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Vorwort

Schon zu Beginn meines Studiums habe ich mich vermehrt mit dem Thema ,,H6rschadigung*
auseinandergesetzt, obwohl ich bis dahin keine persénlichen Erfahrungen mit
hérgeschadigten Menschen in meinem privaten Umfeld gemacht habe. Dieses Thema Ubte
trotzdem immer eine besondere Faszination auf mich auch, was mich dazu veranlasste, die
Gebardensprache zu erlernen und Kontakt zu hérgeschadigten Menschen aufzunehmen. Auch
wenn die vorliegende Arbeit nicht direkt horgeschadigte Menschen zum Thema hat, sondern
sich mit der Situation der Eltern hoérgeschadigter Kinder beschaftigt, glaube ich, dass die
Auseinandersetzung mit dem personlichen Umfeld horgeschadigter Kinder bedeutsam ist,
immerhin werden in der Kindheit VVoraussetzungen fur das kiinftige Leben geschaffen.

Mein Dank gebuhrt zuallererst den Familien, die freizlgig ihre persdnlichen Positionen und
Erfahrungen mitteilten, die bereit waren, eine Beziehung mit der Interviewerin einzugehen
und dieser zu vertrauen. Auch mdchte ich meinem Diplomarbeitsbetreuer, Herrn Ass. Prof.
Mag. Dr. Johannes Gstach fur die Anregungen zu dieser Arbeit und der fachlichen

Unterstltzung.

Nicht zuletzt mochte ich mich von ganzem Herzen bei meinen Eltern bedanken, die immer an
mich geglaubt haben, mir das Studium ermdglichten und mich in jeglicher Hinsicht liebevoll
unterstutzten. Weiters danke ich meinem Ehemann, Michael Dvorak, der mir gerade in der
Abschlussphase meiner Diplomarbeit eine groBe Unterstutzung war, besonders bei der

liebevollen Betreuung und Erziehung unseres mittlerweile einjahrigen Sohnes.
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Einleitung

»Eine zentrale Erfahrung bei der Praktizierung von Frihdiagnostik, Friihtherapie und
Frihberatung war die Schlusselfunktion der Eltern” (Speck 1989, 13).

So beschreibt Otto Speck die Grundeinsicht verschiedener Disziplinen. Schon seit den
Voriberlegungen des Deutschen Bildungsrates (1975) zur Fruhfoérderung behinderter und von
Behinderung bedrohter Kinder ist die padagogische Frihférderung in ihrer Aufgabenstellung
davon ausgegangen, dass in die frihe Forderung dieser Kinder die Eltern mit einbezogen
werden missen (Thurmair 1989, 32). Die vorliegende Arbeit n&hert sich einem kleinen Teil
der Lebensrealitdt von Eltern an, die mit der Diagnose der Horschéadigung ihres Kindes
umgehen mussten bzw. mussen, nicht zuletzt um ihre Bedeutung fur die Entwicklung ihres

Kindes wahrend des Frihforderprozesses darzustellen.

a. Problembetrachtung
,Ihr Kind ist hérgeschadigt.” Was bedeutet dieser Satz fiir die Eltern’? Wie reagieren sie auf

diese Diagnose? Welche Gefuihle werden dadurch hervorgerufen? Wie gehen sie mit diesen
Geflhlen um und wie soll es weitergehen?

Mit diesen Fragen beschaftigt sich die vorliegende Arbeit. Der Fokus dieser Arbeit liegt aber
auch darin aufzuzeigen, inwiefern professionelle heilpadagogische Angebote, im Speziellen
Frihforderung, die Eltern bei der Bewaltigung dieser Geftihle unterstutzen kdnnen.

Die Geburt eines Kindes stellt flr alle Familienmitglieder eine nachhaltige Verédnderung ihrer
Lebensgewohnheiten dar und verlangt eine hohe Anpassungsfahigkeit und -bereitschaft. An
das Kind werden dann, besonders von den Eltern, auch besondere Erwartungen und
Hoffnungen geknupft. Wird das Kind mit einer Behinderung geboren oder eine solche in den
ersten Lebensmonaten diagnostiziert, ist in vielen Fallen eine gravierende Beeintrdchtigung
des familiaren Gleichgewichts zu beobachten. (Maristany 1996, 34) Die Diagnose der
Horschadigung des eigenen Kindes ist haufig mit einem psychischen Schock der Eltern
verbunden: mit Gefiihlen der Hilflosigkeit, Verleugnung, Wut, Trauer und Enttduschung.
Eltern bendtigen in dieser schwierigen Phase eine Ansprechperson, der sie ihre Gefihle
mitteilen und an die sie ihre Fragen, u.a. zu medizinischen und sozialen Angeboten, stellen

konnen. (Hofer 2006, 26) Eltern behinderter Kinder haben oft eine andere Einschatzung von

! Wenn im Folgenden von ,,Eltern* gesprochen wird, sind damit jene Personen gemeint, die sich hauptsachlich
um das Kind kiimmern. Das kénnen natirlich auch z.B. GroReltern oder andere Bezugspersonen sein.
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Entwicklungsstand, Férderzielen und Fordereffekten als die Expertinnen? und auch die
Bewaltigungsprozesse der Eltern wirken in vielféltiger Weise auf die Forderung des Kindes
ein, z.B. die Anwendung komplementér-alternativer Therapien, die von Eltern bei ihren
Kindern haufig angewendet werden (Bode 2002, 88). Demnach wird der Einbeziehung der
Eltern in den Friihforderprozess eine bedeutende Rolle fur die Entwicklung des Kindes und
die Effektivitdit des Fruhforderprozesses zugeschrieben. Diese Eltern bendtigen jedoch
fachliche Hilfe, die ihnen in der Elternberatung, als ein Teil der Frihférderung, zuteil wird
(Lowe 1982, 186).

Wenn es sich bei vorliegender Arbeit um die Beschaftigung der Situation von Familien mit
einem horgeschadigten Kind handelt, dann nicht, weil die Autorin der Meinung ist, dass das
Horgeschéadigt-sein ihres Kindes die Familien zu einer Gruppe mit identischen Merkmalen
zusammenschweilst. Es wird allerdings davon ausgegangen, das Familien mit einem
horgeschadigten Kind Ahnlichkeiten in ihrer Lebensrealitat aufweisen. Die Untersuchung zur
Situation der Familien kann als ein Versuch gesehen werden, gemeinsam mit den Eltern deren
Geschichte mit ithrem Kind und der Zeit nach der Diagnose ,Horschadigung” zu
rekonstruieren. Dieser Rekonstruktion liegen Interviews mit sieben Mittern (bei zwei
Interviews nahmen beide Elternteile teil) zugrunde, deren Kind zum Zeitpunkt der Befragung
jeweils zwischen 3 und 8 Jahren alt war. Die Geschichte der Eltern mit ihrem Kind beginnt
beim ersten Verdacht, dass ,,etwas nicht stimmt* bzw. mit der Diagnosemitteilung und endet
mit dem Zeitpunkt des Interviews. Dabei geht es der Autorin vor allem darum, die Aussagen
der Eltern als ihre Sichtweise zu begreifen und sie nicht danach zu bewerten, ob sie ,,richtig*
oder ,,falsch®, mehr oder weniger adéquat oder realistisch sind. Vielmehr wird die Perspektive
der Eltern gewissermaBen als ein Element angesehen, mit dem sie ihre Lebenssituation

konstruieren.

b. Aktueller Forschungsstand
Hintermair und Horsch (1998) bezeichnen eine Horschadigung als ein Kritisches

Lebensereignis® fiir die Eltern und beschreiben Aspekte der Belastung und Bewiltigung
dieser Krise. Als zentrales Moment, das in unterschiedlichen Publikationen zur Situation von
Eltern horgeschadigter Kinder zum Ausdruck kommt, ,kann - die nicht sonderlich

uberraschende Aussage — festgehalten werden, dass es den Eltern ohne eine effektive Be- und

2 Aus Griinden der leichteren Lesbarkeit, aber auch vor allem deshalb, um dem Umstand gerecht zu werden, dass
im Bereich der Frihfoérderung fast ausschlieBlich Frauen téatig sind, werde ich generell weibliche Formen
verwenden.

% Als ein zentraler Begriff der vorliegenden Arbeit wird ,,Kritisches Lebensereignis“ groR geschrieben.
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Verarbeitung ihrer inneren Situation mittel- und langfristig nur schwerlich mdglich sein
durfte, positive Energien bei sich frei zu machen, um diese dann der Entwicklungsférderung
und -begleitung des Kindes zugutekommen zu lassen.” (Hintermair/Horsch 1998, 4).
Innerhalb der Forschung zu Fragen der Bewéltigung in Familien mit einem behinderten Kind
haben sich grundsatzlich zwei theoretische Richtungen entwickelt: die Stufen- oder
Phasenmodelle (z.B. Schuchardt 1985) und Prozessmodelle der Bewaltigung auf
stresstheoretischem Hintergrund. (Lang 1999, 44) Diese Modelle sollen auf Ilhre
Ubertragbarkeit auf Bewiltigungsprozesse von Eltern mit hérgeschadigten Kindern diskutiert

werden.

c. Forschungsinteresse
Besonders interessant scheint es, wie wichtig fur die Eltern horgeschéadigter Kinder die

Unterstitzung einerseits von den sog. Professionellen und andererseits von anderen
betroffenen Eltern ist und inwieweit welche Angebote als unterstiitzend erlebt wurden bzw.
werden. Hintermair und Horsch (1998, 2) entwickeln eine Vorstellung, welche die Diagnose
,Horschadigung® als kritisches Lebensereignis fur die betroffenen Familien begreift. Dieser
Formulierung werde ich mich in vorliegender Arbeit anschlieBen. Die Autorlnnen schafften
damit ,,von einer theoretischen Perspektive her Platz fur alle mdglichen Facetten, wie eine
Horbehinderung in Familien wahrgenommen und in ihr Leben integriert werden kann, vor
allem kommt dadurch am klarsten zum Ausdruck, dass bei aller Problembehaftetheit auf den
ersten Blick in die Zukunft hinein offen ist, wie der Umgang mit der verdnderten
Lebenssituation gestaltet wird oder werden kann* (Hintermair/Horsch 1998, 2). Diese
Offenheit der Zukunft der Familien scheint hier bedeutend und die vorliegende Untersuchung
ist daran interessiert, wie die befragten Eltern mit der Diagnose ,,Horschadigung* umgehen.

Im Hinblick auf die praktische Relevanz und Umsetzbarkeit der Forschungsergebnisse, lasst
sich die Durchfiihrung der Untersuchung damit begriinden, dass die fachliche Betreuung von
Familien mit behinderten Kindern immer noch eher auf das Kind fokussiert zu sein scheint
und die Beschaftigung der Fachleute mit der psychosozialen Situation der betroffenen Eltern
zu kurz greift. Dies mag mit der Vernachlassigung der Aneignung entsprechender Kenntnisse
und Einsichten auch in der Ausbildung der Fachleute zusammenhangen. (Hinze 1991, 19) Die
vorliegende Untersuchung bietet demnach die Mdglichkeit, die Erfahrungen der Eltern mit
der fachlichen Betreuung zu untersuchen und festzustellen, ob sich die Betreuung tatsachlich
noch eher kindbezogen darstellt oder ob sich auch die Eltern mit ihren Bedurfnissen

wahrgenommen und betreut fuhlen.



Ziel der Untersuchung war es nicht, Représentativitat der Ergebnisse zu erzielen, sondern
deren allgemeine Relevanz fir die psychosoziale Situation von Eltern hérgeschadigter Kinder
deutlich zu machen. Es kann und soll auch kein Anspruch auf Allgemeingultigkeit erhoben
werden. In diesem Zusammenhang scheint es der Forscherin bedeutsam, nicht Homogenitat
sondern die Vielfalt unterschiedlichen Erlebens zu erheben. Diese Vielfalt kann eine breite

Basis zur Gewinnung weiterfiihrender Erkenntnisse darstellen. (Eckert 2002, 126)

Dieser Arbeit liegt die folgende Fragestellung zugrunde:

Welche kognitiven Prozesse werden bei den Eltern durch das ,,Kritische Lebensereignis* der
Diagnose ,,Horschadigung® des Kindes ausgeldst und wie kann die Friihforderin aus Sicht
der Eltern zur Bewaltigung dieser Krise beitragen?

Mit dieser Fragestellung werden Eltern mit hérgeschéadigten Kindern in den Blick genommen,
die eine Frahférderung in Wien und Umgebung fiir ihr Kind in Anspruch nehmen bzw. bis
vor kurzem in Anspruch genommen haben. Die Entwicklung der Fragestellung und deren
Unterfragestellungen und das forschungsmethodische Vorgehen zu deren Beantwortung

werden in Kapitel 4 beschrieben.

d. Forschungslicke
In diesem Abschnitt sollen Forschungsliicken angefiihrt werden, die sich aus der aktuellen

Literatur identifizieren lassen.

Es lassen sich in der aktuellen Diskussion einige empirische Untersuchungen ausmachen, die
nicht nur die Sichtweise der Expertinnen zum Gegenstand haben, sondern auch die Winsche
und Erwartungen der Eltern in den Blick nehmen. Es wurden einige standardisierte
Fragebogen entwickelt, die nach unterschiedlichen Aspekten innerhalb der Elternarbeit
fragen, z.B. die Messung der Elternzufriedenheit durch Eurlyaid oder die Erfassung des
Kohérenzgefiihls der Eltern durch den sog. SOC-Fragebogen von Antonovsky (Hintermair
2003, 65). Diese Publikationen beziehen sich allerdings nicht auf Osterreich. Die Eurlyaid-
Studie bezieht sich auf 7 L&nder in Europa (u.a. Deutschland, Schweiz, England) und
unterscheidet nicht zwischen den unterschiedlichen Behinderungen der geforderten Kinder.
Die Studien von Hintermair nehmen zwar Eltern horgeschéadigter Kinder in den Blick,

beziehen sich allerdings nur auf Frihfoérderinstitutionen in Deutschland.

Die Bewaltigungsmodelle, die sich in der Literatur durchgesetzt haben, beziehen sich auf das

Phédnomen der ,Krise*. Dieser Begriff umfasst allerdings mehrere Phdnomene bzw.



einschneidende Lebensumsténde, z.B. eine bedrohliche Krankheit, den Tod eines Partners
oder Familienmitgliedes, die Trennung von einer nahe stehenden Person, die Behinderung
eines/r Angehorigen etc. Die Modelle gehen jedoch nicht auf spezielle Arten von
Behinderung, z.B. einer Horschadigung des eigenen Kindes, ein. Es bedarf also einer
Uberpriifung, ob diese Modelle sich auch auf die elterliche Situation des Kritischen

Lebensereignisses einer Diagnose ,,Horschadigung® des eigenen Kindes anwenden lassen.

e. Aufbau der Arbeit
Der Aufbau dieser Arbeit wird durch die zugrunde liegenden Fragestellungen und durch das

aus ihnen abgeleitete forschungsleitende Erkenntnisinteresse bestimmt. Zu Beginn wird auf
die Inhalte und Strukturen von Friihférderung eingegangen, da diese die Rahmenbedingungen
darstellen, unter denen Eltern nach der Diagnose ,,Horschadigung® mit professioneller
Unterstiitzung in Kontakt treten. Dabei wird ein besonderer Fokus auf die Beziehung
zwischen Frihforderin und Eltern gelegt, die sich seit den Anfangen der Frihférderung
gewandelt hat. Weiters wird auf die Familie als ,,System* eingegangen, mit deren
Bedingungen sich ein ganzheitlich-interdisziplindrer Forderansatz beschaftigen muss.

Kapitel 2 geht darauf ein, was unter Horschadigung zu verstehen ist und welche Umstande
und Veranderungen im Leben der Familie diese mit sich bringen kann. Es wird die Diagnostik
und die unterschiedlichen Arten von Horschadigung beschrieben, bevor auf die
Kommunikation mit dem hérgeschadigten Kind eingegangen wird.

Das nachste Kapitel hat die Bewaéltigungsprozesse von Eltern hérgeschéadigter Kinder zu
Thema. Die Diagnose ,,Horschadigung” wird mit dem Begriff ,Kritisches Lebensereignis®
der Eltern in Verbindung gebracht und es wird darauf eingegangen, wie sich Eltern mit dieser
Diagnose auseinandersetzen konnen. Dabei wird auf die Ergebnisse der coping-Forschung
eingegangen und versucht, eine Verbindung zwischen den Bewaltigungsprozessen der Eltern
und den Ressourcen, die den Eltern fir diese Bewaltigung zur Verfiigung stehen, zu ziehen.
Im zweiten Teil der Arbeit wird das forschungsmethodische Vorgehen vorgestellt und die
Ergebnisse der Interviewauswertung mit den in Teil 1 dargestellten Theorien in Verbindung

gebracht.

f. Begriffliche Erlauterungen und Hinweise
Im Folgenden werden einige Hinweise zur Arbeit gegeben:
- Ziel dieser Arbeit ist es nicht, die Unterschiede von Strukturen und Arbeitsweisen der
Frahforderstellen in den verschiedenen Bundeslandern zu erfassen. Da der Groliteil

der Literatur zu Fruhférderung aus Deutschland kommt, wird hier weitestgehend von



einer Ubereinstimmung des Verstiandnisses von Friihférderung in Deutschland und
Osterreich ausgegangen.

Direkte Zitate werden unter Anflihrungszeichen geschrieben. Werden einzelne Worter
im Original hervorgehoben, z.B. kursiv geschrieben, wird diese mit dem Hinweis
»Hervorh. i. O.“ tbernommen.

Wenn nicht anders angegeben, beziehen sich die Aussagen tber Frihforderung auf
den deutschsprachigen Raum und stammen vorwiegend aus deutschsprachiger
Literatur.

Die Autorin hat sich dafir entschieden, jeweils die weibliche Form zu verwenden,
wenn von Personen die Rede ist, die nicht bekannt sind, z.B. Arztinnen, Expertinnen,

etc., es sei denn, der Begriff stammt aus einem direkten Zitat.



1 Fruhférderung

Fur Eltern horgeschéadigter Kinder steht nach der Diagnose die Férderung ihres Kindes im
Vordergrund. Die Friuhforderung bildet einen Teil des Lebensumfeldes der Familie und des
Kindes. In diesem einleitenden Kapitel geht es um Frihférderung in Theorie und Praxis, um
die Bedingungen, mit denen die Eltern nach einer Diagnose umgehen mussen. Es soll
beschrieben werden, was im deutschsprachigen Raum unter diesem Arbeitsfeld verstanden
wird (2.1.1) und wie sich die wissenschaftliche Diskussion in den letzten Jahrzehnten
entwickelt hat (1.2). Dabei liegt der Fokus auf dem Wandel des Verhaltnisses zwischen
Eltern und Expertinnen (1.3) Diese Entwicklung hat Bedeutung fur das derzeitige Verstandnis
von der Forderung des Kindes und von der Zusammenarbeit mit den Eltern. Es sollen die
Ziele und Aufgaben (1.4) sowie der Verlauf dieses Arbeitsfeldes néher beschrieben werden,
um die fur die Fragestellung wichtigen Hintergriinde und Bedingungen darzustellen. Neben
dem Arbeitsfeld der Frihforderung stellen allerdings auch die Bedingungen innerhalb der
Familie wichtige Faktoren fur die Auseinandersetzung mit der Diagnose dar, deswegen wird
im abschlielenden Teil dieses Kapitels auf die Familie als System und die Rollen der
einzelnen Mitglieder eingegangen.

1.1  Verstandnis von Frihférderung

Um untersuchen zu konnen, inwiefern die Frahforderung zur Bewaltigung emotionaler
Prozesse der Eltern nach der Diagnose der Horschadigung ihres Kindes beitragen kann, muss
zuerst geklart werden, was im aktuellen Diskurs unter Frihférderung verstanden wird. Im
Folgenden soll auf die Grundmerkmale von Frihférderung eingegangen werden, tber die in
der aktuellen Literatur weitgehend Ubereinstimmung herrscht. Hier wird Friihforderung
verstanden als ein Hilfsangebot fir Kinder im Sduglings, Kleinkind- und Kindergartenalter,
die behindert oder von Behinderung bedroht sind. Des Weiteren wird darin ein Hilfsangebot
fir die Eltern und andere Personen, die Elternfunktionen wahrnehmen, gesehen.
(Thurmair/Naggl 2003, 13)

Otto Speck bezeichnet mit dem Oberbegriff Frihforderung ,.einen Komplex medizinisch,
padagogisch, psychologisch und sozialrehabilitativer Hilfen, die darauf gerichtet sind, die
Entwicklung eines Kindes uns sein Leben-Lernen in seiner Lebenswelt in den ersten
Lebensjahren unterstiitzend zu begleiten, wenn diesbezuglich Auffalligkeiten oder

Gefdhrdungen vorliegen® (Speck 1996b, 15). Fruhférderung umfasst demnach mehrere



Teilbereiche, die von der friihen Erkennung und Erfassung bis zur Zusammenarbeit mit den
Eltern und begleitenden sozialen MalRnahmen reichen. Aufgrund dieser weiten
Aufgabenspanne sind an den MalRnahmen der Fruhférderung neben heilpéddagogischen
Bemuhungen auch medizinische, therapeutische, psychologische und sozialpddagogische
MaRnahmen bedeutend. Es ist ein interdisziplindres System entstanden, welches sich an den
wissenschaftlichen Erkenntnissen der Systemtheorie orientiert. Dabei wandelte sich der
zunachst defizitorientierte Ansatz hin zu einer systemischen Sicht der Wirklichkeit. Das heif3t,
dass nicht mehr ausschlieBlich die jeweilige Beeintrachtigung betrachtet wird, sondern alle
Entwicklungsbedingungen des Kindes in seine Forderung einflieRen sollen (Koch 1999, 9).

