 bis Kagran, dann Stral’enbahnlinie 26 bis Haltestelle Trondheimgasse
(2 Stationen nach SMZ-Ost)

U3 bis Schlachthausgasse, dann Autobus 84A bis Hardeggasse, dann
weiter mit StralRenbahnlinie 26 bis Trondheimgasse“ (FSW 2010, 71).
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Anhang 6 - Sozialserver Land Steiermark (2010)

Quelle:

Sozialserver Land Steiermark ([2010]). HPKIiG. Integrative Zusatzbetreuung.
http://www.soziales.steiermark.at/cms/beitrag/10735756/10024850/  (Download:
15.8.2010)

,»HPKiG Integrative Zusatzbetreuung

Adresse

Anschrift: Kehrgasse 41
8793 Trofaiach (= Lageplan)

Telefon: +43 3847/5358
E-Mail: kindergarten@lebenshilfe-trofaiach.at
URL: = www.lebenshilfe-trofaiach

Heilpadagogischer Kindergarten - Integrative Zusatzbetreuung

Der Heilpadagogische Kindergarten der Lebenshilfe Trofaiach ist ein Kindergarten
fur alle Kinder ab dem vollendeten dritten Lebensjahr, speziell aber fur jene mit

besonderen Bedirfnissen.

Diese Einrichtung bietet allen Kindern bestmogliche Forderung und Integration. In
jeder Gruppe sind eine Kindergartenpadagogin, eine
Sonderkindergartenpadagogin und eine Kinderbetreuerin tatig. Zusatzlich fordern
Psychologinnen, Sprachheillehrerinnen, Physiotherapeutinnen und
Mototherapeutinnen  die  Kinder.  GroRtmogliche  Selbststandigkeit im
lebenspraktischen Alltag zu erlangen sowie die Vorbereitung auf die Schule sind

wichtige Ziele.

Durch die engen sozialen Kontakte zwischen nicht beeintrachtigen und
beeintrachtigten Kindern entsteht bereits in jungen Jahren ein gegenseitiges
Verstandnis. Die Kinder lernen voneinander und unterstitzen sich gegenseitig in

ihrer sozialen Entwicklung® (Sozialserver Land Steiermark [2010]).
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,2p0er Heilpadagogische Kindergarten bietet drei unterschiedliche Formen der

Betreuung an:

o Kooperative Stammgruppe
e Integrationsgruppe

e Integrative Zusatzbetreuung.

Integrative Zusatzbetreuung

Diese Art der Betreuung ist die externe, mobile Form des Heilpadagogischen
Kindergartens und findet in den allgemeinen Kindergarten des Bezirks Leoben
statt. Sie wird von Kindern mit besonderen Bedurfnissen und/oder Behinderungen
in Anspruch genommen, die zusatzlich zu ihrem regularen Kindergartenbesuch
wochentliche Forderungen bendtigen. Es werden pro Team sechs Kinder mit

Bescheid betreut und bis zu 15 Kinder ohne Bescheid mitbetreut.

Derzeit gibt es funf Teams, die sich aus Sonderkindergartenpadagogin,

Psychologin, Sprachheillehrerin und Mototherapeutin zusammen setzen.

HPKIiG Integrative Zusatzbetreuung

Forderung von Kindern die im Sinne des Behindertengesetzes behindert aber

doch bildungsfahig, sowie von Kindern die von... weitere Informationen zu dieser

Leistungsart

Kontaktperson(en)
Name: Rita Friesenbichler
Funktion: Bereichsleiterln

E-Mail: kindergarten@lebenshilfe-trofaiach.at

Zum Trager dieser Leistung

Lebenshilfe Trofaiach

Zum Standort dieser Leistung

Trofaiach/Kehrgasse 41“ (Sozialserver Land Steiermark [2010]).
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Anhang 7 - Lebenslauf

Hornyik Teresa

PERSONLICHE INFORMATION

Geburtsdatum:
Geburtsort:
Staatsangehorigkeit:

Familienstand:

SCHULAUSBILDUNG

07.03.1985
Maodling
Osterreich

ledig

AKADEMISCHE AUSBILDUNG

1991/92 - 1994/95
1995/95 - 1998/99

1999/2000 - 2003/04

11. Juni 2004

Volksschule II, 2500 Baden, Pfarrplatz 1
Bundesgymnasium und Bundesrealgymnasium
Baden, 2500 Baden, Biondekgasse 6
Bundesbildungsanstalt fur
Kindergartenpadagogik, Wien X, 1100 Wien,
Ettenreichgasse 45 c

Reife- und Diplomprufung fir Kindergarten und

Horte mit ausgezeichnetem Erfolg bestanden

WS 2004 - SS 2007
WS 2007

SS 2008 - WS 2010

Studium der Padagogik an der Universitat Wien
Studium der Erziehungswissenschaften an der
Universitat Bielefeld im Rahmen des Erasmus-
Mobilitatsprogramms

Studium der Padagogik an der Universitat Wien
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ZUSATZLICHE QUALIFIKATIONEN

o 2001 Babysitterkurs des NO Hilfswerkes Baden

e Juni 2003 First Certificate in English

e 2006 TOEFL iBT (Test of English as a Foreign
Language) bestanden mit 91 (von 120) Punkten

e 2007 NLP-Einfuhrungsseminar

PRAKTISCHE TATIGKEITEN

e 1999 - 2004 Kindergartenpraxis im Rahmen der schulischen
Ausbildung

e 2002 -2004 Hortpraxis im Rahmen der schulischen
Ausbildung

e 2002 Fraherziehungspraxis im Rahmen der

schulischen Ausbildung

e Juli 2000 Vermessung Frosch D.l.-D.l. Hornyik, Baden

e 2002 Ferienhort der Stadtgemeinde Baden

e 2002 - 2006 Kinderbetreuung im Rahmen der ,Kinderoper’
Baden

e 2004 - 2005 Tageweise Aushilfe in NO-Landeskindergarten

e 2005 Wissenschaftliches Praktikum im Rahmen des

Forschungsprojekts ,Mindeststandards in
Mathematik gemessen mit dem Eggenberger
Rechentest’ im Bezirk Baden

e 2006 Ferienbetreuung von Kindern von 1-6 Jahren der
Stadtgemeinde Baden

e 2006 -2010 Ferienhort der Stadtgemeinde Baden

e 2009 -2010 Tageweise Aushilfe im Hort — Marktgemeinde
Maria Enzersdorf

e ab Januar 2011 AuPair in Georgia - Atlanta
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