Im System ,,Frihe Hilfen* sind alle Expertinnen je nach disziplindrer Ausrichtung auf
unterschiedliche Weise mit behinderten oder von Behinderung bedrohten Kindern und deren
Familien befasst. Frihférderung als heilpadagogische Tétigkeit zielt auf die Begleitung der
Kinder und deren Eltern ab. (Pretis 2005, 16) Die zentrale Berufsgruppe in den
Frahfordereinrichtungen stellen laut Sohns (2000, 181) padagogische Berufe dar. Einerseits
hei3t ,,Frihe Hilfen* notwendigerweise Sicherstellung der Erziehung des Kindes in seiner
Familie. Andererseits konzentrieren sich die Rechtsgrundlagen auf heilpddagogische
MafRnahmen. ,,Deshalb ist die Grundlage der paddagogischen Friihférderung heilpadagogische
Arbeit mit dem Kind.” (Sohns 2000, 181)

»Heilpadagogik befasst sich in der Praxis (Heilerziehung) und Theorie (Heilpadagogik) mit
Behinderungszustanden um Kinder und Jugendliche, deren personale und soziale
Entwicklung durch Behinderungen unterschiedlicher Art und Genese als so stark
beeintrachtigt oder bedroht gilt, dass sich in Bezug auf den konventionellen (liblichen, als
normal und verbindlich geltenden) Erziehungs- und Bildungsrahmen einer bestimmten
gesellschaftstheoretischen Situation und Epoche spezielle erzieherische, unterrichtliche,
psychagogisch-therapeutische,  sozialberaterische und  —fiirsorgerische  MalRnahmen
aufdrangen zur gemeinsamen Lebensbewaltigung und Daseinsgestaltung.” (Kobi 1993, 135f)

Frihforderung setzt dort an, wo die von Kobi (ebd.) angesprochenen speziellen erzieherischen

MafRnahmen notwendig werden. Dazu meint auch Schmutzler (1998, 16):

»Eine Behinderung wird eine padagogische bzw. heilpadagogische Aufgabe dann, wenn die
Erziehung mit ihren MalRnahmen behindert wird, die Erziehbarkeit des Kindes und seine
Lernféhigkeit so beeintrachtigt sind, dass die fiir das Leben in der jeweiligen Gesellschaft
notwendigen Kompetenzen (Sprache, Denken, Sozialverhalten, Schrift, Selbstversorgung
usw.) nicht in dem Malie hinreichend entwickelt werden kdnnen, dass eine von Erwachsenen
relativ unabhangige und selbstverantwortliche Lebensfiihrung (Autonomie) maéglich ist.*



Schmutzler stellt hier fest, unter welchen Bedingungen heilpadagogische MalRnahmen gefragt
sind, ndmlich dann, wenn die Autonomie des Kindes nicht ohne diese MalRnahmen erreicht
werden kann. Die Horschadigung eines Kindes kann den Aufbau der Eltern-Kind-Beziehung
beeintrachtigen und die Erziehung des Kindes erschweren. Besteht eine Erschwernis der
Erziehung aufgrund einer Behinderung, so kann Friihforderung die Eltern in ihrer elementaren
Erziehungsaufgabe unterstutzen, welche Weil3 (2002, 81) in der ,,Stiftung eines Sicherheit
gebenden Beziehungs- und Orientierungsrahmens als entwicklungsférderlicher Spiel- und
Handlungsraum® sieht.

Die Entwicklung des Begriffs und der Inhalte von Fruhférderung soll im nachsten Abschnitt

beschrieben werden.

1.2  Ziele und Aufgaben der Friuhforderung

In den letzten Jahrzehnten vollzog sich ein Paradigmenwechsel*: Man ist zunehmend von der
naturwissenschaftlich-medizinischen Denkweise, d.h. einer linear-kausale Denkweise,
abgekommen und es wurde erkannt, dass monokausale Erklarungen fir so komplexe Ablaufe
wie die Entwicklung eines Kindes zu kurz greifen und ein Denken erforderlich wird, dass
systemische Zusammenhange mit vielfaltigen wechselseitigen Abhangigkeiten miteinbezieht.
(Schlack 1989, 14f). (In Kapitel 1.6 wird genauer auf den Paradigmenwechsel eingegangen.)
Mit dem Paradigmenwechsel des Systems Fruhférderung hat sich auch die Vorstellung
gewandelt, was im Rahmen von Frihférderung erreicht werden soll bzw. erreicht werden
kann. Die Durchsetzung einer ganzheitlichen Sichtweise hat dazu geflhrt, dass das Ziel nicht
mehr in der Heilung von Krankheiten gesehen wird, sondern es wird versucht, das Kind als
Ganzes wahrzunehmen. Das bedeutet, es wird nicht mehr nur an den Defiziten gearbeitet,
sondern auch von Starken und Ressourcen des Kindes ausgegangen. Dabei werden auch die

Kompetenzen der Eltern wahrgenommen und gestérkt.

Ziele der Fruhférderung lassen sich auf verschiedenen Ebenen formulieren. Die Ziele
beziehen sich einerseits auf die Kinder, andererseits auf die Eltern und andere wesentliche
Erziehungsverantwortliche. Ziele kdnnen aber auch in Hinblick auf gesellschaftliche Anliegen
formuliert werden. (Vgl. Thurmair/Naggl 2003, S. 21)

* Ein Paradigma ist ein System von Annahmen, Begriffen und Folgerungen, mit denen man miteinander
zusammenhdngende Ph&dnomene erklart (Schlack 1989, 13).
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Kindbezogen formulieren Thurmair/Naggl (2003, 21f) drei Ziele fur die Angebote der
Frahférderung:
- Therapie bzw. Forderung mussen wertvoll sein fir die Entfaltung der Kompetenzen
der Kinder,
- fir die Entwicklung ihres Selbsterlebens und Selbstwertgefiihls,

- und fur ihre Integration in ihre Lebenswelt.

Bezogen auf die Kompetenzen des Kindes wird die Forderung vor allem durch funktionelle
Beeintrachtigung(en), z.B. eine Horschadigung, beeinflusst. Die Interventionen der
Frahforderin richten sich dabei auf eine Milderung der Beeintrachtigung des Kindes und ihrer
Auswirkungen auf die Entwicklung, die Er6ffnung kompensatorischer Moglichkeiten und die
Erweiterung der Verfugung tber eigene und auRen liegende Ressourcen zur Verbesserung
von Entwicklungschancen. (Thurmair/Naggl 2003, 22) Die Entwicklung des Selbsterlebens
und Selbstwertgefiihls stellt den Dreh- und Angelpunkt der Kompetenzentwicklung und
Entwicklungsmotivation des Kindes dar. Inhaltlich umfasst dieses Ziel demnach die
Achtsamkeit auf das korperliche und emotionale Befinden und die Entwicklung des Kindes,
Angebote an das Kind zur Auseinandersetzung mit der Beeintrachtigung und schlief3lich eine
Gestaltung der Arbeitsbeziehung zum Kind, die dem Ziel der Selbstgestaltung Rechnung
tragt. (ebd., 22) Hilfen zur Integration in die Lebenswelt beinhalten sowohl kindbezogene als
auch umfeldbezogene Ebenen. ,,Kindbezogen* meint, dass neben den alltagspraktischen vor
allem soziale und interaktionale Kompetenzen im Vordergrund stehen, die es den
Partnerinnen in den Lebenswelten erleichtern, mit dem Kind in Kontakte und Interaktionen zu
treten. ,,Umfeldbezogen”“ bezeichnet die Aufgaben, bei denen die Frihférderin
,Dolmetscherfunktionen” fir das Kind und seine besonderen Entwicklungsbedurfnisse
wahrnimmt. Fir die Frihférderung erscheint es deswegen notwendig, ihre Angebote auf das
alltdglichne Handeln zu fokussieren und die Forderung mit den Bedingungen der

Lebenskontexte abzustimmen. (Thurmair/Naggl 2003, 22f)

Frihforderung ist auch ein Angebot fur die Eltern dieser Kinder. Diese Eltern sind oft
unsicher, ob die Entwicklung ihres Kindes altersentsprechend verlduft, und ratlos, wie sie ihr
Kind fordern koénnen. (Finger/Steinebach 1992, 43) Im Hinblick auf die Eltern hat
Frihforderung zwei generelle Anliegen:

- Die Kompetenzen der Eltern im Umgang mit ihrem Kind zu stirken und zu erweitern,
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- und die Eltern in ihrer Auseinandersetzung mit ihrer Situation zu unterstutzen.
(Thurmair/Naggl 2003, 23)

Beide Anliegen sind meistens miteinander verflochten und verlangen von der Fruhférderin

neben der Kompetenz zu fachlicher Anleitung und Beratung auch die Kompetenz zur

Begleitung der Eltern. Auf die Auseinandersetzung der Eltern mit der Horschadigung ihres

Kindes wird im Kapitel 3 ndher eingegangen.

Auch Sporri (1989, 133f) erkennt die Bedeutung der Frihforderin fur die Eltern und siedelt
deren Aufgaben auf drei Ebenen an:

e Sie versucht auf einer praktisch pdadagogischen Handlungsebene den Eltern
Kenntnisse,  Ubungsmoglichkeiten  und  therapeutische  Fertigkeiten  zur
Entwicklungsforderung zu vermitteln.

e Durch psychosoziale Hilfen mochte die Frihférderin im Weiteren Bedingungen in der
Familie schaffen helfen, durch die die Férderung zum Tragen kommen kann. Das
konnen z.B. praktische Entlastungsangebote wie Kinderspielgruppen, Hilfe bei
Behordengéngen, etc. sein. Die Fruhforderin kann auch psychologische Aufklarung
geben, z.B. Uber die Bedeutung des Spiels fiir die kindliche Entwicklung, tber die
Wirkung taktiler Erfahrung und einfacher korperlicher Stimulation fur die
Sinneswahrnehmung.

e Die Fruhforderin ermoglicht den Eltern auf der Ebene der Beziehung im
Beratungskontakt und der direkten Erfahrung in Gruppenkontakten, emotionale
Haltungen und Belastungen offener zum Ausdruck zu bringen und die Behinderung
realistisch wahrzunehmen zu lernen.

Dem liegt aulRerdem die Annahme zugrunde, dass ,das Verbalisieren von bisher
unausgesprochenen Angsten und Erwartungen, von Gefiihlen der Ablehnung, der Aggression,
der Hilflosigkeit und des Uberfordertseins (...) die therapeutische Basis [ist,] auf der man eine
gezielte Forderungstherapie aufbauen kann.” (Mangold u. Oberdorf 1981, 14 zit. n. Sporri
1989, 134) Dagegen ist Thurmair (1989, 34) der Meinung, die Elternarbeit sei nicht der
Zweck der Fruhforderung, sondern dessen Mittel. Leistungen der Frihférderung in Bezug auf
die Eltern seien demnach nur als indirekte Leistungen an die Kinder zu verstehen und
Elternarbeit in der Friihférderung richte sich daher ausschlielich nach der ZweckmaRigkeit
der Elternarbeit fir die Ziele, die die Frihférderung fur die Kinder gesteckt hat (ebd.). Ob die
Elternarbeit nun als Zweck oder als Mittel angesehen wird, ihre Bedeutung fir den

Frihforderprozess scheint unumstritten.
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Frihforderung ist ebenfalls ein Angebot fir das weitere soziale Umfeld: fir die
Geschwisterkinder und damit fur die Familie als Ganzes, fur die Erzieherinnen in den
Kindergérten, die sich um eine Integration dieser Kinder in die Gruppen bemuhen und andere
Personen im Umfeld des Kindes. (Finger/Steinebach 1992, 43) Im Hinblick auf die
gesellschaftlichen Anliegen strebt Frihforderung an, die notwendigen Hilfen fur behinderte
und von Behinderung bedrohte Kinder verfligbar und fur die Familien auch erreichbar zu
machen (Thurmair/Naggl 2003, 24).

Wie oben gezeigt orientiert sich die Frihférderung also nicht nur am Kind, sondern auch an
den Eltern und der ganzen Familie. Durch diese Familienorientierung spielen bei den
Aufgaben der Frihférderung folglich auch Inhalte verschiedener anderer sozialer Berufe eine
wichtige Rolle. Aus diesem Grund arbeitet die Frihférderung in einem interdisziplindren
Team von Avrztinnen, Psychologinnen, Logopadinnen, Sozialarbeiterinnen etc. In ihrer
Aufgabenstellung bei der Forderung des Kindes grenzen sich die Expertinnen der
padagogischen Friihférderung von den medizinischen-therapeutischen Berufsgruppen ab.
Ausgangspunkt der P&dagoginnen ist dabei, dass sie bei allen Kindern eine gute
Entwicklungsmoglichkeit voraussetzen, die allerdings bei Kindern mit Behinderung verstellt
sind. Diese Kinder konnen ihre Mdglichkeiten nicht ohne fachlich-menschliche Hilfen
entfalten und bleiben deshalb sonst in ihrer Entwicklung zurtick. Die padagogische Aufgabe
der Frihforderung besteht darin, diese Potenziale zu aktivieren, die die Entwicklung des
Kindes verstellen. (Sohns 2000, 182) Dabei steht eine langerfristige Begleitung von
Entwicklung im Vordergrund, die weniger auf Trainingsprogramme setzt, sondern auf das
Erkennen und Begleiten des Entwicklungswegs aus der Beziehung zu Eltern und Kind heraus.
(Sohns 2000, 182) Um diese Besonderheiten der familidren Situation erkennen zu kénnen,
pladiert Thurmair fir eine mobile Arbeitsweise der Friuhforderung, deren Ziel stets die
»AKktivierung von Selbsthilfepotenzialen der Eltern” (Thurmair 1985, 63f zit. n. Sohns 2000,
182) darstellt.

Im ndchsten Kapitel werden die Aufgaben und Arbeitsfelder der (mobilen) Frihférderung
vorgestellt.

1.3  Verlauf und Arbeitsfelder

Um den Bedlrfnissen jeder Familie individuell entsprechen zu konnen, kann sich

Frahforderung nicht mit einem einheitlich vorgegebenen Schema, konzentriert auf behinderte
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Kinder, begniligen, sondern es besteht vielmehr der Anspruch nach einer Vielfalt von
Aufgaben und Angeboten. Dabei werden die in der Literatur beschriebenen Grundsatze und
Prinzipien der Frihforderung mit dem Kernpunkt der Annahme der einzelnen Familien in
ihren spezifischen Befindlichkeiten bei allen Angeboten der Hilfe vorausgesetzt. (Sohns 2000,
54) In diesem Kapitel sollen die Aufgaben einer interdisziplindren Friihférderung vorgestellt
werden. Diese Aufgaben lassen sich in Phasen und Arbeitsfelder unterteilen. Da sich diese
Diplomarbeit mit der Frihférderung hérgeschéadigter Kinder befasst, soll versucht werden, die

einzelnen Arbeitsfelder auf die Besonderheiten dieser Gruppe hin zu beschreiben.

Es lassen sich folgende Arbeitsfelder der interdisziplindren Frihférderung beschreiben:

a) Friiherkennung

Der erste Schritt in der Frihforderung ist die Friiherkennung einer (drohenden) Behinderung
bzw. Entwicklungsverzogerung. Dabei spielen schon vor der Geburt die drztlichen
Vorsorgeuntersuchungen von Schwangeren eine bedeutende Rolle (Schmutzler 1998, 100).
Koch (1999, 110) wverstent unter Friherkennung eine ,gezielte und fortlaufende
multidisziplindre Diagnostik der Auffalligkeiten oder Behinderungen eines Kindes".
Interdisziplinaritat spielt also auch schon hier eine wichtige Rolle. Da aufgrund des
rechtzeitigen Einsetzens von FrihférdermaBnahmen Kinder erfolgreicher behandelt sowie
weiteren StOrungen vorgebeugt werden konnen, ist ein frihzeitiges Erkennen einer
Entwicklungsbeeintrachtigung bedeutsam (Heillenberg 2005, 34). Die Friiherkennung kann
durch Fachkrafte und Institutionen der Fruhforderung erfolgen (z.B. Hausarzte, Kliniken),
durch Regelkindergarten, aber auch durch Verwandte, Bekannte und die Eltern selbst.
Insofern ist Friherkennung nicht einfach unter den Oberbegriff Frihférderung zu
subsumieren, da eben nicht nur sog. Professionelle daran beteiligt sind. Deswegen scheint es
unerlésslich, fir eine entsprechende Fruhférderung die Rahmenbedingungen fiir eine
Frilherkennung ansprechend zu gestalten — im Rahmen von Offentlichkeitsarbeit oder der
Mitgestaltung der Infra- und Angebotsstruktur. (Sohns 2000, 21) Auf die spezifischen
screening-Verfahren und medizinischen Untersuchungen zum Erkennen einer mdoglichen

Horstérung wird in Kapitel 2 nédher eingegangen.

b) Friherfassung
Unter ,,Friherfassung* versteht man die medizinische und sonderpédagogische Erfassung des

Sauglings und Kleinkindes mit angeborenen oder erworbenen Horschaden. Wahrend es das
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Hauptanliegen der medizinischen Erfassung ist, den erkannten Hoérschaden atiologisch und
diagnostisch abzuklaren und, sofern mdglich, therapeutisch zu beeinflussen, ist das primare
Ziel der sonderpadagogischen Erfassung die Einleitung von ErziehungsmalRnahmen, durch
welche die Folgewirkungen einer Horschadigung auf die sprachliche, geistige und soziale
Entwicklung verhindert oder doch gemildert werden kénnen. Dem zeitlichen Faktor kommt
dabei eine entscheidende Bedeutung zu, eben ,,friih*. (Léwe 1982, 183f)

¢) Friiherziehung

Der Begriff der Friherziehung umfasst die Leistungen der padagogischen Fachkrafte mit dem
Kind (Sohns 2000, 21). Friherziehung findet nach Frohlich (1986, 254 zit. n. Sohns 2000, 22)
dann statt, ,,wenn ein Kind im Sinne einer Optimierung seiner Entwicklung von einer
Bezugsperson in Kommunikation und Interaktion beeinflusst wird®. Friherziehung grenzt
sich als padagogische Leistung von stérker funktionsbezogenen Handlungsansétzen ab, indem
sie Uber die Einbeziehung des gesamten Wahrnehmungsfeldes in der Familie auf spielerische
Weise zum Erreichen einer néchsthéheren Entwicklungsebene zielt (Sohns 2000, 22). Das
»opiel“ wird dabei als kindgerechte Handlungsform verstanden, mit dem Ziel, die
Aktionsmoglichkeiten des Kindes an die jeweils nachst hohere Entwicklungsstufe
heranzufihren (Sohns 2000, 183).

d) Frihberatung

Die Frihberatung umfasst Angebote an die Eltern. Die Situation von Familien mit
behinderten oder von Behinderung bedrohten Kindern ist durch Einschrénkungen in
wesentlichen Lebensbereichen gekennzeichnet. So erleben sich Eltern oft als abhangig von
der Hilfe anderer und stehen in einer krisenhaften Auseinandersetzung mit gesellschaftlichen
Normen und eigenen Angsten. Sie sind verunsichert durch die Geburt eines behinderten
Kindes und das Angewiesensein auf Hilfe von Fachkréften. Gemeinsam mit den Eltern gilt es
deren personliche Kompetenzen im Umgang mit ihrem Kind zu entdecken und zu erweitern.
Parallel zur direkten Forderung des Kindes wird den Eltern eine fachliche Beratung
angeboten. Sie dient der Informationsvermittlung tber den Therapieverlauf ihres Kindes,
behandelt Unterstiitzungsmaglichkeiten durch die Eltern und gibt ihnen Gelegenheit, tber
ihre personliche Situation zu sprechen. (Finger/Steinebach 1992, 45) Als wesentlich
beschreibt Sohns (2000, 183) in diesem Zusammenhang ein aktives Zuhoren-Koénnen der
Fachkrafte.
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Zusétzlich zu diesen Kernaufgabenfeldern gibt es in der Alltagsarbeit der Fruhférderinnen
zahlreiche Tatigkeiten, die unerldsslich fur eine qualifizierte Arbeit sind, z.B.
Materialbeschaffung, Arbeitsplatzgestaltung, regelmaBige Verwaltungstatigkeiten wie
Dokumentationen und Berichterstellungen und nicht zuletzt die oft intensiven Vor- und

Nachbereitungen von Kontakten zum einzelnen Kind und seiner Familie. (Sohns 2000, 55)

Die Qualitat von Angeboten der Frihférderung ist gebunden an einen Ablauf, der sicherstellt,
dass flr das Kind und seine Familie das Richtige angeboten wird, und dass darlber hinaus
auch zwischen Frihforderung und Familie eine Verstandigung stattfindet. Thurmair/Naggl
(2000) gliedern diesen Ablauf in die Eingangsphase, die Zeit der Férderung oder Therapie,

und den Abschluss. Diese Phasen werden wie folgt beschrieben:

Die Eingangphase oder Aufnahmephase soll dazu beitragen eine angstfreie Atmosphare zu
schaffen. Sie beschreibt den Zeitraum des ersten Kontakts einer Friihforderstelle mit der
Familie und schafft fir beide Seiten eine Grundlage der Zusammenarbeit. Fir die
Frahforderstelle hat sie die Funktion der Abklarung und der Einschatzung der Situation des
Kindes und der Familie. In einem Erstgesprach werden die Sorgen und Anliegen der Eltern
besprochen und in einen moéglichen Forderkontext gestellt. Diese erste Phase gibt den Eltern
Einblick in die Frihférderung und in das Funktionieren der Stelle und erlaubt ihnen sich zu
orientieren Uber das, was sie dort erwartet. Nach einer differenzierten interdisziplindren
Diagnostik werden die Eltern tber den Entwicklungsstand ihres Kindes aufgeklart und
mdogliche Forderangebote werden aufgezeigt. Den Eltern wird nach der Diagnosemitteilung
eine Behandlungsempfehlung ausgesprochen und die néchstmdglichen Schritte werden
besprochen. Die Eingangsphase schlieBt ab mit einem Arbeitsbindnis zwischen
Frihforderstelle und Eltern, das Vereinbarungen enthélt Gber die inhaltlichen Schwerpunkte

und den formellen Rahmen von Therapie und Forderung festlegt.

In der Zeit der FOrderung oder Therapie werden dem Kind entsprechend den vereinbarten
Schwerpunkten therapeutische, psychologische oder padagogische Unterstlitzung gegeben,
gleichzeitig werden die Eltern fachlich beraten und begleitet. Die Forderung steht in der
Verantwortung einer bestimmten Person, der Frihfdrderin, sie gestaltet diesen Prozess auf der
Grundlage eines interdisziplindr abgestimmten und mit den Eltern vereinbarten Forderplans.
Der Verlauf der Forderung und das weitere VVorgehen werden regelméRig mit den Eltern

besprochen. Die Frihforderstelle Gbernimmt dabei Koordinations- und Vernetzungsaufgaben
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und sichert Kommunikation und Austausch. Die Frihférderin braucht fiir die Gestaltung der
Forderung unterstiitzende Ressourcen an ihrer Stelle, die jeweils im Hintergrund zur
Verfligung stehen, z.B. eine regelméRige Entwicklungstberprifung durch Diagnostikerinnen,
soziale Hilfen, Supervision fir die Frihforderin oder auch Gesprachsangebote, die den Eltern

zusatzlich zur Forderung gemacht werden.

Der Abschluss gestaltet die Beendigung der Férderung und der Zusammenarbeit mit den

Eltern. In dieser Phase sind, bezogen auf Kind und Familie, vor allem drei Aufgaben wichtig:
- Die sich abzeichnende Veranderung rechtzeitig ankindigen und mit den Eltern
vorbereiten.
- Uber die Zeit der Férderung insgesamt Bilanz ziehen und die Forderung abrunden.

- Fir den Abschied sowohl von den Eltern als auch vom Kind ausreichend Zeit und

Raum einplanen.

Der Abschluss beinhaltet auferdem die Gestaltung des Uberganges des Kindes in eine andere
Einrichtung, wenn dies angezielt ist, die Klarung eventueller weiterer Kontakte zwischen der
Friihforderstelle und der Familie, sowie die Ubergabe eines abschlieBenden Berichts und der
schriftlichen Unterlagen der Friihforderstelle an die Eltern. (Thurmair/Naggl 2000, 36ff)

1.4 Prinzipien der Frihférderung

In der konzeptionellen Entwicklung der Frihférderung haben sich einige Prinzipien flr die
Fruhforderung herausgebildet. Diese Prinzipien gelten als Standards mit handlungsweisendem
und -leitendem Charakter und kdnnen als gemeinsame Grundlagen aller an Friihférderung
Beteiligter verstanden werden. Sie bezeichnen den spezifischen Unterschied von
Frihforderung gegeniliber anderen Angeboten flr behinderte und von Behinderung bedrohte
Kinder. (Thurmair/Naggl 2000, 25) Bei Durchsicht der zahlreichen Veroffentlichungen
konnte jedoch keine durchgehende Ubereinstimmung in Anzahl und Auswahl der Prinzipien
erkannt werden. Dennoch kristallisieren sich einige Prinzipien heraus, die in der Mehrzahl der
Veroffentlichungen Erwahnung finden (z.B. Koch 1999; Korsten/Wansing 2000;
Thurmair/Naggl 2000; Pretis 2005; Sohns 2000)

Die folgenden Prinzipien wurden aus der aktuellen Literatur zusammengetragen und werden

hier vorgestellt. Sie stellen an dieser Stelle keinen ,Ist“-Zustand dar, sondern die

16



theoretischen VVorgaben bzw. VVorschlége aus der Literatur. Ziel der vorliegenden Arbeit kann

es nicht sein, zu Uberpriifen, ob diese Prinzipien tatsachlich, wie in der Literatur beschrieben,

eingehalten werden.

Ganzheitlichkeit  bedeutet, dass eine spezifische Orientierung der Angebote der
Frihforderung in der Diagnostik, Therapie und Forderung der Kinder besteht. Diese
Angebote werden in einem umfassenden Kontext zur kindlichen Gesamtentwicklung und
Lebenswelt gesehen und darauf bezogen. ,,Neben den Kompetenzen der Kinder spielt
dabei immer auch ihr korperliches Befinden und ihre Entwicklung, ihr Selbsterleben und
Selbstwertgefiihl, und die Integration in ihre Lebenswelt eine Rolle.” (Thurmair/Naggl
2000, 25) Ganzheitlichkeit bedeutet hier aber auch, dass verschiedene notwendige
Aspekte von Therapie und Forderung zu einem Konzept zusammengefasst und dem Kind
maoglichst von einer Person angeboten werden. (ebd.) Speck betont schon 1983, dass die
Frahforderung entwicklungsgeféhrdeter Kinder bei aller fachspezifischen Verschiedenheit
der Arbeitsansatze nur dann voll effektiv sein kdnne, wenn diese aufeinander abgestimmt
seien, d.h. ,,als Ganzes padagogisch-therapeutisch wirken, da es stets um ein In-dividuum,
ein unteilbares Ganzes geht, dem geholfen werden soll* (Speck 1983, 97). So kann im
Falle einer Horschadigung nicht eine einzige Disziplin, z.B. die Padagogik, den Anspruch
erheben, sie allein sei fur das Ganze zustandig (Padagogisierung), genauso wenig wie
dieser Anspruch von der Medizin geltend gemacht werden kann (Medikalisierung). Es
besteht hier also ein Spannungsverhaltnis zwischen der Lebenswirklichkeit des ganzen
Menschen in der Friihforderung (der Kinder, Eltern und Fachleute) und der
Spezialisierung therapeutischer Interventionen. Um dieses Prinzip umzusetzen, ist die
Relativierung von Entwicklungsnormen und therapeutischen Verfahren an den
subjektiven Bedingungen des Kindes und seines Lebensumfeldes erforderlich. (Speck
1983, 97ff)

Das Prinzip der Ganzheitlichkeit kann auch in Zusammenhang gesehen werden mit einer
Okologischen Orientierung innerhalb der Frihforderung: ,,Den Menschen Gkologisch
sehen heif3t, ihn in seinen Gesamtzusammenhéangen sehen* (Speck 1983, 100).

Familienorientierung beschreibt das Anliegen der Frihférderung, die Therapie und
Forderung der Kinder in ihren priméren Entwicklungskontext, die Familie, einzubetten.
Dies soll der Wirksamkeit von Therapie und Forderung dienen, die zentral von den

Verstandigungsprozessen mit den Eltern und dem Kind abhangt. Dabei wird die
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Verantwortung und Kompetenz der Eltern in der Firsorge fir das Kind wahrgenommen
und geachtet und die Anliegen der Eltern und die Anliegen der Frihférderung werden im
Verlauf derselben in einem stdndigen, gemeinsamen Prozess aufeinander abgestimmt. Die
Entwicklung des Kindes wird aus seinem familidren Kontext heraus verstanden, und
Forderung und Therapie immer auf diesen bezogen. Arbeitspraktisch bedeutet
Familienorientierung die Verbindung von Angeboten fir das Kind mit Angeboten der
Begleitung und Beratung der Eltern. Entsprechend sollte bei der Planung der Férderung
die Achtung der Individualitdt und Autonomie der Familie ebenso im Bewusstsein
bleiben, wie der Grundsatz, die Lebensformen der Familien mdglichst wenig
umzuformen. Aus diesen Anspriichen heraus scheint es empfehlenswert fiir eine
familienorientierte Fruhférderung, Familien in ihrem gewohnten Umfeld aufzusuchen.
(Vgl. Thurmair/Naggl 2000, 27f) Weiters gehoren nach Sohns (2000, 28) zur
Familienorientierung die Kooperation mit den Eltern und gemeinsame Absprachen tber
weitere Hilfemdglichkeiten oder den Entwicklungsstand des Kindes. Auch besteht ein
zentraler Bestandteil einer familienorientierten Betreuung in der konkreten Hilfe dabei,
den Alltag belastende Erschwerungen — praktischer oder emotionaler Art — zu benennen
oder einen Weg zu finden, diese Belastungen abzubauen oder zumindest damit besser
umgehen zu kénnen. Ausgangspunkt bleiben in der Regel die artikulierten Bedirfnisse der
Familie. (Sohns 2000, 28) Gerade dieser Umgang mit Belastungen und die Rolle, die die
Fruhforderung dabei spielt sowie die Unterstiitzung, die sie den Eltern dabei anbieten
kann, sind fir die vorliegende Arbeit von Bedeutung (siehe Kapitel 4).

- Verflgbarkeit: Um alle Kindern und Familien, die Unterstiitzung benétigen, moglichst
frih zu erreichen, wird versucht, unter Berticksichtigung der verfiigbaren Ressourcen die
Unterschiede zwischen stédtischen und landlichen Gebieten auszugleichen und dafir zu
sorgen, dass Kinder und Familien, die einen Antrag auf Frihforderung stellen, dieselbe
Qualitat an Forderdiensten erhalten. (Européische Agentur fur Entwicklungen in der
sonderpadagogischen Forderung® 2005, 24) Dieses Prinzip hangt zusammen mit den
folgenden zwei Prinzipien: Nahe und Erschwinglichkeit.

- Nahe: Bei diesem Aspekt besteht das Ziel von Frihforderdiensten darin, die richtigen

Bevolkerungsgruppen zu erreichen, so dass versucht wurde, die Fruhférderangebote und

> Im Folgenden ,EA“ abgekiirzt.
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-dienste zu dezentralisieren. Unterstitzung fir die Familien wird sowohl auf lokaler als
auch auf Gemeindeebene moglichst wohnortnah bereitgestellt. Der Begriff ,,Nahe* bezieht
sich aber auch auf das Konzept einer familienzentrierten FOorderung, wobei ein genaues
Verstandnis und die Respektierung der Bedurfnisse einer Familie im Vordergrund aller
MaRnahmen stehen. (EA 2005, 24)

Erschwinglichkeit: Die Dienste werden kostenlos bzw. zu minimalen Kosten fiir die
Familien angeboten (EA 2005, 24). Leider kann das sicher komplexe Thema der

Finanzierung an dieser Stelle nicht weiter verfolgt werden.

Interdisziplinaritat ist ein Arbeitsprinzip der Frihférderung, das versucht, eine fachlich
gegebene Arbeitsteilung im Interesse der Entwicklungsbedirfnisse des Kindes und der
Familie aufzuheben. Familien mit behinderten Kindern haben meist zu vielfaltigen
Institutionen Kontakt, von denen jede ihre Sicht der Probleme des Kindes vertritt. Um
eine  Verunsicherung der Eltern durch unterschiedliche Informationen und
Handlungsanweisungen zu vermeiden, besteht eine enge Zusammenarbeit mit Kliniken,
niedergelassenen Kinderarztinnen, Therapeutinnen, Erzieherinnen, etc. (Finger/Steinebach
1992, 46) Interdisziplindre Zusammenarbeit ist an Frihforderstellen fur die medizinisch-
therapeutischen, psychologischen und padagogischen Professionen gefordert, d. h., dass
die verschiedenen Disziplinen an einer Friihforderstelle als Mitarbeiterinnen représentiert
sind, und dort auch fallbezogen wie Ubergreifend zusammen arbeiten. Somit soll ein
breites, interdisziplindares Handlungsspektrum gewahrleistet werden, um in jedem
einzelnen Fall und im jeweiligen Entwicklungsabschnitt des Kindes das Richtige und
Wichtige tun zu konnen. (Vgl. Thurmair/Naggl 2000, 28f) Gerade wenn Familien bei der
Diagnostik, Begleitung und Forderung mit mehreren Stellen und Fachkréften Kontakt
haben, erscheint es im Interesse von Eltern und Kind notwendig, dass diese verschiedenen
Fachkrafte unterschiedlicher Berufsgruppen ihre Erkenntnisse und Handlungen nicht
isoliert erheben, sondern aufeinander abstimmen. Diese notwendige Zusammenarbeit mit
anderen Fachkraften und Einrichtungen darf jedoch nur in Abstimmung mit den Eltern
stattfinden, die die Fachleute hierfur von ihrer Schweigepflicht entbinden. (Sohns 2000,
25) Fur Eltern und Kind hat es sich als vorteilhaft erwiesen, eine regelmaRige
Bezugsperson als Ansprechpartnerin zu haben, die sich fir die Betreuung, die
Beantwortung von Fragen der Eltern und fiir eine Reflexion von Sorgen und Angsten Zeit

nimmt. Allerdings ist es unbestritten, dass bei der Vielfalt der Fragestellungen und
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Anspriiche an Forderung und Begleitung keine Bezugsperson, unabhéngig von der
Ausbildung, alle Kompetenzen und Kenntnisse in sich vereinen kann. Aus diesem Grund
scheint es sinnvoll, fur (ber die eigenen Kenntnisse hinausgehende Aufgaben und
spezifische Fragen auch auf jeweils fachkompetente Krafte mit spezifischen Kenntnissen

zu verweisen, mit denen kooperiert werden kann. (Sohns 2000, 95)

Vernetzung beschreibt die Aufgabe, die Einbettung von Friihférderung in umgebende
Systeme wahrzunehmen und die eigenen fachlichen Interessen dort zur Geltung zu
bringen. Dies bezieht sich einerseits auf das einzelne Kind und seine Familie (Verwandte,
Nachbarn, andere soziale Kontakte sowie Institutionen, Behdrden und andere
professionelle Dienstleister) und andererseits auf die regionale Struktur von Angeboten
fir Familien generell, wobei die Friihforderstelle engagiert ist fir eine Weiterentwicklung
der gesellschaftlichen Ressourcen in der Region, um den Rechten der von ihr betreuten
Kinder und Familien Geltung zu verschaffen. Wichtig scheint dabei das Bemihen der
Frahforderstellen, der Familie die professionellen Unterstiitzungssysteme zuganglich und
transparent zu machen und ihr zu helfen, ihre Interessen zu artikulieren (z.B. gegeniber
Arztinnen, Behorden...). Dabei ist es von Bedeutung, auch informelle Netzwerke
(Verwandte, Freunde, Nachbarn) im Blick zu haben, die fir die Bewaltigung der
praktischen wie auch inneren Belastungen der Eltern eine groRe Hilfe sein kdnnen, vor
allem aber den Eltern auch Kontakte zu &hnlich Betroffenen erméglichen.®
(Thurmair/Naggl 2000, 30f) Auf die Bedeutung dieser informellen Netzwerke wird in

Kapitel 4 naher eingegangen.

Frihzeitigkeit beschreibt den weiten Themenkreis der Friiherkennung und Pravention.
Die Erfahrungen aus etwa 40 Jahren mit der Friiherziehung hérgeschadigter Kinder haben
gezeigt, dass es umso ginstiger flr die geistig-sprachliche und soziale Entwicklung des
Kindes ist, je friher eine entsprechende Forderung einsetzt. Die Tatsache, dass die
Reifungsprozesse des kindlichen Gehirns in der ersten Phase der Entwicklung noch am
besten forderbar ist, bedingt das wichtige Ziel, MaRnahmen der Friherkennung zu
effektivieren und im Sinne friiher Pravention die Forderung bereits mit der Geburt des

Kindes beginnen zu lassen. (Leonhardt 2002, 173f) Dies wird auch im

® Das Bediirfnis von Eltern nach Méglichkeiten des Austausches und des Gespréachs in Elterngruppen ist, nach
Untersuchungen von Peterander &Speck (1994, S. 112), doch sehr deutlich: 30 % der befragten Eltern
winschten sich an den Frihforderstellen das Angebot von Elterngruppen, den Austausch mit Eltern, die auch ein
Kind in der Friihférderung haben, suchten 62 %. (Vgl. Thurmair/Naggl 2000, S. 31)
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Behindertenkonzept der Osterreichischen Bundesregierung (BMAS 1993, 22) betont:
,Die wichtigste Voraussetzung fir den Erfolg therapeutischer MalRnahmen ist es, eine

Behinderung oder Entwicklungsstorung bereits moglichst friih zu erkennen.”

Freiwilligkeit: Das Einverstandnis der Eltern fur jegliche Frihférdermalinahmen stellt
eine unabdingbare Voraussetzung dar. Hier treten allerdings Bedenken zutage, ndmlich
wenn die Achtung der Entscheidungen der Eltern ein Risiko darstellt und eine ganze
Reihe von Kindern mit Forderbedarf ausschlie3t oder auch den Beginn der Intervention
aufgrund fehlender oder schlecht koordinierter Phasen der Prévention und Information
verzogert. (EA 2005, 29f) Alle von mir interviewten Eltern haben nach ihrer Aussage

freiwillig eine Frihférderung fur ihr hérgeschadigtes Kind beantragt und mitgemacht.

Soziale Integration: Frihforderung zielt auf eine Autonomie des Kindes ab. Dabei wird
Autonomie verstanden als ,,Prozess, der die Fahigkeit beschreibt, sich eigenaktiv
gegeniliber der Umwelt zu verhalten, sich von ihr abzugrenzen und zu einem zunehmend
differenzierten ICH-Gefiihl zu gelangen, das Abhéngigkeit nicht leugnet* (Kihl 1996, 9
zit. n. Sohns 2000, 29). Gerade fir den systemischen Ansatz der Friihférderung ist
»Autonomie” ein wichtiges Konzept (siehe Kap. 1.8.2). Dies erfordert die Einbeziehung
der Umgebung des Kindes, da diese nahe Umgebung durch die Mitgestaltung des
Lebensraumes, durch ihre Ziele und Werthaltungen wesentlich die Entwicklung des
Kindes mit bestimmt. Als Konsequenz heilst soziale Integration ,das Bestreben, die
Betreuung und Forderung der Kinder im wohnortnahen Umfeld mit der Mdglichkeit eines
gemeinsamen Tagesablaufs mit gleichaltrigen Kindern zu gewaéhrleisten.” (Sohns 2000,
29). Dieses Ziel steht allerdings in einem Spannungsverhaltnis zwischen dem Wunsch
nach mdoglichst umfassenden und qualifizierten Hilfsangeboten einerseits und dem
Angebot notwendiger Forderung, ohne dass durch lange Fahrtwege und Aufenthalten in
speziellen Einrichtungen soziale Kontakte im vertrauten Lebensumfeld leiden. (Sohns
2000, 29)

Diese Vielfalt der Prinzipien birgt allerdings auch Gefahren. Einerseits besteht die Gefahr,

durch die Ausrichtung auf spezifische Problemaspekte Zusammenhange aus dem Blick zu

verlieren oder, fokussiert auf den eigenen Ansatz, die Bedeutung anderer fachlicher

Positionen zu Ubersehen. Auch kdnnte in der Konzentration auf das Problem des Kindes das

soziale Umfeld nicht beachtet werden. Werden diese Gefahren nicht gemeistert, entstehe, laut
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Bierbach und Steinebach (1992, 46), eine uniberbriickbare Kluft zwischen konzeptionellen
Entwirfen und konkreter Praxis. Rauh (1983, 147) kritisiert nach einer Analyse verschiedener
Forderpraktiken, dass hinter den Begriffen wie ,Ganzheitlichkeit’, ,Interdisziplinaritat’,
,Annehmen des So-Seins des Kindes’ usw. zu wenig klare Aussagen dariiber gemacht
werden, wie dies im einzelnen Fall aussehen soll. ,,All diese Begriffe sind wertgeladen und
global; jeder muss ihnen zustimmen. Sie werden meist als Forderung formuliert — aber wer
Ubersetzt sie in konkretes Handeln?* (Rauh 1983, 147)

Weiters kommt es durch die Weiterentwicklung des medizinischen Wissens und durch
Professionalisierungstendenzen im  pé&dagogisch-therapeutischen  Berufsspektrum  zu
Spezialisierungen und Differenzierungen, die laut Engelbert (1999, 57f) nicht nur den Zugang
zu Leistungen erschweren, sondern auch die emotionale Stabilitdt der Eltern bedrohen
kénnen. Ein fur die Betroffenen problemloses Nebeneinander verschiedener spezialisierter
Einrichtungen hat zur Voraussetzung, dass die jeweilige Spezialisierung transparent und
bekannt ist, was leider haufig nicht der Fall ist und bei den Eltern Unsicherheiten hervorrufen
kann. Dieses Problem verscharft sich, wenn die Professionellen die jeweiligen
Spezialisierungen der anderen Kolleginnen und Einrichtungen nicht genau kennen, wie dies
bei ungentgender Kooperation der Fall ist. Als ein weiteres Problem konnen auch
Konkurrenzen zwischen den verschiedenen Professionen genannt werden, z.B. zwischen
Frohforderin und Kindergértnerin. Die Strukturen des Hilfesystems fur Menschen mit
Behinderungen zeichnen sich durch ein hohes Mal? an Komplexitat und Undurchschaubarkeit
aus, nicht nur aufgrund der zuvor beschriebenen Spezialisierungen, sondern auch vor dem
Hintergrund des gegliederten Sicherungssystems und in der hierauf grindenden komplizierten
Tréger- und Leistungsstruktur. (Engelbert 1999, 57f) Auch wenn diese Aspekte bzw.
Kritikpunkte des Hilfesystems in dieser Arbeit nicht weiter diskutiert werden konnen, sollten
sie doch sowohl bei der Autorin als auch beim Leser und bei der Leserin im Hinterkopf
behalten werden, um nicht zu vergessen, dass diese Prinzipien eher den Soll- als den Ist-
Zustand in der Fruhfoérderung beschreiben. Relevant fir die vorliegende Arbeit erscheint
allerdings, dass diese Zugangsprobleme zu Hilfeleistungen problematische Folgen fiir die
psychosoziale Situation der Eltern behinderter Kinder haben koénnen. So erhdhen die
Spezialisierung innerhalb und die Komplexitat des Hilfesystems die Wahrscheinlichkeit fir
die Eltern, unterschiedliche oder gar widersprichliche Einschatzungen und Ratschlége
verarbeiten zu missen. Auf die Konsequenzen der genannten Strukturen des Systems friiher
Hilfen fur die psychosoziale Situation und die Rolle der Eltern wird in Kapitel 3 nédher

eingegangen. Der néchste Abschnitt befasst sich mit der Rolle der Frihférderin um
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darzustellen, inwiefern sie die Eltern auf ihrem Weg der Bewaéltigung begleiten und

unterstitzen kann.

15 Die Frihforderin

Im Folgenden wird die Rolle der Frihfoérderin und ihre Aufgabe in der Familie sowie ihre

Ausbildungssituation in Osterreich beschrieben.

1.5.1 Ihre Rolle und Aufgaben in der Familie

Die Fruhforderin ist meist Gber Jahre in Kontakt mit dem horgeschadigten Kind und seinen
Eltern und kann zu einer wichtigen Begleiterin fiir die ganze Familie werden. Mit Beginn der
Forderung Ubernimmt sie nicht nur Verantwortung flr die spezifischen heilpddagogischen
Malinahmen fur das Kind, sondern auch fiir das Gelingen des Anpassungsprozesses der Eltern
unter Berucksichtigung der familidren Lebensumstande. (Maristany 1996, 35) In der
Frihforderung werden demnach auch psychologische Kompetenzen von den Expertinnen
benotigt. Die Gesamtdiagnostik ist eingebettet in eine ausfihrliche Abstimmung mit den
Eltern, die psychologische Unterstlitzung bendtigen konnen. Der elterliche Schock auf den
Verdacht bzw. die Tatsache, ein horgeschéddigtes Kind zu haben, und die daraus
resultierenden Folgen fur das Kind kdnnen zu Schwierigkeiten beim Aufbau einer
angemessenen entwicklungsfordernden Eltern-Kind-Beziehung fihren. (Schmutzler 1998,
64f) Auf die Gefiihle und Prozesse, die bei den Eltern durch die Horschadigung ihres Kindes
hervorgerufen werden und wie diese bewaltigt werden konnen, soll im Kapitel 3 n&her

eingegangen werden.

Maristany (1996, 35ff) spricht der Friinforderin verschiedene Rollen und Funktionen zu: Zum
einen fungiert sie als Vermittlerin zwischen den Eltern und den Arztinnen bzw. den
medizinischen Fachkraften, die die Eltern in der ersten Zeit nach der Diagnose mit vielen und
oft auch unterschiedlichen Informationen versorgen. Diese Informationen kénnen zu Zweifel
und Verunsicherungen auf Seiten der Eltern fuhren, die sie dann mit der Frihférderin
besprechen konnen. Zum anderen wird der Friihforderin die Rolle der Ubersetzerin
zugesprochen. Sie hilft den Eltern, Entwicklungen und Verhaltensweisen ihres Kindes zu
interpretieren.

Eine weitere Funktion besteht in der Hilfe bei der Annahme des Kindes durch die Eltern. Fir
Eltern ist es ein langer und auch schmerzhafter Prozess, von ihrem Ideal eines Kindes, das sie

sich ertraumt und gewilnscht haben, Abschied zu nehmen und das Kind mit seinen
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Behinderungen als die ,,Wirklichkeit“ anzunehmen. (N&heres dazu in Kapitel 4) In dieser
Situation ist es die Aufgabe der Fruhférderin, diese schwierigen familidren
Anpassungsprozesse zu erkennen und die Eltern zu realistischen Erwartungen hin zu flhren.
(Maristany 1996, 37)

Da die Elternarbeit parallel zur FrihférdermalRnahme ablauft (Koch 1999, 108) sind die
beraterischen Fahigkeiten der Frihférderin von Bedeutung (Heiflenberg 2005, 72). Die
Frahforderin wird fir die Eltern und fur das Kind zu einer wichtigen Bezugsperson, zu der
haufig ein besonderes Vertrauensverhdltnis aufgebaut wird. Sie ist oft Therapeutin und
Beraterin zugleich und wird auch bei Fragen konsultiert, die nicht unmittelbar Gegenstand der
Forderung ist (z.B. Fragen zum Kindergarten, Schule, Freizeitaktivitaten, etc.) (Maristany
1996, 38)

Auf dieser Basis soll im Friihforderprozess eine positive Beziehung zu den Eltern aufgebaut
werden, um eine vertrauensvolle Basis zu schaffen. Dadurch wird auch das Bewusstwerden
und Mitteilen von Problemen, Schuld- und Schamgefiihlen von Seiten der Eltern ermdglicht,

was zu einer verbesserten Kooperation fuhrt (Heillenberg 2005, 73).

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass es die Aufgabe der Fruhforderin ist,
situationsangemessen zwischen verschiedenen Rollen zu wechseln, um Eltern und Kindern

die bestmdgliche Unterstiitzung und Hilfe zu geben. (Ebd., 39)

1.5.2 Ausbildung

Seit 2002 wird an der Universitat Wien ein berufsbegleitender Lehrgang fur Interdisziplinére
Mobile Fruhforderung und Familienbegleitung in Zusammenarbeit mit dem Bildungsinstitut
des Interdisziplindaren Forums fir Entwicklungsférderung und Familienbegleitung (bifef)
angeboten. Dieser Lehrgang umfasst sechs Semester und qualifiziert die Teilnehmerinnen flr
die berufliche Ausibung von Frihforderung und Familienbegleitung nach dem Wiener
Modell der “Interdisziplindren Mobilen Frihforderung und Familienbegleitung”.

(http://www.univie.ac.at/fruehfoerderung/index.html [15.02.08])

1.5.3 Institutionen in Wien und Umgebung

In Wien bieten zwei Institutionen Frithforderung fiir horgeschadigte Kinder an: der OHTB
und das BIG. Diese sollen kurz vorgestellt werden. Da eine Familie aus Niederdsterreich

interviewt wurde, soll auch das Niederdsterreichische Hilfswerk kurz vorgestellt werden.
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a. OHTB - Osterreichisches Hilfswerk fiir Taubblinde und hochgradig Hoér- und
Sehbehinderte

Die folgenden Informationen stammen von der Homepage des OHTB:

1981 von Eltern taubblinder Kinder gegriindet, begleitet der OHTB heute Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungen und bietet individuelle Arbeits- und Wohnpléatze sowie
Freizeitaktivitaten fur seine Klientinnen an. Ein Arbeitsbereich dieser Einrichtung stellt die
Frihforderung horgeschadigter Kinder dar. Es wird nach der Methode der auditiv-verbalen
Therapie gearbeitet, die es dem Kind ermdglicht, sich - auch bei groBem Horverlust - an die
Ausnitzung seiner Horreste zu gewohnen und sowohl auf seine Stimme als auch auf die
anderer zu horchen, was zu einer natirlichen Stimmqualitat und Sprachentwicklung fuhren
kann. Dieser Ansatz berucksichtigt die gesamte Entwicklung des Kindes mit Betonung auf die
Entwicklung seiner HoOr-, Sprach- und Wahrnehmungsfahigkeiten und bindet auch die Eltern
intensiv ein. Sie erlernen Techniken und Methoden, damit sie diese im taglichen Leben
gemeinsam mit ihrem Kind fortfihren konnen. (http://www.oehtb.at/oehtb/index00.htm
[15.02.08])

b. BIG - Bundesinstitut fir Gehdrlosenbildung

Das BIG verfigt neben Schule und Kindergarten fiir horgeschéadigte/gehorlose Kinder Gber
zwei mobile Frihforderinnen, wobei die Frihférderung auch im Institut moglich ist. Die
Frahférderung wird flr Kinder von 0-3 Jahren angeboten. Alle sechs Wochen wird aufRerdem
ein Eltern-Kind-Spielkreis zur gegenseitigen Kontaktaufnahme fiir interessierte Eltern und
Kinder angeboten. (http://www.big-kids.at/sites/kindergarten/ffleitung.htm [10.02.09]

c. Niederdsterreichisches Hilfswerk

Wie in den anderen beiden Institutionen wird hier sowohl mobile als auch ambulante
Frahforderung angeboten. Auch hier wird fur Frihfoérderkinder und ihre Eltern monatlich eine
integrative  Kreativgruppe angeboten.  (http://niedeoesterreich.hilfswerk.at/b1717m603
[10.02.09]
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Dieser Abschnitt befasste sich mit der derzeitigen Ausbildungssituation und den Aufgaben
der Frihforderin innerhalb der Familie. Im Folgenden wird beschrieben, wie sich die
Fruhférderung von ihren Anfangen in den 60er Jahren bis zu dieser heutigen Situation
entwickelt hat, im Hinblick auf die Bedeutung der Eltern innerhalb des Friihforderprozesses

fir die Entwicklung ihres Kindes.

1.6  Die Entwicklung von Frihférderung

Die Bedeutung mdoglichst friher Forderung von Kindern mit  (drohenden)
Entwicklungsauffélligkeiten ist seit langem bekannt. Lowe schreibt schon 1965 davon, dass
die Horreste horgeschadigter Kinder erhalten werden konnen, wenn diese noch in der
frihesten Entwicklungsphase durch Lernprozesse angeregt und gelibt werden. Versaumnisse
der Entwicklungsférderung dieser Kinder in den ersten Lebensjahren sind spéter schwer
aufzuholen (Speck 1996a, 465).

Dabei spielen die Eltern des horgeschédigten Kindes eine bedeutende Rolle. Bereits erste

Evaluationsstudien zu den ,,Head-Start-Programmen*’

in den 70er Jahren belegten, dass
Forderprogramme unter Einbeziehung der Eltern effizienter waren als singuldre nur auf die

Behandlung des Kindes zielende Malinahmen (Pretis 2005, 11).

Seit den 1960er Jahren wurden Ansatze der Fruhférderung wissenschaftlich systematisiert
und als eine besondere Form der professionellen, interdisziplindr ausgerichteten
Unterstitzung von Familien mit behinderten oder von Behinderung bedrohten Kindern
angeboten. Die Zahl der Institutionen, die Frihférderung anbieten, ist seitdem erheblich
angestiegen. Dennoch kann auch heute noch immer nicht in allen Regionen von einer
ausreichenden flachendeckenden Versorgung gesprochen werden (Messerer 1999, 63f).
Entsprechend dem damaligen Interventionsansatz am Kind stand zundchst die Forderung des
Kindes im Vordergrund, wobei die Expertinnen allein mal’gebend waren und die Eltern eine
untergeordnete und von den Spezialisten abhangige Rolle spielten (Speck 1996a, 466).

Verschiedene Theorien aus Erziehungswissenschaft und Psychologie trugen zur
Konsolidierung eines breiten Fruhforderansatzes bei. Zum Beispiel hatten Theorien, die sich
mit kindlicher Entwicklung und Lernprozessen befassen, wie der Entwicklungsansatz von

Gesell (1943) und die operante Konditionierung von Skinner (1968) einen bedeutenden

7 Headstart“ (Vorsprung) bezeichnet ein Vorschulsystem in den USA fiir Kinder aus sozio-6konomisch
schwachen Familien, die nicht imstande waren, voll von dem padagogischen Angebot in den 6ffentlichen
Schulen zu profitieren. Die ersten ,,Headstart“-Programme wurden fiir 3- bis 5jahrige Kinder entwickelt, spater
wurden diese Programme dahingehend erweitert, dass auch fiir Sduglinge und Kleinkinder aus armen Familien
Forderungsmaoglichkeiten geschaffen wurden. (Kane 1989, 116)
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Einfluss fir die Frihforderung. Diese Theorien beinhalten allerdings ein gemeinsames,
implizites Element in Bezug auf die padagogischen Strategien und Mdglichkeiten mit
besonderem Forderbedarf, namlich die ausschlieliche Konzentration auf das Kind und seine
Beschrankungen, die unabhangig vom Lebensumfeld des Kindes betrachtet wurden. (EA
2005, 15)

Allmahlich begann mit der Anlage-Umwelt Diskussion eine Auseinandersetzung mit dem
Thema, inwieweit Umweltfaktoren die Entwicklung des Kindes beeinflussen (HeilRenberg
2005, 6). Auch die Bindungstheorie von John Bowlby wurde fir die Frihférderung
bedeutsam, bei der die Rolle der Familie und Betreuenden in der Entwicklung des Kindes im
Vordergrund steht. Neben der Begleitung und Unterstiitzung bei der Trauerverarbeitung ist es
auch Ziel der Frihférderung, ein besseres Verstandnis der Eltern fur die kindlichen Signale zu
fordern und sie zu mehr Gelassenheit im Umgang mit ihrem Kind zu motivieren, was zu einer
Starkung der intuitiven Verhaltensweisen fihren kann. Wenn die elterlichen F&higkeiten im
Umgang mit ihrem Kind gestarkt werden und sie sich als kompetent erleben, wirkt sich das
auf ihre Wahrnehmung in Bezug auf das Kind aus. Dies kann zu einer verbesserten Akzeptanz
der Eltern dem Kind gegentber fuhren. (Heil3enberg 2005, 63)

Steinebach (1992, 57ff) beschreibt die Entwicklung der Frihférderung ab den 50er Jahren
und identifiziert zwei Schritte, ,die die Wende von Kkindzentrierten Konzepten zu
umweltbezogenen Betrachtungen brachten* (Steinebach 1992, 57). Auf der einen Seite
zeigten die Forschungsergebnisse aus den 70er Jahren, dass Prognosen Uber den weiteren
Entwicklungsverlauf eines Kindes dann genauer waren, wenn auch seine Umwelt
berticksichtigt wurde und Therapieerfolge von Dauer waren, wenn nicht nur
Handlungskompetenzen aufgebaut wurden, sondern das Kind zusétzlich von einer stiitzenden
Umwelt umgeben war. Auf der anderen Seite wurde deutlich, dass Werte und Normen nicht
nur innere Instanzen des handelnden Kindes sind, sondern dass auch die Umwelt
normabhéngig gestaltet wird. Als entscheidenden Schritt zu einer differenzierten
Beschreibung von Mensch-Umwelt-Beziehungen beschreibt Steinebach Bronfenbrenners
»Okologie der menschlichen Entwicklung® (Steinebach 1992, 57). Bronfenbrenners
Humanokologie, bei der der Einfluss von Interaktionen mit anderen und der Umwelt auf die
Entwicklung im Mittelpunkt steht, hatte Einfluss auf die Frihférderung. (EA 2005, 16) Nach
diesem Ansatz wird das Kind als autonomes System, eingebettet und in Wechselwirkungen
mit anderen Systemen, betrachtet (Koch 1999, 91). Dabei ist die Kernfamilie das Beispiel

eines Mikrosystems, in dem das Kind direkt und im gegenseitigen Wechselspiel von seinen
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Bezugspersonen beeinflusst wird. Unter System wird dabei ,,das strukturierte Alltagsgefiige
sozialer Gemeinsamkeiten und Interdependenzen* (Speck 1996a, 249f) verstanden. Die
Familie ihrerseits steht im Kontext eines Mesosystems, dazu gehoren Verwandte, Nachbarn,
Freunde, aber auch Institutionen usw. Hier treffen die Mikrosysteme des Kindes aufeinander
und koénnen sich gegenseitig beeinflussen. Ebenen des Exosystems, auf denen das Kind nicht
direkt agiert oder teilhat, sondern ein anderes Mitglied des Mikrosystems Familie, Uben
ebenfalls Einfluss auf seine Entwicklung aus, z.B. die Arbeitswelt der Eltern mit ihren
Auswirkungen auf Zufriedenheit und Gesundheit der Eltern. (Krause 1997, 29) Dieses
Wechselspiel der verschiedenen Systeme und Ebenen beeinflusst das Kind und wird auch
vom Kind beeinflusst. Aus diesem Grund scheint es notwendig, die gesamte Lebenswelt des
Kindes in der Frihférderung zu beriicksichtigen. Speck stellte diese Sichtweise eines
systemisch-6kologischen Ansatzes auf eine wissenschaftstheoretische Grundlage, die er 1987
in seinem Buch ,,System Heilpadagogik®“ darstellte. Diese ganzheitliche Sichtweise etablierte
sich immer starker in der Fachdiskussion zur Frihférderung (Sohns 2000, 47). Infolgedessen

wird Frihforderung, die lediglich am Kind ansetzt, nur kurzzeitige Erfolge aufweisen kénnen.

Nachhaltige Effekte kann nur durch eine Forderung erzielt werden, die die Lebenswelt des
Kindes einbezieht. Dies beinhaltet alle Familienmitglieder. Die Wende (80er Jahre) zu einer
familienorientierten Forderung wurde einerseits vorbereitet, in dem die Rolle des Vaters fur
die Entwicklung des Kindes hervorgehoben wurde. Andererseits wurde erkannt, dass die
Situation der nicht behinderten Geschwister eines behinderten Kindes sehr belastend sein
kann und daher auch deren Entwicklung geféhrdet ist. Aus diesem Grund wurden alle
Familienmitglieder in die Angebote der Forderung einbezogen. (Steinebach 1992, 58f) Der
Okosystemische Ansatz bietet einen systemischen Rahmen fur die Analyse und das
Verstandnis dessen, was mit Kindern und Jugendlichen in ihren Familien und ihrem weiteren
Lebenskontext geschieht und kann heute als Referenzmodell fur die Frihférderung angesehen
werden. Nach diesem Ansatz ist das Ziel der Intervention nicht mehr nur allein auf das Kind
konzentriert, sondern auch seine unmittelbare Umgebung wird einbezogen. (EA 2005, 17)

Auf familiare Strukturen wird in Kap. 1.8.1 ndher eingegangen.

In der Folge kam es zu einem Wandel des Verhaltnisses zwischen Eltern und Expertinnen,
worauf in Kapitel 1.7 n&her eingegangen wird. Hier kann allerdings erwéhnt werden, dass
Ende der 80er Jahre das Prinzip einer ganzheitlichen Friihférderung etabliert wurde. Dazu

trug u.a. Schlack mit seinem Artikel ,,Paradigmenwechsel in der Frihférderung® (1989) bei.
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Insgesamt ist besonders in den 80er Jahren viel Gber den ganzheitlichen Ansatz geschrieben
worden (Speck 1989, Schlack 1989). Daraus ergeben sich heute ,,Autonomie“ und
»~Kompetenzférderung“ von Kindern und Eltern als Leitideen von Frihforderung. Die
Kompetenz der Eltern soll respektiert und gestarkt werden und ist keine geringere, sondern
eine andere Kompetenz als die der Fachleute. (Schlack 1989, 17 )

Die Auseinandersetzung mit der Beziehung zwischen Kind und Bezugspersonen im
hauslichen Umfeld hat fir die Frihférderung die Notwendigkeit mobiler Arbeitsweise mit der
Betreuung zu Hause und dem gleichzeitigen Angebot der Elternbegleitung nochmals betont.
(Sohns 2000, 49) Die mobile Frihférderung findet im hduslichen Rahmen statt, wodurch sich
gleichzeitig ein Bezug zwischen Frihférderung und Alltagssituation herstellt (Koch 1999,
18). Hier treffen also wieder verschiedene Systeme aufeinander und beeinflussen sich

wechselseitig.

Die Entwicklung und Etablierung von ,,Frihforderstellen mit padagogischem Schwerpunkt*
wurde wesentlich von Otto Speck mitgepragt, der den Vorsitz der ,Arbeitsgruppe des
Deutschen Bildungsrates® hatte, die 1973 in ihrer Empfehlung ,,Zur padagogischen Forderung
behinderter und von Behinderung bedrohter Kinder” richtungsweisende Aussagen zum
Bereich Friiherkennung und Frihférderung vorlegte (Sohns 2000, 16). Bereits davor gab es
einzelne Einrichtungen zur besonderen Forderung entwicklungsgefahrdeter Kinder zundchst
im Bereich der sinnespezifischen Forderung, z.B. flr horgeschadigte Kinder. Dazu gehorte
auch die Einrichtung von pédaudiologischen Beratungsstellen und von Sozialpddiatrischen
Zentren (SPZ), die als Erganzung zu den Fruhforderstellen eingerichtet wurden.
Ausgangspunkt der Hilfen waren damals — auch tber die sozialpédiatrischen Zentren hinaus —
zunéchst medizinisch-naturwissenschaftliche Sichtweisen mit dem Ziel einer positiven
Beeinflussung der Funktionstatigkeit des Kindes mit medizinisch-therapeutischen Mitteln.
Obwohl zentraler Bestandteil dieser Konzepte die Interdisziplinaritat darstellte, bedeutete dies
allerdings, dass in einem éarztlich geleiteten Zentrum alle Leistungen der verschiedenen
Berufsgruppen unter der Verantwortung der Arzte erfolgen. (Sohns 2000, 30f) ,,Bald wurde
bei diesem medizinisch orientierten Bemuhen deutlich, dass eine neurologische und
physiotherapeutische Sichtweise nicht ausreicht. Es fehlte eine Mdoglichkeit, umfassendere
Hilfe fir Kind und Familie anzubieten. Deshalb wurden Psychologen und Padagogen
einbezogen, es entstand interdisziplindre Zusammenarbeit.“ (Neuhduser 1992, 107) Mit der
Einbeziehung der p&dagogischen und psychologischen Perspektive &nderte sich auch das

Vokabular, indem der préventive Gedanke den Begriff der ,,Entwicklungsstérungen® durch
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den der ,,Entwicklungsverzdgerungen oder —gefédhrdungen® ersetzte. Aus den defizitorientiert
zu behandelnden ,,Funktionseinschrankungen* wurde allmahlich ein ganzheitlich-
interdisziplindrer Forderansatz, der das gesamte Lebensumfeld in den Blick nahm. (Sohns
2000, 31)

Inzwischen sind die inhaltlichen Diskussionen Uber Frihforderung zunehmend gepréagt von
Angsten vor Kiirzungen 6ffentlicher Mittel. Tendenzen, ,,.besser nicht durch eine Diskussion
auf sich aufmerksam zu machen®, sind ebenso zu erkennen wie das Bestreben von
Einrichtungen neben gesetzlichen Zuwendungen der 6ffentlichen Hand weitere Geldquellen
bei privaten Sponsoren zu erschlieBen, um die bisherigen Angebotsstandards halten zu
kdnnen. Auch Aspekte wie Effektivitdt und Qualitat (siehe dazu Korsten/Wansing 2000) in
der Fruhforderung werden in diesem Zusammenhang immer relevanter. So wichtig der
gesetzliche Rahmen und die Finanzierung von Fruhforderung in der aktuellen Diskussion
sind, werde ich auf diese Aspekte in meiner Arbeit trotzdem nicht weiter eingehen, sondern

mich auf die inhaltliche Ebene der Arbeitsfelder konzentrieren.

1.7 Wandel des Eltern-Expertinnen-Verhaltnisses

Seit den Vorlberlegungen des Deutschen Bildungsrates (1975) ist die péadagogische
Frahforderung in ihrer Aufgabenstellung davon ausgegangen, dass in die frihe Forderung
behinderter und von Behinderung bedrohter Kinder die Eltern mit einbezogen werden missen
(Thurmair 1989, 32). Diese Beteiligung der Eltern wurde allerdings von den Professionellen
unterschiedlich interpretiert. Typisierend lieRen sich dabei drei Modelle der Zusammenarbeit
zwischen den Fachkréften und den Eltern unterscheiden: das Laienmodell, das Ko-
Therapeutenmodell und das Modell offener, komplementéarer Kooperation. (Speck/Warnke
1989, 13) Diese unterschiedlichen Modelle und die Bedingungen, die zum Wandel des
Arbeitsverhaltnisses zwischen Eltern und Expertinnen gefiihrt haben, sollen nun naher

beschrieben werden.

1.7.1  Das Laienmodell

Die Erkenntnis der Relevanz der Eltern fir die Frihforderung fuhrte zunéchst dazu, die Eltern
zu instrumentalisieren. Thurmair beschreibt die allgemeine Form der Frihférderung in
Bayern, wonach die Zwecke der Friihférderung auf die Kinder bezogen sind,

,»die in den Genuss der MaRnahmen kommen. Leistungen der Frihférderung in Bezug auf die
Eltern sind daher nur zu verstehen als indirekte Leistungen an die Kinder. Elternarbeit in der
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Frihforderung richtet sich daher ausschlielich nach der ZweckmaéRigkeit der Elternarbeit fiir
die Ziele, die die Frihforderung fir die Kinder gesteckt hat: Elternarbeit ist also kein Zweck,
sondern ein Mittel der paddagogischen Frihforderung® (Thurmair 1989, 34).

Nach Thurmair sind im Wesentlichen zwei Faktoren flr die Einbeziehung der Eltern in die
Frahférderung verantwortlich:

»Den Zweck padagogischer Frihforderung voraussetzend wird von fachlicher Seite die Rolle
der Bezugsperson Mutter und die Kontinuitat elterlicher Betreuung (gegentber wechselnden
Fachleuten) hervorgehoben. Unter dem Aspekt der Organisierbarkeit und finanziellen
Leistungsfahigkeit des sozialen Systems ist eine Mitarbeit der Eltern (d. h. die Benutzung der
Eltern fur die von der Frihférderung notwendig erachteten MaBnahmen) ein entscheidender
Faktor der Intensivierung der Forderarbeit” (Thurmair 1989, 37).

Das brachte Eltern Fachleuten gegendber in eine Laienrolle und definierte sie als angewiesen
auf Anleitung und Anweisung. Speck (Speck/Warnke 1989, 13f) beschreibt das Laienmodell,
bei dem eine einseitig dirigistische Position der Expertinnen gegentiber den Eltern herrschte.
Dabei verstand sich die Expertin als primére Fachautoritét, die aus einem wissenschaftlichen
Anspruch auf ,,Objektivitat“ heraus die vorliegende Behinderung und ihr Umfeld ermittelte
und interpretierte und die erforderlichen Behandlungsmanahmen bestimmte. Die Eltern
wurden dagegen zu ausfuhrenden GroéRen und waren ganz von den behandelnden Expertinnen
abhéngig: ,,Sie verstehen sich als Laien bzw. haben sich als solche zu verstehen*
(Speck/Warnke 1989, 14). Damit wurden die Eltern in diesem Modell des Verhaltnisses
zwischen Eltern und Fachleuten, ebenso wie ihr Kind, zu Objekten von Diagnostik und
Behandlung. Laut Speck wurde dieses Modell zum Zeitpunkt der Publikation (1989)
sicherlich von keiner Disziplin als noch addquat vertreten, was jedoch noch nichts tber die
damals praktizierte Realitat aussagte. Dies begriindet er mit Merkmalen dieses Modells, die
von der Elternseite als durchaus realistisch bestétigt wurden. Zum Beispiel: professionelle
Ignoranz anderweitigen Hilfen gegenlber, Geheimniskramerei, das ,, Taube-Ohren-Syndrom*“
als das Ignorieren elterlicher VVorschldge und Meinungen, etc. (Speck/Warnke 1989, 14) Ob
diese Merkmale des Laienmodells auch heute noch von Eltern erlebt und wahrgenommen

werden, ware jedenfalls zu untersuchen.

1.7.2 Das Ko-Therapeuten-Modell

Speck kennzeichnet das Ko-Therapeuten-Modell als wesentlichen Fortschritt gegeniiber dem
Laienmodell. Dabei wurden Eltern nicht mehr nur als Laien betrachtet, sondern sie wurden
fachménnisch angeleitet und damit zu Mitwirkenden in der Therapie gemacht. Zielpunkt von
Therapie und FoOrderung war das Kind mit seinen Beeintrachtigungen. Die
»Normalentwicklung® von Kindern war die Messlatte, anhand derer die Festlegung von
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Forderzielen und die Auswahl von Therapie- und Fordermaterialien erfolgte. Zur besseren
Erhebung der unterschiedlichen Entwicklungsdefizite und —fortschritte des Kindes orientierte
man sich an sog. ,Entwicklungsgittern“, mit denen man den Unterschied des
Leistungsstandes entwicklungsauffalliger Kinder zu normal entwickelten mit Zahlenwerten zu
belegen versuchte. Diese aufzuholenden Defizite gaben weitere Forderziele vor, die mithilfe

spezifischer (therapeutischer) Ansatze erreicht werden sollten. (Sohns 2000, 43)

Die Eltern wurden gewissermafen als verlangerter Arm der Therapeutin gesehen und fuhrten
ihre Funktion, in der sie unterwiesen wurden, im Alltag aus, z.B. sie Ubten mit dem Kind in
der Weise, wie sie es von der Therapeutin gelernt hatten. Dazu erhielten die Eltern
Programme mit aufgelisteten Ubungen und Lernzielen fiir das eigene Kind zur Intensivierung
der Therapie. Die Ergebnisse dieser Ubungen durch die Eltern wurden von der Therapeutin in
der Regel in der n&chsten Beratung tberprift, beurteilt und korrigiert. Dabei konnte es auch
vorkommen, dass Eltern, die Schwierigkeiten hatten, das Ubungsprogramm mit ihrem Kind
im Sinne der therapeutischen Erfordernisse umzusetzen, in Trainingskurse ,,geschickt®
wurden, um die gewinschte Veranderung des elterlichen Verhaltens herbeizufihren.
(Speck/Warnke 1989, 14) Bei diesem Modell wurde von der Erkenntnis ausgegangen, dass es
in der Fruhférderung letztlich auf die Eltern ankommt und ,,dass eine punktuelle externe
Therapie, vor allem dann, wenn sie in das soziale Feld einer Familie hineinreicht, nur einen
begrenzten Wert hat* (Speck/Warnke 1989, 15). Das Modell beschréankt sich auf das, was von
den Vorschlagen der Therapeutinnen fur die Eltern bernehmbar ist. Das Nichtubernehmbare
wird dann zu einer therapieresistenten Grof3e. Nicht zuletzt erwies sich das Ko-Therapeuten-
Modell als ein medizinisches Modell, ausgerichtet an der darztlichen Praxis der

Medikamentierung und Behandlungsanweisung. (Seebacher 1991, 178)

Mit den Jahren zeigte sich jedoch, dass die erhofften Therapieerfolge weit hinter den
(erhdhten) Erwartungen zuriick blieben und dass trotz intensiver Therapie und Foérderung bei
Kindern mit Behinderung der Abstand zur ,,Normalentwicklung® zumeist nicht geringer
wurde. Dies fuhrte auch bei Eltern, die zum Teil unter enormen Anstrengungen versuchten,
ihre Kinder mit konsequent durchgefiihrten Ubungen doch noch zur ,,Normalentwicklung® zu
bringen, zu groRer Enttduschung wegen des ,,Misserfolgs®, teils auch zu volliger seelischer
und korperlicher Erschopfung. (Sohns 2000, 44) Die Eltern haben neben einer hohen
Verantwortlichkeit fur den Fortschritt und Lernerfolg ihres Kindes auch einem grof3en Druck

standzuhalten. Die Elternrolle lasst sich in ihrer Komplexitat von Funktionen, Aufgaben und
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Verantwortlichkeiten fir das Kind nicht durch eine bestimmte therapeutische Intention
umfunktioneren. Dabei wird die Problematik in einem zwiespaltigen Rollenverstandnis
deutlich:

»,Dass sie nicht Therapeuten (Ko-Therapeuten) werden kdnnen, liegt nicht darin, dass sie
versagen, sondern dass sie eine ganz andere Rolle fur ihr Kind zu spielen haben als ein
Fachmann (Therapeut). Sie wollen gar nicht Therapeuten werden, weil sie in dieser
zugewiesenen Rolle erleben misse, dass sie offensichtlich umso weniger Eltern ihres Kindes
sein kénnen, je mehr sie sich bemihen, dem Therapeuten zu entsprechen, die Therapeuten-
Rolle zu Gbernehmen.” (Speck/Warnke 1989, 15)

Die Probleme einer Funktionalisierung der Eltern haben in den letzten Jahren zu einer
kritischen Auseinandersetzung mit den Implikationen einer auf Ko-Therapie bezogenen
Frahforderung gefuhrt (Speck 1989, Thurmair 1989, Weil} 1989) ,,In fact some professionals
have been so busy teaching parents to be teachers, psychologists and psychiatrist, not to
mention research workers, phsysiotherapists and speech therapists that there may not be
enough time for parents to be parents* (Mittler 1978, 246 zit. n. Walthes 1994, 33). Der sich
in diesem Zitat ankindigende Perspektivenwechsel wurde in erster Linie von Eltern initiiert,
die sich der ihnen auferlegten Rolle widersetzten und eine Berlcksichtigung ihrer
spezifischen Wahrnehmung forderten (Walthes 1994, 33). Einige Eltern begannen, ihre
Erfahrungen mit der Doppelrolle Eltern/Therapeut niederzuschreiben und Otto Speck
veroffentlichte schlieBlich den Brief einer Mutter (Speck/Warnke 1989, 21ff).

In diesem Brief versucht eine Mutter ihre Kritik, die sich auch als Kritik anderer Eltern
erwiesen habe, darzustellen, um einen Denkanstol? fir einen neuen Weg fir Eltern und
Therapeutinnen zu geben. Zusammenfassend beinhaltet der Brief folgende Kritikpunkte:

- Die stdndige Forderung und der Zwang nach Erfolg und Leistung schon kurz nach der
Geburt, ermdglichten es kaum, ihr Kind einfach als Kind akzeptieren zu kénnen und
die Behinderung kurzfristig zu vergessen.

- Die Ziele und die Rolle einer Mutter bzw. eines Vaters seien andere, als die einer
Therapeutin, was zu Rollenproblemen und Unsicherheiten fuhrte: ,,Manchmal hatte
ich als Mutter einfach nachgegeben oder freundlich reagiert — als Therapeut fuhlte ich
mich veranlasst, konsequent zu sein und mein Verhalten vom Erfolg her steuern zu
lassen.” (Speck/Warnke 1989, 21)

- Die Diskriminierung und Isolierung werde keineswegs dadurch erleichtert, dass jede
Woche vor dem Haus ein Auto mit der Aufschrift ,,Lebenshilfe* parke.
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Die Mutter stellt in ihrem Brief die Frage an die Mitarbeiterinnen der Frihférderung,
was fur sie ,, Akzeptieren* bedeute. lhrer Meinung nach, sehen diese in einem
behinderten Kind in erster Linie einen Menschen mit Defizit, das man so weit wie
moglich mindern oder aufheben solle. Sie selbst betrachtet ihr Kind als eine positive
Lebensform, nicht eine, die man nur akzeptieren musse, weil sie nun einmal da ist.
Auch bei ihren weiteren Schwangerschaften kam niemand auf die ldee, eine
Fruchtwasseranalyse konne uberflussig sein — oder, falls sie negativ ausgefallen ware,
eine Abtreibung Uberhaupt noch zu diskutieren sei. Dieses Verhalten der Expertinnen
bezeichnet die Mutter als ,,negatives Akzeptieren“, was sie daran hinderte, um die
Hilfe zu bitten, sie gerne anzunehmen und Mitleid zu ertragen.
Sie bezeichnet Frihférderung als ,,autoritar. Die Mitarbeit der Eltern beschrénke sich
in der Praxis auf das Beantworten von Fragen und das Ausfiihren von Aufgaben.
Dabei gerate der Rest der Familie, besonders Geschwisterkinder, in den Hintergrund.
Die Mutter kritisiert die Art der Motivation der Eltern durch die Therapeutinnen. Auf
die Fragen: ,,Warum habe ich ausgerechnet ein solches Kind?“ und ,,Warum muss ich
standig lernen, an mir arbeiten, mit dem Kind arbeiten usw.“ erhielt die Mutter zwei
Antworten:

1. Das ist die Pflicht der Eltern

2. ohne standige Forderung wird aus dem ohnehin schon schlimmen

Ungliick ein noch schlimmeres Ungliick.

Diese Art der Motivation konne (frustrierte) Eltern nicht positiv tragen.
(Speck/Warnke 1989, 21ff)

Die Eltern wurden gegentber Institutionen und Fachleuten zunehmend selbstbewusster und
kritischer. Es bildete sich in dieser Zeit eine Elterngeneration heraus, die das ,,Hinterfragen*
gelernt hat. (Speck/Warnke 1989, 17)

Es folgte auch eine intensive fachliche Diskussion, in der sich immer mehr Stimmen gegen
ein Ubertragen der ,,Denkschemata der kurativen Medizin* und deren Erfolgserwartungen —
namlich das Heilen von Krankheit - auf die Frihférderung wandten. (Schlack 1991, 37)
Stattdessen wurde betont, dass sich Friihforderung nicht mit dem Training spezifischer
Fahigkeiten erschopfen konne, sondern das Umfeld des Kindes starker mit einbezogen
werden miusste. (Speck/Warnke 1989) Gestarkt wurde dieser Perspektivenwechsel unter

anderem durch die Untersuchungen Bronfenbrenners in den USA in den 70er Jahren, der fir
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die Entwicklung des Kindes die Bedeutung des Umfeldes, vor allem der Eltern, und die
Einfllsse &ulRerer Variablen hervorhob:

,Ob jedoch Eltern ihre Aufgabe, Kinder aufzuziehen, zufrieden stellend austiben kodnnen,
hangt jedoch auch von Rollenanforderungen, Belastungen und Hilfen ab, die von anderen
Lebensbereichen ausgehen. Wie Eltern ihre eigene elterliche Leistungsfahigkeit beurteilen
und was sie Ober ihr Kind denken, steht in Beziehung zu aufleren Faktoren wie Flexibilitat
ihrer Arbeitszeit, guten Kinderpflegeeinrichtungen, der Anwesenheit von Freunden oder
Nachbarn, die in kleineren oder grofReren Notfallen aushelfen kdnnen, der Qualitat des
Gesundheits- und Sozialwesens, der Ungeféhrlichkeit des Wohngebietes und so weiter.”
(Bronfenbrenner 1981, 23 zit. n. Sohns 2000, 45)

Die sich daraus entwickelnde Erkenntnisse fiir eine systemisch-6kologische Sichtweise
wurden in der Folge auch auf die Frihforderung Ubertragen und flhrten zu einer verénderten
Sichtweise: Eine Forderung mit einer familienorientierten Konzeption erwies sich als

effektiver als eine ausschliel3liche kindzentrierte Férderung. (Sohns 2000, 46)

1.7.3 Das Kooperationsmodell

Mit dem Begriff , Kooperationsmodell*“ wird seit Beginn der 80er Jahre ein Konzept
bezeichnet, das Eltern als kompetente Partner im Friihfordergeschehen begreift. ,,Der
Okosystemische Denkansatz fordert die Einbeziehung aller Lebensumstdnde des Kindes,
weshalb keine Zusammenarbeit mdglich sein kann, in der die Eltern nur bedingt eine eigene
GroRe darstellen, in dem ihre Wertigkeit von dem Mal} bestimmt wird, in welchem Fachleute
fachliche Kompetenzen an sie delegieren.” (Koch 1999, 93). Sowohl Eltern als auch
Fachleute bringen ihre spezifischen Verantwortlichkeiten, Kompetenzen sowie Sicht- und
Handlungsweisen ein, die auf ihrer Zugehdérigkeit zu unterschiedlichen Systemen beruhen.
(ebd.) Es ist hier eine andere Aufgabenverteilung als in den vorherigen Modellen zwischen
Eltern und Expertinnen vorgesehen. (Walthes 1994, 33) Speck (2003, 39) spricht dabei auch
von einem Wandel des Eltern-Expertinnen-Verhéltnisses, wobei eine lange Phase der
dominanten Elternabhéngigkeit, die sich vor allem in Eltern-Dankbarkeit auf3erte, allmahlich
einem wachsenden Selbstbewusstsein und einer eher kritischen Einstellung der Eltern
gegenuber dem pédagogisch-therapeutischen System weicht. ,,Als offene, komplementére
Kooperation wollen wir ein Verhaltnis zwischen Spezialisten und Eltern bezeichnen, das nicht
durch eine Pradominanz auf der einen Seite und Lernabhéngigkeit auf der anderen Seite
gekennzeichnet  ist, sondern durch einen interaktionalen,  wechselwirkenden
Annéherungsprozess von beiden Seiten her.”* (Speck/Warnke 1989, 16) Als Ausgangspunkt
dieses Modells kann also die Vorstellung der Eltern als kompetente Erzieher fur ihre Kinder

und als gleichberechtigte Partner im Dialog mit den Fachleuten angesehen werden. Der oben
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beschriebene Annéherungsprozess ist auf wechselseitige Veranderung als optimale Erganzung
angelegt und wird getragen durch die beidseitige Bereitschaft, aufeinander zu hdéren, sich
aufeinander einzustellen und das fur die individuelle Foérdersituation passende Konzept
gemeinsam zu finden. Diese gegenseitige Ergénzung versteht Speck (1989, 16) als
partnerschaftliches Zusammenwirken zu einem Ganzen, bei dem sich die Beteiligten auf
Gegenseitigkeit einlassen. In dieser Partnerschaftlichkeit als gemeinsamem Teilhaben an einer
nur gemeinsam losbaren Aufgabe, eben der Férderung des Kindes, komme es wesentlich auf
die gegenseitige Achtung und Beachtung der Expertinnen und der Eltern an. (Speck/Warnke
1989, 16) Dabei bringen beide Seiten diejenigen Details aus ihrem Erfahrungsschatz ein, die
dem Kind in seiner einmaligen, unauswechselbaren Situation am dienlichsten zu sein
versprechen. Speck meint, die Eltern sollten dabei keine Therapeuten werden, sondern Eltern
bleiben. Dagegen charakterisiert er die Funktion der Expertin als eine assistierende bzw.
dienende, wodurch ihre Fach-Autoritat nicht geschmaélert, sondern im Gegenteil erst dadurch
eigentlich wirksam werde. (Speck/Warnke 1989, 17)

Die Zusammenarbeit mit den Eltern ist auch nach Sohns (2000, 23) ein wesentlicher
Bestandteil des Angebots der Fruhforderung. Die Begleitung der Eltern findet nicht als
einseitige Anregung durch die Expertlnnen statt, sondern als gegenseitiger Austausch und die
Beratung der Eltern tritt nicht nur in Form einer Informationsweitergabe auf, die durch die
Fachleute erfolgt. Seit dem Wandel des Verhdltnisses zwischen Eltern und Fachleuten in
Richtung Partnerschaft begannen die Expertinnen, die spezifischen Bedirfnisse und Sorgen
der Eltern in ihrem Alltag zu sehen, Uberforderungen zu spiiren, sich tiber Belastungen und
Madglichkeiten fir Entlastungen Gedanken zu machen und diese mit den Eltern zu
thematisieren. Dabei sei laut Sohns fir die Expertinnen nicht nur der Erwerb von Kompetenz
in der Betreuung des Kindes und im Umgang mit den Eltern notwendig, sondern auch die
Fahigkeit, in jedem Einzelfall die Situation der Familie zu verstehen, den Sorgen der Eltern
zuzuhdren und mitzufiihlen. (Sohns 2000, 47) Aus diesem verdnderten Verstandnis ergibt sich
die Kritik am Begriff der ,,Elternarbeit”. Otto Speck stellt fest: ,,Elternarbeit ... die Eltern
maogen dieses Wort nicht und fragen dann immer: >Was fiir eine Arbeit macht ihr denn mit
uns?< Arbeit an den Eltern, das ist ein furchterlicher Begriff.” (Speck 1993, 135 zit. n. Sohns
2000, 24) Andererseits dokumentiert dieser Begriff, dass der Umgang mit den Eltern in der
Frihforderung eine Fille an professionellen Angeboten und Kompetenzen erfordert. (Sohns
2000, 23f)
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Inwieweit sich diese Neuorientierungen innerhalb der wissenschaftlichen Diskussion im
konkreten  Handlungsfeld niedergeschlagen haben, inwieweit insbesondere der
Kooperationsansatz ~ fur die  Mitarbeiterinnen  der  Frihforderstellen  vor  Ort
handlungsorientierend geworden sind, dirfte sich mittels empirischer Daten laut Koch (1999,
93) allerdings kaum festlegen lassen. Das Kooperationsmodell scheint mehr ein
partnerschaftliches ,,Haltungsmodell* als ein konkretes ,,Handlungsmodell* zu sein. Daraus
ergibt sich ,,in der Praxis offenbar die Frage, ob der Anspruch des Kooperationsmodells in der
Arbeit mit einzelnen Familien generell einldsbar, und wenn ja, wie er zu verwirklichen ist
(...)* (Koch 1999, 93).

HeilRenberg (2005, 73) beschreibt den aktuellen Forschungsstand zu der Frage, ob das
Kooperationsmodell und somit auch die Forderung nach Ganzheitlichkeit und
Familienorientierung in der Praxis einlosbar ist. Chatelanat (2002, 115f) charakteristische
Merkmale einer kooperativen Zusammenarbeit zusammen, wie die Definition eines
gemeinsamen Ziels, gegenseitige Anerkennung der Rolle und Kompetenz, Aufteilen der
Verantwortung, informativer Austausch, Akzeptanz von Entscheidungen, die aus der
Elternrolle resultieren, sowie Loyalitat, Vertrauen und Ehrlichkeit. Befragungen von
Fachleuten und Eltern lassen allerdings an der praktischen Umsetzung zweifeln. (Chatelanat
2002, 115f) Sporri (1989, 131f) betont, dass Versuche den Bedurfnissen der Eltern durch
Beratung gerecht zu werden durch ein unzureichendes Finanzierungssystem haufig nicht
realisiert werden konnten. Aullerdem ergaben Untersuchungen, dass sich die Expertinnen
aufgrund mangelnder Beratungskompetenzen h&ufig unsicher gegentiber den Eltern fihlen.
Bei vielen besteht der Wunsch nach Schulungen zur Gespréchfiihrung oder zum Umgang mit
familiendynamischen Problemen. H&aufig kommt es zu Rollenkonflikten, da die Grenze

zwischen kindbezogener und familienorientierter Arbeit aufgehoben ist. (Sporri 1989, 131f)

Theoretische Vorlberlegungen zu Struktur und Funktionsprinzipien der Familie stellen
wichtige Grundbedingungen fur eine familienzentrierte Frihforderung dar (Seebacher 1991,
177). Aus diesem Grund wird im né&chsten Teil auf die Situation der Familie néher

eingegangen.

1.8 Die Situation der Familie

Die Elternarbeit hat in den letzten Jahrzehnten zunehmend an Bedeutung fir das

Frihfordersystem gewonnen. Humanwissenschaftliche Forschungsergebnisse und Theorien
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fihren zu der Uberzeugung, dass Friihforderung erfolgreicher ist, wenn sie direkt im
familidren Kontakt stattfindet, als wenn sie auf punktuelles Funktionstraining ,,am Kind“
beschrénkt bleibt. WeilR betont deshalb, dass Frihforderung zugleich Familienarbeit sei: ,,Sie
stellt, ob man dies beabsichtigt oder nicht, immer einen Eingriff in das Familiensystem dar.*
(Weild 1989a, 46) Weiters meint er, dass die Eltern- und Familienarbeit ihre Notwendigkeit
und ihren Stellenwert aus einem ganzheitlichen familienintegrierten Foérderansatz und
Erziehungskonzept des entwicklungsgefahrdeten Kindes ableite (1989a, 46). Friuhforderung
sei zugleich Familienarbeit: Um diese Aufgabe der Familienarbeit erfullen zu kénnen, sind
Kenntnisse uber die Beziehungsgefiige innerhalb der Familie unerlasslich. Diese Kenntnisse
werden v.a. aus der systematischen Familien- und Interaktionsforschung der siebziger Jahre
abgeleitet. (Heillenberg 2005, 45)

Die Bedingungen und Strukturen einer Familie haben auch Einfluss auf den
Frihforderprozess und ebenfalls auf das Bewaltigungsverhalten der Eltern. So kann zum
Beispiel von Bedeutung sein, ob eine Mutter ihr hérgeschadigtes Kind alleine erzieht bzw.
welche Unterstutzung sie von anderen Familienmitgliedern erhélt (siehe Kap. 3.4). In diesem
Kapitel soll deshalb naher auf den Begriff und die Bedingungen von ,,Familie* eingegangen
und ihre Bedeutung fur die Fruhférderung hervorgehoben werden. Zuerst wird behandelt,
welche gesellschaftlichen Bedingungen zu verdnderten Strukturen bei Familien mit einem
Kind mit Behinderung fuhren. Da der systemische Ansatz von Frihforderung beschrieben
wurde, wird weiters auf die Familie als ,,System* eingegangen. Anschlielend steht die Rolle
der Eltern bzw. der Familie in der Fruhférderung im Vordergrund. Dabei ist der Begriff der
Familie nicht unproblematisch, er ist jedoch — bezogen auf die Friihférderung — nach wie vor
von zentraler Bedeutung. Die Familienorientierung der Frihférderung muss sich jedoch an
sich verandernde gesellschaftliche Rahmenbedingungen anpassen. Der Ansatz einer
familienorientierten Fruhforderung liegt immer dort, wo die wesentliche Sozialisation des
Kindes stattfindet, dabei kbnnen mit ,,Familie* auch weitere Personen gemeint sein, die sich
im Alltag als Bezugspersonen um das Wohl des Kindes kimmern, seien es die Grof3eltern
oder andere Verwandte, Pflegeeltern, aber auch professionelles Personal, das zu wesentlichen
Bezugspersonen fir das Kind wird. (Sohns 2000, 28f)
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1.8.1 Veranderte Familienstrukturen

Entwicklungs- und Entwicklungsprozesse des Menschen werden entscheidend von seinem
Lebensumfeld und von den Verbindungen zwischen den verschiedenen Lebensbereichen, in
denen die sich entwickelnde Person Anteil hat, bestimmt. Zu den wichtigsten
Lebensbereichen fir ein Kind gehort sein Familie, wobei der Begriff ,,Familie® hier als
Sammelbegriff fir die soziale Grundeinheit verstanden wird, in der ein Kind gemeinhin
aufwachst (Speck 1996a, 478). Dabei ist zu bericksichtigen, dass das System Kind-Eltern-
Umfeld teils einem raschen Wandel unterworfen ist und die traditionelle Familienstruktur nur
noch eine von verschiedenen Modellen darstellt (Bode 2002, 89). Der Anteil von Ein-Eltern-
Familien hat stark zugenommen, wobei hier meist die Mutter den tberwiegenden Anteil
elterlicher Aufgaben Ubernehmen und durch gleichzeitige Berufstatigkeit doppelt belastet
sind. Teilweise Ubernehmen allerdings auch andere Familienmitglieder (z.B. GroReltern) die
elterlichen Rollen und Aufgaben (ebd.). Bode definiert die elterlichen Aufgaben einerseits als
die Gewahrleistung physischer Bedulrfnisse (z.B. Schutz, Erndhrung, Wohnung,
Gesundheitsfirsorge) und andererseits entwicklungsspezifischer und emotionaler Bedurfnisse
der Kinder. Auch die elterliche Aufgabe der Ermdglichung der Sozialisierung des Kindes
durch Vermittlung sozialer Beziehungen, die zuvor in der Familie eingeubt wurden, sieht
Bode als bedeutend an (Bode 2002, 88). Die Erflllung dieser Aufgaben durch die Eltern
erfordert bei behinderten bzw. von Behinderung bedrohten Kindern oft Hilfestellungen des
Familienumfeldes, von Institutionen und Sicherungssystemen. Hierzu zéhlen insbesondere
medizinische, padagogische und soziale Malinahmen des Sozial- und Gesundheitssystems. In
der Friihférderung gilt es also auch zu priifen, ob Eltern, Familien oder Teilfamilien, diese
Aufgaben fir ihr Kind adéquat bewaéltigen koénnen. Hierzu sind eine vertrauensvolle
Kooperation, insbesondere mit der priméaren Bezugsperson des Kindes, und eine genaue

Kenntnis der familidren Bedingungen von Bedeutung (Bode 2002, 89).

Gesellschaftliche bedingte Verdnderungen und zunehmende Pluralisierungsprozesse der
Lebensformen in den letzten Jahrzehnten hatten erhebliche Auswirkungen auf die
Lebensbedingungen von Familien (Wilken 1999, 7). Aus soziologischer Sicht ist an die
Auswirkungen des hohen Individualisierungsschubs zu denken, der dem einzelnen
Familienmitglied mehr Einzelverantwortlichkeiten und damit Risiken einbrachte, genauso an
die neuen Abhéngigkeiten, die damit verbunden sind (z.B. Haushaltsarbeit,
Berufserfordernisse, Marktorientierung...) (Speck 1996a, 479). Individualisierung bedeutet,
dass die Gesellschaftsmitglieder weniger durch traditionelle VVorgaben und soziale Normen
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verpflichtet sind, sondern mehr eigene Entscheidungen und individuelle Lebenswege finden
kdnnen, aber auch suchen missen. In diesem Zusammenhang erhalten Gesundheitsprobleme
bzw. Behinderungen einen besonderen Stellenwert, die im Zuge der Sakularisierung nicht
mehr als gottgegeben gelten, sondern auch im Bereich der eigenen Verantwortung liegen.
Dabei wird diese Auffassung ebenso durch das zunehmende Wissen Uber
Interventionsmdglichkeiten unterstiitzt und verstarkt wie durch die technologische
Entwicklung und durch den auch im Gesundheitswesen zunehmend bedeutenden
Praventionsgedanken. Gesundheitsprobleme gelten deshalb immer mehr zumindest als von
den Betroffenen mitverschuldet ebenso wie Behinderungen, die sich z.B. durch die
Madglichkeiten der prénatalen Diagnostik und durch frihe umfassende Férderung und
Therapie begrenzen, korrigieren und beheben lassen. (Engelbert 1999, 22f)

Bereits seit den 20er Jahren gibt es eine Konzentration der Familien auf ihren Kern, die sog.
Kleinfamilie. Die Familie definiert sich hauptsachlich tber ihre engsten Beziehungen,
Beziehungen zur Nachbarschaft und zur Verwandtschaft verlieren zunehmend an Bedeutung
und das familidare Leben und die Kindererziehung werden als private Angelegenheit
betrachtet. Dadurch fehlen besonders in emotionalen Krisen, z.B. die Behinderung eines
Familienmitgliedes, oftmals Beziehungsnetze, die hinreichend stabilen Halt geben k&nnen.
(Weil 2007, 80)

Diese Entwicklung ist fir die vorliegende Arbeit deswegen bedeutend, da das soziale
Verhalten gegeniiber behinderten Menschen — oder gegenuber Eltern behinderter Kinder —
dadurch  beeinflusst wird, ob und in welchem Umfang den Betroffenen
Eigenverantwortlichkeit und dadurch eine Mitschuld an der Behinderung zugeschrieben wird.
(Engelbert 1999, 23) Behinderung ist ein Problem, das sich im Umgang mit der sozialen
Umwelt manifestiert und das die Selbstwahrnehmung sowie das Verhalten der Betroffenen —
in diesem Fall der Eltern eines hérgeschadigten Kindes — mitpragt (Engelbert 1999, 23).

Mit diesen gesellschaftlichen Veranderungen ist oftmals auch ein Einstellungswandel im
Hinblick auf die Mutter- bzw. Vaterrolle verbunden. Wenn diese Rollenerwartungen
allerdings nicht erfillt werden konnen, fiihrt die Diskrepanz zwischen Rollenerwartung und
Rollenerfiillung zu speziellen Konflikten. Auch an das Kind werden verénderte, zeittypische
Erwartungen herangetragen: ,,Mit Kinderhaben verbinden sich zunehmend der Wunsch nach
Sinn und Verankerung (und) gleichzeitig ein Glicksanspruch® (Beck-Gernsheim 1990, 138
zit. n. Wilken 1999, 7). Eltern winschen sich ein Kind um das eigene Leben sinnerfllter zu

gestalten (Wilken 1999, 7). Diese neuen Erwartungen und Rollen innerhalb der Familie haben
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eine besondere Bedeutung fir die spezielle Situation von Familien mit einem behinderten
Kind. Aus diesem Grund ist es gerade fir die Frihférderung erforderlich, sich mit diesen
verédnderten Erwartungen und Rollenzuschreibungen auseinanderzusetzen und die
Konsequenzen fir das Familienleben zu reflektieren (ebd.). Im Folgenden wird auf die

Familie als ,,System* eingegangen.

1.8.2 Familie als ,,System*

Allgemein ist ein System ,eine Anzahl von Elementen[,] die untereinander Bindungen
eingehen und sich so von der Umwelt abgrenzen. Es konnen physikalische, chemische,
biologische, psychische, soziale und kulturelle Systeme als Arten voneinander unterschieden
werden® (Staub-Bernasconi 1995, 127f zit. n. Heilenberg 2005, 83). Diese Systeme sind
mehr als die Summe der einzelnen Elemente aufgrund wechselseitiger Beziehungen des
Systems nach aufRen und aufgrund der Wechselseitigkeit der Elemente innerhalb des Systems.
Aus diesem Grund flhrt die Veranderung eines Teils unweigerlich zur Veranderung des
gesamten Systems. (HeiBenberg 2005, 83) Auf der Basis dieses Systembegriffs ist der
systemische Ansatz von einem bestimmten Menschenbild geprdgt. Dabei werden die
Autonomie und die Selbstorganisation des Menschen betont. Der Mensch konstruiert sich
aufgrund seiner subjektiven Wahrnehmung und Bedeutungsgebung, die immer subjektiv vom
Kontext abhangig ist, seine Wirklichkeit selbst. Diese Sichtweise der Selbstgestaltung der
eigenen Wirklichkeit hat zur Folge, dass es eine Vielzahl menschlicher Welt- und
Lebensentwiirfe gibt und keine einzig wahre Wirklichkeit objektiv erfassbar sein kann. Aus
diesem Grund kann es auch keine Normvorstellung einer gelungenen Lebensfiihrung geben.
(HeiRenberg 2005, 84)

Nun soll darauf eingegangen werden, wie der systemische Ansatz in der Friuhforderung
angewandt werden kann. Die Sichtweisen und Annahmen des systemischen Ansatzes bilden
in der Friihforderung kein eigenstandiges Konzept, sondern stellen immer eine Ergédnzung im
Sinne einer Grundhaltung zu den eigenen fachlichen Konzepten dar (HeilRenberg 2005, 106).
Systemisch betrachtet wird in der Frihfordersituation ein neues System gebildet, das aus
Frihforderin, Eltern bzw. oft nur der Mutter und dem Kind besteht. Alle anderen Personen
umgeben und beeinflussen dieses System. Laut Hackenberg (2003, 8) basiert die
padagogische Fruhférderung bereits auf einer systemischen Sichtweise. Das Ziel der
ganzheitlichen Forderung ist nicht langer defizitorientiert, sondern richtet sich auf eine
Forderung der Starken mit Rucksicht auf die Selbstgestaltungskrafte des Kindes in
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Wechselwirkung mit seiner Umwelt (Hackenberg 2003, 8). Als grundlegend fir diese
Betrachtung der kindlichen Entwicklung wird die Erkenntnistheorie von Jean Piaget
betrachtet. Ebenso wie Systemtheoretiker beschreibt Piaget in seinem Entwicklungsmodell
die Konstruktion der Wirklichkeit durch das Individuum selbst, und zwar anhand seiner
individuellen Wahrnehmung und seiner eigenen Aktivitat. (HeiRenberg 2005, 108) AuRerdem
entstehen die kognitiven Strukturen nur im Prozess der Auseinandersetzung mit der Umwelt,
d.h. in der Interaktion (Speck 1996a, 119). Auch eine Beeintrachtigung des Kindes wird
systemisch betrachtet, ndmlich in ihren Auswirkungen auf und in ihren Wechselwirkungen
mit dem Familiensystem. Durch die Beeintrachtigung werden die Beziehungen innerhalb der
Familie verandert, ebenso wie die Beziehungen Einfluss auf die Veranderung oder
Verfestigung der Beeintrachtigung nehmen. Neben der systemischen Betrachtung der Eltern
und ihrem Kind ist die Beziehung zwischen den Eltern und der Frihforderin fir den Prozess
der Frihforderung bedeutsam (Hackenberg 2003, 4).

Die Familie besteht, systemisch betrachtet, aus alltdglichen Interaktionen, Kommunikationen
und einem Verstdndnis von Zusammenhalt und Gemeinsamkeit, wobei sie in das
ubergreifende soziale System der Gesellschaft eingebettet ist. In der systemischen
Familienforschung geht man von der Annahme aus, dass komplexe Systeme besser
verstanden werden, wenn man ihre Einzelteile in Abhéngigkeit zum Ganzen betrachtet, d.h.
durch Beschreibungen des Zusammen- und Wechselwirkens. (HeilRenberg 2005, 45) Die
Familie wird als Mikrosystem angesehen, das wechselseitige Beziehungen zu hoheren
Systemen unterhdlt. Sogenannte Mesosysteme kénnen im unmittelbaren Erfahrungsbereich
der Familie liegen, z.B. Schule, Nachbarn, Freundeskreis, aber auch Institutionen wie die
Fruhférderung, und beeinflussen besonders die  Persénlichkeitsmerkmale ihrer
Systemangehdrigen, woraus sich dann ein Bezug zu den familidren Interaktionsbeziehungen
ergibt. ,,Das Vorhandensein eines Ansprechpartners aufllerhalb der Familie kann eine
Entlastung flr die Person sein, was sich nunmehr positiv auf die Interaktion der Person
innerhalb der Familie auswirken wirde” (HeiRenberg 2005, 46). So kdnnen Eltern
aullerfamilidre Entlastung und Unterstitzung z.B. am Arbeitsplatz, im Freundeskreis oder
auch in Vereinen finden. (HeilRenberg 2005, 46) Zur (sozialen) Unterstiitzung von Eltern
hérgeschadigter Kinder siehe Kap. 3.4.

Die Lebenssituation der Familie ist aber auch abhangig von kulturellen, ékonomischen,
sozialen und technologischen Strukturen der jeweiligen Gesellschaft, dem Makrosystem. Das

kulturelle System umfasst auch Traditionen und Ideologien, was auch die Einstellung der
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Gesellschaft gegenliber Menschen mit Behinderung beinhaltet. Diese Systeme und ihre

Wechselwirkungen beeinflussen die Lebenssituation der Familie. (HeilRenberg 2005, 47)

1.8.3 Die Rolle der Eltern

Engelbert (1999, 28f) spricht von der ,,Neufindung der Elternrolle®. Als wichtigstes Merkmal
der Elternrolle sieht sie die hohe Verantwortlichkeit, die nicht nur die familidre Erziehung an
sich, sondern auch die Zustandigkeit flr alle Belange der Kinder zur ,,normativen
Selbstverstandlichkeit® macht. Diese verantwortliche Erziehungsrolle begriindet auch ein
besonderes Verhaltnis zu auBerfamiliaren Erziehungsinstitutionen: ,,Da Eltern — anders als die
Professionellen — vor allem die gesamte Personlichkeit des Kindes, seine Besonderheiten,
Starken und Schwachen im Blick haben, treten sie angesichts der immer wichtiger werdenden
auBerfamilidren Institutionen gegentiber den Professionellen auch als Sachwalter ihrer Kinder
auf* (Engelbert 1999, 28). Es gehort also auch zur Rolle der Eltern, mit Expertinnen

umzugehen und dabei den Bedirfnissen und Interessen ihres Kindes Ausdruck zu verleihen.

Obwohl die Ubernahme der Elternrolle individuell und gesellschaftlich erwiinscht ist, ist sie
nicht in gleichem Malle mit Gratifikationen verbunden. Da Eltern nicht nur die Kosten fir
ihre Kinder zum groften Teil selbst tragen missen, sondern auch in ihrer Elternrolle in ihrem
auBerfamilidren Umfeld nicht anerkannt und unterstutzt werden, bleibt ihnen bei der Suche
nach motivierenden und unterstiitzenden Gratifikationen hauptsachlich die Bestatigung durch
Verwandte und Freunde. Wesentlich werden fur die Eltern jedoch die Belohnungen durch das
Kind selbst, z.B. Spal3, Anregungen und Emotionen, die im unmittelbaren Umgang mit dem
Kind gewonnen werden, sowie Selbstbestitigung durch die Entwicklung und die
Leistungsfahigkeit des Kindes. (Engelbert 1999, 29) Bei einer Familie mit einem Kind, das
eine Behinderung hat, kann die Situation allerdings anders aussehen. Laut Engelbert (1999,
29f) wird hier zunéchst von einer tief greifenden Verunsicherung bezuglich des elterlichen
Verhaltens ausgegangen, wobei sich mit den jeweiligen Entwicklungsphasen immer wieder
Rollenunsicherheiten ergeben. Solche Probleme zeigen sich nach Thurmair (1990, 55) z.B. an
den Schwierigkeiten der Eltern, das Kind zu ermutigen, ihm zu helfen, akzeptierend auf es
einzugehen. Solche Unsicherheiten koénnen auch die emotionalen Beziehungen zum Kind
beriihren, z.B. kann die Enttduschung tber ein Kind, das nicht den gesellschaftlichen Normen
entspricht, viele Eltern in gravierende Zweifel darliber stiirzen, ob sie den Anforderungen an

die Elternrolle noch gerecht werden kdnnen. In der Regel kann die Unsicherheit der Eltern
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auch nicht im sozialen Netzwerk aufgeldst werden, da bei Verwandten und Bekannten meist
die gleiche Unkenntnis vorherrscht, wie bei den Eltern (Engelbert 1999, 30).

Ein weiteres Problem fiir die Eltern kann die friilhe Offnung des familialen Geschehens
darstellen. Durch den hdufig bereits sehr frihen Kontakt mit dem Hilfesystem wird der
ansonsten privat gelebte Rahmen der Eltern-Kind-Beziehung 6ffentlich. Dabei kann sich die
Mutterrolle bzw. die Rolle der Eltern nicht allmahlich in einem privaten Schonraum
entwickeln, sondern wird zum Objekt professioneller Beobachtung und Kommentierung. Dies

kann die Etablierung der Eltern-Kind-Beziehung erschweren. (Engelbert 1999, 33)

1.9  Zusammenfassung

Es wurde dargestellt, was im aktuellen wissenschaftlichen Diskurs unter ,,Friahférderung*
verstanden wird. Die Frihforderung als HilfsmalRnahme fir hérgeschadigte Kinder bis zum
Zeitpunkt der Einschulung hat sich den fachlichen Erkenntnissen und Neuerungen angepasst
und sich so seit den sechziger Jahren stetig weiterentwickelt. Diese Erkenntnisse flhrten zu
einem nahezu flachendeckenden Aufbau von Friihforderinstitutionen. Die Erkenntnisse der
Bindungstheorie und die Forschungen zur Eltern-Kind-Interaktion sowie die Kritik der Eltern
an der Zusammenarbeit mit den Expertinnen flhrte zur Aufgabe des Ko-Therapie-Modells
und leiteten eine kooperative Elternarbeit ein, bei der die Kompetenz der Eltern respektiert
und gestarkt wurde. Ebenso wichtig wurde unter 6kosystemischer Betrachtungsweise die
Einbeziehung des gesamten Lebensumfeldes des Kindes und die Entwicklung einer mobilen
Fruhforderung, die familienorientiert arbeitet. Weiters entwickelte sich die defizitorientierte
Betrachtungsweise des Kindes und seiner Behinderung hin zu einem ganzheitlich-
interdisziplindrem Forderansatz, der das ganze Lebensumfeld des Kindes in den Blick nahm,
Ein familienzentrierter Ansatz von Fruhférderung macht es notwendig, sich mit den
Bedingungen und Strukturen von Familie und der Rolle der Eltern im Frihforderprozess

auseinanderzusetzen.
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2  Fruhférderung von Kindern mit Horschadiqung

Um verstehen zu koénnen, in welcher Situation sich Eltern befinden, nachdem sie von der
Horschadigung ihres Kindes erfahren haben, muss darauf eingegangen werden, was unter
einer Horschéadigung Gberhaupt zu verstehen ist und welche Umstéande und Veréanderungen im
Leben der Familie diese mit sich bringen kann. Dieses Kapitel beschéftigt sich daher mit dem
Begriff der ,,Horschadigung® im padagogischen Verstandnis und geht kurz auf die Diagnostik
ein. In einem kurzen Abschnitt soll ebenfalls auf die Diskussion Uber den ,,geeigneten
kommunikativen Zugang* zu gehdrlosen Kindern, z.B. Lautsprache oder Gebé&rdensprache,
eingegangen werden. Dieses Kapitel beinhaltet also Informationen, mit denen auch die Eltern
nach der Diagnose konfrontiert werden, entweder aus eigenem Interesse heraus (z.B. durch
Biicher, Internet, etc.) oder durch Beratung im Krankenhaus oder durch die Friihforderin.? So
soll ein besserer Zugang zu den Voraussetzungen und Geflhlen der Eltern ermdglicht werden

um besonders die Antworten aus den Interviews besser einordnen zu kdnnen.

2.1  Horgeschadigte Kinder im padagogischen Verstandnis

Horgeschédigtenpadagogik stellt ein dulRerst komplexes und heterogenes Wissenschaftsgebiet
dar, weil derzeit unterschiedliche pédagogische Konzepte entwickelt werden, deren
Grundlagen einerseits in der heutigen pluralistischen Gesellschaft und andererseits im
Hinblick auf den Personenkreis der Horgeschéadigten in deren Emanzipationsbestrebungen zu
einer eigenen Kulturgemeinschaft zu sehen sind. Diese péadagogischen Konzepte scheinen
sich zum Teil auszuschlieBen. (Wisotzki 1994, 11) Auf diesen ,,Methodenstreit kann in der
vorliegenden Arbeit nicht weiter eingegangen werden. Weiter unten werden die
verschiedenen Zugange innerhalb der Horgeschadigtenpadagogik allerdings kurz dargestelit.
(Néheres dazu bei Lowe 1992a). Die Heterogenitat der Begriffe lasst sich auch dadurch
erklaren, dass eine Vielzahl von Fachdisziplinen an der Aufarbeitung des Sachgebietes mit
ihren unterschiedlichen Sichtweisen beteiligt sind, z.B. Medizin, Sprachwissenschaft,

Psychologie, Soziologie, etc.

Wenn im Vergangenen und im Folgenden von ,,hérgeschadigten Kindern® zu lesen war bzw.
ist, darf dies nicht darlber hinwegtéuschen, dass es das horgeschéadigte Kind nicht gibt. Die

begriffliche Abgrenzung des Personenkreises der Horgeschadigten stellt sich als sehr

8 Auf das Thema der Informationsbeschaffung wird in der Auswertung der Interviews naher eingegangen.
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schwierig dar, weil die Terminologie in diesem Bereich sehr unterschiedlich ist. Das liegt
zum Teil auch daran, dass es Bezeichnungen gibt, die heute nicht mehr verwendet oder sogar
von den Betroffenen abgelehnt werden, z.B. ,,taub“ und ,taubstumm?®. Allerdings werden im
Bereich der P&adagogik laut Wisotzki (1994, 47) meistens die Termini
,Horschadigung/hdrgeschadigt® verwendet, woran sich auch die vorliegende Arbeit

anschlieft.

Kinder, die von Geburt an oder seit friher Kindheit hdrgeschadigt sind und die in ihrer
Umwelt gesprochene Sprache nicht oder nur ansatzweise verstehen und sprechen lernen,
bleiben  ohne  péadagogische  Hilfen ohne  Sprache. Das  Hauptziel der
Horgeschéadigtenpadagogik ist es, diesen Kindern dennoch Sprache zu geben und sie so zu
bilden, dass sie moglichst frih als verstandig und verstandlich sprechende Menschen in der
hérenden Gemeinschaft leben kdnnen. Die Horgeschadigtenpédagogik kann als die alteste
sonderpadagogische Disziplin bezeichnet werden. Ihr friihes Entstehen ist auf der einen Seite
von der Schwere der Schadigung zu erklaren, deren Folge das vollige bzw. weitgehende
Ausbleiben der fur den Unterricht wichtigen Lautsprache ist. Auf der anderen Seite steht die
Tatsache, dass die meisten hochgradig hdrgeschadigten Kinder iber eine normale Intelligenz

verfiigen und somit bildungsfahig sind. (L6éwe 1992a, 19)

Die ,,Horgeschédigten* stellen keineswegs eine homogene Gruppe dar, sondern innerhalb der
Population hérgeschéadigter Kinder ist das Erscheinungsbild dufRerst heterogen. Lowe (1992a,
123, 131) konstatiert zwischen hérgeschadigten Kindern mehr Unterschiede als zwischen
Kindern mit uneingeschréankter Horfahigkeit ohnehin bestehen. Die Heterogenitét ergibt sich
durch folgende Kriterien:

- Art der Horschadigung

- Grad der Horschadigung

- Stabilitat der Horschadigung

- Ursache der Horschadigung

- Vorhandensein weiterer Schadigungen

- Zeitpunkt des Eintritts der Horschadigung

- Unterschiede infolge individueller familidrer Sozialisationsbedingungen

(Lowe 1992a, 131ff; Leonhardt 2002, 50ff)
Daruber hinaus stellt Wisotzki (1994, 49) das Intelligenzniveau, den Zeitpunkt der

padagogisch-psychologischen Intervention nach dem Eintreten des Horschadens, die
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prothetische Versorgung mit Hoérgeraten oder einem Cochlea-Implantat, die psycho-physische
Konstitution der Horgeschadigten und das soziale Umfeld als weitere intervenierende
Variablen dar. Diese Heterogenitét der hérgeschéadigten Kinder l&sst nur den Schluss zu, dass
auch die Situation innerhalb der Familie und besonders der Eltern keine Verallgemeinerung
zulasst. Aus diesem Grund ist es notwendig, wie in Kapitel 2 erlautert, dass die Frihférderung

speziell auf die Situation des Kindes und seines Lebensumfeldes eingeht.

Die Auffassungen darlber, ob jemand beispielsweise als ,,gehérlos* oder ,,schwerhorig®
bezeichnet wird, sind aus der Sicht der verschiedenen Disziplinen oft unterschiedlich. So wird
aus der Sicht der Medizin jede Funktionsstérung des Hororgans erfasst, wéhrend sich die
Padagogik auf solche beschrénkt, die die Beziehung zwischen Individuum und Umwelt
beeintrachtigen und damit soziale Auswirkungen auf die Menschen mit einer Horschadigung
haben. (Leonhardt 2002, 22)

Der Gehorsinn gewéhrleistet nicht nur eine standige Einbettung in die akustische Umwelt,
durch die dem menschlichen Organismus eine Unzahl an Informationen uber diese Umwelt
zugeleitet wird, sondern der Gehdérsinn nimmt eine zentrale Funktion beim Erlernen von
Sprache ein. Die Sprache stellt einen unverzichtbaren Bestandteil der Entwicklung des
Menschen dar. So stellt die Aneignung des Mediums Sprache die zentrale VVoraussetzung fur
eine interaktionale-kommunikative Wechselbeziehung dar und dient darliber hinaus als
Medium abstrakt-logischen Denkens. (Wisotzki 1994, 46) Beim Eintreten des Horschadens
vor der Vollendung des vierten Lebensjahres kommt es zu einer Einschrankung des
natlrlichen Spracherwerbs. Entsprechend wird eine Person, die vor Vollendung des vierten
Lebensjahres hérgeschédigt ist, als préalingual horgeschadigt bezeichnet, eine Person, die nach
dem vollendeten vierten Lebensjahr eine HOrschadigung erleidet, als postlingual
hérgeschadigt. (Wisotzki 1994, 49)

Mit Begriffen wie ,,Horbehinderung”, ,,Horleiden®, ,,Horschadigung® usw. werden zugleich
konnotativ Sichtweisen zum Ausdruck gebracht: Diese Bezeichnungen reflektieren das
Erleben und Empfinden von Menschen, die tber das Horvermdgen verfligen bzw. dieses
besessen haben, und aus deren Sicht dieses zur Normalitadt und Wohlbefinden gehdrt. Nicht
uber die Féhigkeit zu horen zu verfligen, kann sich der Horende in der Regel nur als einen
schmerzlichen Verlust vorstellen, unter dem man leidet und dieses Empfinden wird auch den
horgeschéadigten Menschen zugeschrieben. Doch bei von Geburt an hérgeschadigten oder sehr

frih ertaubten Menschen kann nicht davon ausgegangen werden, dass diese das fehlende
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Horvermogen zwangslaufig als Verslust empfinden. Erst in der Interaktion mit den Hérenden
werden das fehlende bzw. eingeschrankte Horvermdgen sowie die daraus entstehenden
Kommunikationsprobleme mit den Hoérenden in das Bewusstsein der Betroffenen gefuihrt. Ob
und inwieweit die Betroffenen unter ihrer Horschadigung leiden, h&ngt maRgeblich vom
Verhalten der (hérenden) Mitmenschen ab. Allerdings definieren sich die Betroffenen
zunehmend selbst und lehnen es ab, das Unvermdgen zu hoéren als Defizit, einen Verlust oder
Leiden zu deklarieren und auf ihre Lebenssituation die Bezeichnung ,Behinderung*
anzuwenden. (Grofle 2001, 14) So wird aus der Sicht eines Teils der Betroffenen im
Zusammenhang mit der aktuellen wissenschaftlichen Auseinandersetzung um die
Gebardensprache und der damit verbundenen Emanzipationsbewegung der Gehdrlosen
versucht, die Begriffe ,,Gehorlosigkeit* und ,,gehdrlos sein“ terminologisch zu bestimmen.
Aus ihrer Sicht kann sich ein Horgeschadigter, unabhangig vom Ausmal} der Hérschadigung,
selbst als ,,gehdrlos* bezeichnen, wenn er sich dieser kulturellen Minderheit zugehdrig fuhlt.
Sie gehen davon aus, dass Gehdrlose eine eigene Sprache, namlich die Gebérdensprache, und
eine eigene Kultur haben. (Leonhardt 2002, 22) Ahnlich wie die Emanzipation der
Gehorlosen lasst sich auch eine verstarkte Offentlichkeitsarbeit der erwachsenen Personen,
die mit einem Cochlea-Implantat versorgt sind, beobachten. (ebd., 23)

Aus péadagogischer Sichtweise sind Abgrenzungen und Kategorisierungen eher problematisch
zu betrachten und stets kritisch zu durchleuchten. Da die Gruppe der Horgeschéadigten eben
sehr heterogen ist, sind differenzierte paddagogische Angebote unerlasslich. (Lowe 1992a,
131) Dennoch hat es sich in der Horgeschadigtenpadagogik weitgehend durchgesetzt,
zwischen schwerhdrigen, gehorlosen, ertaubten und mehrfachbehinderten hérgeschadigten
Kindern zu differenzieren. Da gerade in den letzten Jahren die Bedeutung des Cochlea-
Implantates zugenommen hat, soll auch auf hérgeschéadigte Kinder mit einem CI eingegangen
werden. Horschadigungen kdnnen in allen Altersstufen auftreten, da der Fokus vorliegender
Arbeit allerdings bei hérgeschéadigten Kindern liegt, beziehen sich folgende Ausfuihrungen auf

das Kindesalter.

2.1.1  Schwerhorige Kinder

Als schwerhdrig werden aus padagogischer Perspektive Kinder bezeichnet, deren Schadigung
des Hororgans die Wahrnehmung akustischer Reize so beeintrachtigt, dass sie Sprache mit
Hilfe einer Horprothese aufnehmen und ihr eigenes Sprechen Uber die auditive Riickkopplung

kontrollieren koénnen. Je nach Art und Grad der Schwerhorigkeit kann es fir die betroffenen
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Kinder hilfreich bzw. erforderlich sein, auf visuelle Merkmale zur Sprachperzeption bzw.
kinetisch-kinasthetischne ~ Empfindungen  zur  Sprachproduktion  zurlickzugreifen.
Behinderungen im Bereich der Sprachperzeption und der Sprachproduktion sowie in der
Verflgbarkeit der Sprache sind meist verbunden mit weiteren kognitiven, emotionalen und
sozialen Folgebehinderungen. Aus diesem Grund sind bei schwerhdrigen Kindern
padagogische und rehabilitative Interventionen erforderlich, um das Ausmall der
Behinderung, das aus der Horschadigung erwachsen konnte, mdglichst gering zu halten.
Diese Interventionen kénnen medizinische, prothetische, padagogische und psychologische
Bereiche umfassen. (Wisotzki 1994, 50)

Aber auch die Gruppe der ,,Schwerhdrigen® ist keineswegs als homogen zu bezeichnen. Eine
Sondergruppe der Schwerhdrigen sind die sog. zentral Horgeschadigten, bei denen nicht eine
Minderung der Horfahigkeit vorliegt, sondern ein Fehlhtren. Als Zwischengruppe zwischen
den schwerhorigen und denjenigen Kindern, die im pédagogischen Sinne als gehorlos
bezeichnet werden, findet man die Gruppe der Resthorigen. Eine Beschreibung dieser Gruppe
ist Uber die Art des Spracherwerbs und des Sprachgebrauchs maglich. Wéhrend schwerhérige
Kinder sich vorrangig beim Aufbau der Sprache und bei der lautsprachlichen Kommunikation
auf den Gehorsinn stitzen, ist bei resthérigen Kindern der Erwerb der Sprache Uber den
Gehdrsinn weitgehend verschlossen und muss im Erwachsenenalter die lautsprachliche
Kommunikation auf Ersatzzeichensysteme ausweichen. Von den gehorlosen Kindern
unterscheiden sie sich allerdings dadurch, dass sie fir die Hor- und Spracherziehung durchaus
noch Uber ein verwertbares Restgehor verfugen, das im Erwachsenenalter auch noch bei der
lautsprachlichen Kommunikation eingesetzt werden kann. Sehr haufig sind die Auswirkungen
der Schwerhdrigkeit jedoch wenig vom Grad des Horschadens abhéngen, vielmehr spielen die
oben aufgezeigten intervenierenden Variablen eine weitaus bedeutendere Rolle. (Wisotzki
1994, 50f) Hier sind vor allem Faktoren wie der Zeitpunkt des Beginns der Intervention, die
Qualitat der Versorgung mit Horhilfen, die geistige und psycho-physische Konstitution des
Kindes und seine Umwelt zu betrachten. (ebd., 49)

Diese Differenzierung scheint erforderlich, um die péadagogischen und rehabilitativen
Interventionen auf die Bedurfnisse jedes Kindes abzustimmen. Unter diesem Aspekt spielt

eine umfassende Diagnostik (siehe Kap. 2.2) eine bedeutende Rolle.
2.1.2  Gehorlose Kinder

Unter padagogischem Aspekt wird dann von Gehorlosigkeit gesprochen, wenn im frihen

Kindesalter (pré-, peri- oder postnatal) vor Abschluss des Lautspracherwerbs (pralingual) eine
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so schwere Schadigung des Gehdrs vorliegt, dass selbst bei bestmdglicher Schallverstarkung
durch eine Horhilfe keine oder nur eine ganz begrenzte auditive Wahrnehmung mdglich ist.
Unter den eingeschrankten Wahrnehmungsbedingungen eines gehorlosen Kindes ist ein
natirlicher Lautspracherwerb nicht mdglich, so dass padagogische MaRRnahmen erforderlich
werden. (Wisotzki 1994, 51) Unter fachpadagogischer Anleitung und Unterstiitzung sind auch
gehdrlose Kinder in der Lage, Lautsprache zu erwerben und lautsprachlich (unter Ausniitzung
des Absehens) zu kommunizieren. Die Sprechweise Gehorloser bleibt meist auch bei guter
Forderung aufféllig, da ihnen die Maoglichkeiten auditiver Eigenkontrolle weitgehend

verschlossen sind.

2.1.3 Ertaubte Kinder

Tritt der Hérschaden nach Vollendung des vierten Lebensjahres ein, werden diese Kinder als
Hertaubt* oder ,postlingual gehorlos* bezeichnet. Die Syndrombilder prélingual und
postlingual gehdrloser Kinder unterscheiden sich charakteristisch. Allerdings muss festgestellt
werden, dass, wenn nicht unmitteloar nach dem Eintreten des Horschadens
sonderpadagogisch interveniert wird, die bereits beherrschte Sprache vollig verloren gehen
kann. (Wisotzki 1994, 52)

2.1.4 Mehrfachbehinderte horgeschadigte Kinder

Grundsatzlich kann eine Horschadigung in Kombination mit einer oder mehreren zusatzlichen
Behinderungen in unterschiedlichem Ausmal} und Schweregrad gleichzeitig oder zeitlich
versetzt voneinander auftreten. Diese Zusatzbehinderung(en) kénnen die Auswirkungen einer
Horschadigung auf die gesamte Entwicklung des Kindes erheblich beeinflussen. Durch die
Vielfalt der mdglichen Kombinationen der Behinderungen sind die Erscheinungsbilder und
Auswirkungen innerhalb einer ,,Gruppierung der Mehrfachbehinderten® kaum miteinander
vergleichbar, was sich auch auf die Diagnosestellung und die padagogischen sowie

medizinischen Interventionen auswirkt. (Leonhardt 2002, 73)

2.1.5 Horgeschadigte Kinder mit einem Cochlea-Implantat

Das Cochlea-Implantat ist eine HOrprothese, die teilweise in den Kopf der Horgeschéadigten

implantiert wird. Es wird dann eingesetzt, wenn die Haarsinneszellen in der Horschnecke
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zwar ausgefallen sind, aber der ableitende Hornerv noch funktionsfahig ist.® Die Horprothese
besteht aus einem Mikrofon, ein Sprachprozessor, einem Sende- und Empfangssystem und
einer Elektrode. Das Mikrofon wird an der Ohrmuschel bzw. an der Brust getragen. Dabei
werden die auf das Mikrofon treffenden Schallwellen in elektrische Impulse umgesetzt und an
den Sprachprozessor geleitet, der am Kdorper getragen wird. Im Sprachprozessor werden die
den Schallwellen entsprechenden elektrischen Signale so aufgearbeitet, dass ein Reizmuster
entsteht, welches tber das Sendesystem (hinter dem Ohr) und Uber das Empfangersystem
(implantiert) auf die Elektrode geleitet ist. (Wisotzki 1994, 71) Dadurch wird zwar kein
normales Horvermogen hergestellt, aber ein deutlich verbessertes akustisches
Reaktionsvermégen, mit dem gesprochene Sprache besser erkannt werden kann (Hintermair
1996, 2).

,Die moderne elektro-akustische Technik macht es uns moglich, unseren Feind, die Taubheit,
in seiner eigenen Hohle aufzusuchen.” (Van Uden 1956 zit. n. Léwe 1992a, 144) Diese
Prophezeiung, die van Uden schon vor uber 50 Jahren gemacht hat, scheint mit der
Entwicklung des Cochlea-Implantates in Erfullung gegangen zu sein. Allerdings kénnen die
Erfolge von mit dem CI versorgten Kindern nur in Verbindung mit wichtigen padagogischen
MaRnahmen gesehen werden. Darunter zéhlt Lowe (1992a, 144f) alles, ,,was eine optimale
Lautwahrnehmung begiinstigt, ein gutes Sprechen herbeifuhrt, zur Bildung des inneren
Sprechens beitragt und damit aber auch [...] zu gutem Lesen beféhigt. Umgekehrt muss sie
[die Horgeschadigtenpadagogik, Anm. d. Verf.] alles vermeiden, was dieser Zielsetzung
entgegenwirkt.” Das bedeutet laut Léwe (ebd.) eine weitgehende Absage an alle manuellen
Kommunikationshilfen, wie die Gebardensprache, lautsprachbegleitende Gebéarden und das

Fingeralphabet.

Diese Einstellung verschiedener Fachleute wie Léwe und van Uden, die hoffen, mit dem CI
kdnne die Gehorlosigkeit ,,geheilt“ werden, stoit innerhalb der Gehdrlosengemeinschaft auf
Kritik: ,,Es geht eben nicht nur um das (moglichst gute) Horen, sondern um mehr: Es stehen
Formen der Lebensgestaltung zur Entscheidung an, und ich denke, die Gemeinschaft der
Gehorlosen spirt in der Haltung vieler hérender Fachleute, die ihr quasi die Luft zum Atmen

nimmt, die (zum Teil gnadenlose) Ausschliellichkeit, mit der diese ihre Sichtweisen, Werte

® Zum Aufbau und Funktionsfahigkeit des Hororgans siehe: Heinz-René Brunner (1997): Anatomie, Pathologie
und Physiologie des Ohres fiir Horgeréateakustiker, Logopéaden und audiologische Assistenzberufe. Thieme,
Stuttgart. Zusammenfassend auch bei Annette Leonhardt (2002): Einfiihrung in die Horgeschadigten-
adagogik, Ernst Reinhardt Verlag, Munchen, Basel, 40-49

51



und Normen in klare qualitative Abgrenzung zu den diesbeziiglich eigenen Vorstellungen
bringen.” (Hintermair 1996, 5) Durch die neue Technologie des CI riickt also bei einigen
Fachleuten wieder das Defizitdre einer Horschadigung in den Blick und Gehorlosigkeit wird
als Krankheit gesehen und entsprechend mit medizinischen Mitteln versucht zu heilen. (ebd.)
Diese Uberlegungen scheinen natirlich auch relevant fiir die Entscheidungsfindung der

Eltern, ob sie ihr horgeschéadigtes Kind implantieren lassen mdchten.

2.2  Diagnostik

Im medizinischen Bereich ist eine grindliche Diagnose Voraussetzung fiir eine angemessene
und Erfolg verheiende Therapie. So ist auch eine zum Erfolg fiilhrende pédagogische
Forderung eines horgeschadigten Kindes nur dann mdglich, wenn dieses zuvor umfassend
untersucht worden ist. (LOwe 1992a, 130) Diese sonderpddagogische Diagnose muss auch die
Umgebung des Kindes mit einschlielen. Hier wére z.B. von Bedeutung, wenn die Eltern des
hérgeschadigten Kindes die deutsche Sprache nicht oder nur unzureichend beherrschen.

Eine der wichtigsten intervenierenden Variablen bei der Diagnostik stellt der Zeitpunkt der
Horschadigung dar. Ebenso wichtig ist die Erfassung der Hérschadigung und ihre genaue
Diagnose, damit moglichst frih und umfassend pédagogisch interveniert werden kann. Aus
neurologischer Sicht ist eine friihe Diagnose wichtig, da im Bereich der Horbahnen eine
Synapsenreifung nur bis zum zweiten, maximal vierten vollendeten Lebensjahr moglich ist
und deswegen moglichst frih eine entsprechende Intervention mit dem Ziel, diese
Synapsenreifung zu aktivieren, erfolgen soll. (Wisotzki 1994, 53)

Ein wichtiges Instrument der Diagnostik stellt die Audiometrie dar, die sowohl von der
Medizin als auch von der P&dagogik zur Beantwortung spezieller Fragen eingesetzt wird. Die
medizinische Audiometrie bedient sich neben den auch in der padagogischen Audiometrie
angewandten subjektiven Verfahren'® objektiver Verfahren, die Aussagen (iber einen
Horschaden zulassen, ohne dass die Mitwirkung des Prifenden notwendig ware. Das
Hauptziel medizinischer Audiometrie ist die Feststellung der Art und des AusmaRes der
Horstorung(en). (Wisotzki 1994, 54f) Fur S&uglinge und Kleinkinder sind hier folgende
Verfahren relevant: Das Neugeborenen-Screening wird meist im Krankenhaus direkt nach der
Geburt vorgenommen. Das Verfahren gilt als relativ sicher, wobei bedacht werden muss, dass

viele Horschéden erst nach der Geburt entstehen und daher durch dieses Screening nicht

19 Beij subjektiven Verfahren ist eine unmittelbare Mitwirkung der Priifenden erforderlich.
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erfasst werden. Mit Hilfe der Spielaudiometrie kann das Horvermégen von Kindern ab dem 2.
Lebensjahr tonaudiometrisch gemessen werden. Mit der Evoced-Response-Audiometrie
(ERA) konnen elektrische Potentiale im Hornerv, im Hirnstamm und in der Hirnrinde mit
Hilfe eines Mittelwertrechners gemessen werden. Sie geben Auskunft Gber die
Funktionsfahigkeit der verschiedenen Horbahnen. Die Brainstem-Evoced-Response-
Audiometrie (BERA) erlaubt, durch die Beriicksichtigung der Latenzzeiten, eine Trennung
der Potentiale in den einzelnen Bereichen der Hérbahn durchzufuhren. (Wisotzki 1994, 70f)

Neben der audiometrischen Diagnostik sind die Beobachtungen der Fachpadagoginnen, z.B.
im Bereich der Fruhférderung, wesentlich. Aufgabe dieser informellen Diagnostik ist, durch
gezielte oder beildufige Beobachtung Daten Uber die Entwicklung des hdrgeschédigten
Kindes zu gewinnen. So erhdlt die Frihforderin Ansatzpunkte und Hilfen flr die

einzuleitenden padagogischen Malinahmen. (Wisotzki 1994, 60)

Auch wenn sich die medizinischen und padagogischen Methoden in manchen Verfahrensarten
nicht unterscheiden, gibt es vollig verschiedene Zielsetzungen. Dabei liegt das Interesse der
Padagogik darin, moglichst friih und umfassend pédagogisch intervenieren zu konnen.
(Wisotzki 1994, 53) Innerhalb der audiometrischen Diagnostik wird zwischen
Aussonderungsuntersuchungen und Bestimmungsuntersuchungen unterschieden, die jeweils
eine andere Zielsetzung haben. Wéhrend Aussonderungsuntersuchungen lediglich eine grobe
Unterscheidung zwischen normaler Horfahigkeit und Horauffélligkeit erlauben, ist es das
Anliegen von Bestimmungsuntersuchungen, eine vorgefundene Hdorschadigung nach Art,
Grad und Lokalisation moglichst umfassend abzukléaren (Léwe 1992b, 39). Fir das 1.
Lebensjahr gibt es keine Aussonderungsuntersuchungen, die spezielle padagogische
Zielsetzungen verfolgen, sondern diese sind im Prinzip der Medizin vorbehalten. Erst ab dem
3. Lebensjahr kdnnen Kinder mit Hilfe der Spielaudiometrie, bei der in kindgemaRer Form
Aufgaben  gel6st werden  missen, untersucht werden. Werden bei  der
Aussonderungsuntersuchung Horauffalligkeiten beobachtet, o) ist eine
Bestimmungsuntersuchung erforderlich um die Art der Horschédigung zu erfassen. (Wisotzki
1994, 56f)
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2.3  Kommunikation mit dem hérgeschadigten Kind

Die Suche nach immer besseren Verfahren fir die Erziehung und Bildung prélingual
horgeschadigter Kinder ist das Hauptanliegen der Horgeschéadigtenpadagogik (Lowe 1992a,
19). Seit den Anféngen der Horgeschédigtenpadagogik gibt es Diskussionen (ber den
geeigneten kommunikativen Zugang zum gehdérlosen bzw. hochgradig hérgeschadigten Kind
und der ,richtigen Methode* das Kind zur Sprache zu fiihren. (Hintermair/Horsch 1998, 175f)
Diese Diskussionen konnen und sollen hier nicht ausreichend dargestellt und aufbereitet
werden. Dennoch spielt aber gerade fur die Eltern die Frage nach der geeigneten Methode fur
ihr horgeschadigtes Kind sicherlich eine grofe Rolle. Inwieweit diese Frage das
Bewaéltigungsverhalten der Eltern beeinflussen kann, soll in Kapitel 4 beschrieben werden.
Die Wahl der Kommunikationsmittel durch die Eltern kann durch verschiedene Faktoren
abhéngen, z.B. der Grad der Horschédigung, das verfligbare institutionelle Angebot und der
Bildungsstand der Eltern. Hier ist auch der Umstand zu nennen, dass es bei einer Analyse
deutscher Fruhférdereinrichtungen fur 69 % dieser Stellen selbstverstandlich war, keine
manuellen Kommunikationsmittel in der Frihforderarbeit zu verwenden und entsprechend
auch nicht anzubieten. (Hintermair/Horsch 1998, 177) Fir Osterreich liegen vergleichbare
Daten nicht vor, es ist aber anzunehmen, dass sich die Situation &hnlich wie in Deutschland
darstellt.

Die drei Hauptverfahren des Unterrichts horgeschédigter Kinder stellen der lautsprachliche
Unterricht, der gebardensprachliche Unterricht und die hérgerichtete Methode dar.'! Es soll
nicht Ziel des né&chsten Abschnittes sein, diese Methoden ausfihrlich darzustellen und zu
diskutieren, da der Fokus der vorliegenden Arbeit auf den Meinungen und den Bedeutungen
der Eltern, die sie den eingesetzten Kommunikationsmitteln zuschreiben, liegt. Diese kurze
Darstellung entspricht in etwa dem, was meist Eltern horgeschédigter Kinder ohne
entsprechende Vorkenntnisse darliber wissen, wobei nicht angenommen werden kann, das
Eltern von Professionellen in gleichem Malie Uber alle Mdglichkeiten der Forderung
aufgeklart werden. Es besteht die Gefahr, dass nicht allseitig informiert wird, sondern die
Eltern nur einseitig und selektiv beraten werden, indem die Professionelle ausschliellich die

von ihr vertretene Position der Beratung zugrunde legt (Grol3e 2001, 153).

1 In der Literatur lassen sich zahlreiche Methoden zur Sprachanbahnung bei hérgeschadigten Kindern finden,
u.a. von Schmid-Giovannini, Clark, Pollack, Horsch,... Diese Ansétze berufen sich zumeist auf die oben
genannten Hauptverfahren. N&heres dazu bei Jann 1994 und Léwe 1992b.
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2.3.1 Die Lautsprachmethode

Der lautsprachliche Ansatz von van Uden beruht auf der Annahme, dass hérgeschédigte
Kinder durch konsequent durchgefiihrte MalRnahmen auf einem ,,muttersprachlichen* Weg
zur Lautsprache gefiihrt werden kénnen. Die Bezugspersonen dirften dabei keine Gebéarden
verwenden, da sie van Udens Meinung nach nicht den Charakter einer echten Sprache hétten
und als bildhafte Kommunikationsmittel in Konkurrenz zu Lautsprache treten wirden.
Bezugspersonen sollten so mit ihrem Kind sprechen, als ware es hérend. (Jann 1994, 173f)
Van Uden stellt fest, dass ,,das Gesprach der ideale Weg ist, gehorlose Kinder in den Besitz
der Sprache zu filhren“ (Jann 1994, 180, Hervorh. im Original). Das Gesprach'® weist nach
van Uden alle Merkmale auf, die aus sprachwissenschaftlicher und -psychologischer Sicht fur
den Lautspracherwerb bedeutend sind. Demnach sollen die Eltern, die Frihférderin und
andere Bezugspersonen so schnell wie mdglich mit dem horgeschadigten Kind ins Gespréach
kommen — und dies in einer normalen Sprache, mit natiirlichen Sprachformen und in jeder
Situation. Die dabei verwendete Sprache sollte die orale rhythmische Sprache sein. (Jann
1994, 180ff) Das Hauptziel dieses Ansatzes ist es, einer Verstummung des Kindes
vorzubeugen. Untersuchungen haben ergeben, dass die ersten vorsprachlichen AuRerungen
auch hochgradig hérgeschadigter Kinder sich zunédchst nicht von denen normal hdrender
Sauglinge unterscheiden. Im Alter von 17 bis 23 Lebenswochen beginnen diese stimmlichen
AuBerungen allerdings qualitativ und quantitativ nachzulassen, man spricht von beginnender
Verstummung. Um das zu vermeiden ist nach van Uden eine mdoglichst frihe
Horgerateversorgung unabdingbar. Durch Antlitzgerichtetheit, das Kleinkind blickt auf das
Gesicht der sprechenden Bezugsperson, kann sich das erste Absehen entwickeln, dass vom
ersten Nachformen oft zugesprochener Worter gefolgt wird. Van Uden will mit dieser
Methode ebenfalls das Aufkommen einer Gebérdensprache verhindern. (Lowe 1992b, 95f)

2.3.2 Der gebéardensprachliche und zweisprachige Ansatz

Einfihrend soll kurz dargestellt werden, was unter der Gebardensprache zu verstehen ist.
Gebardensprache ist eine natirliche Sprache mit eigener linguistischer Struktur, d.h. sie
wurde nicht erfunden und im Erwerbsprozess der Gebardensprache lassen sich viele

Gemeinsamkeiten mit dem Erwerbsprozess der gesprochenen Sprache erkennen. Die

12 ein zweiseitiger Gedankenaustausch, ein ununterbrochenes vorwegnehmendes und riickverstérkendes
Verhalten der Partner mit einer dauerndes Riickkoppelung (Van Uden, Die Welt der Sprache, a.a.0., 19 zit. n.
Jann 1994, 180)
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Gebardensprache ist eng mit der Kultur der Gehdorlosen, der sie entspringt, verbunden. Es gibt
unterschiedliche nationale Varianten von Gebadrdensprache sowie regionale Dialekte
innerhalb einer nationalen Variante. Gebdrdensprache ist nicht an konkrete oder bildhaft
darstellbare Inhalte gebunden, wie etwa Pantomime, sondern bei ausgebildeter
Gebardensprachkompetenz kénnen komplexe und abstrakte Ideen ausgedriickt werden. Sie
bedient sich manueller (Hande und Arme) und nicht manueller (Gesichtsaudruck, Blick,
Kopf, Oberkorper, Mundbild) Ausdrucksmittel. (Boyes Braem 1995, 14ff)

Durch die Emanzipation der Gehorlosengemeinschaft wird die Forderung stark, dass die
Identitatsfindung der Horgeschadigten nicht mehr Uber die Lautsprache geschehen soll,
sondern es soll das von ihnen verwendete Kommunikationsmittel, die Gebardensprache, als
identitatsbildendes Medium dienen. Diese sozialpolitischen Forderungen laufen darauf
hinaus, die Gruppe der Horgeschadigten, die die Gebardensprache verwendet, als sprachliche
Minderheit staatlich anzuerkennen. Diese Forderungen leiten sich von zwei Fakten ab:

- Horgeschadigte Kinder hdorgeschadigter Eltern weisen, wenn sie in einer
gebéardensprachlichen Umgebung aufwachsen, nicht die Deprivationen und
Normabweichungen im sozialen, emotional-affektiven und kognitiven Bereich auf, wie
sie horgeschadigte Kinder, die in einer lautsprachlichen Umgebung aufwachsen,
gegenuber hérenden Kinder aufweisen.

- Linguistische Forschungen konnten nachweisen, dass es sich bei der Gebardensprache
um ein Kommunikationsmitteln handelt, das alle Merkmale einer voll ausgebildeten
Sprache besitzt. (Wisotzki 1994, 77f)

Bereits 1982 kreiert Prillwitz ein Frihforderprogramm, das im Gegensatz zum oralen Ansatz
die Gruppe der HoOrgeschédigten als eine positiv einzuschatzende Minderheitengruppe mit
einer eigenen vollwertigen Sprache ansieht. Er ist davon Uberzeugt, dass allein das bewusste
frihe Einbeziehen der Gebardensprache eine relativ. normale und anspruchsvolle
kommunikative Situation in der Familie garantiert, was sich positiv auf die
Gesamtentwicklung des Kindes auswirkt. (Prillwitz 1982, 131) Hier steht also die
Kommunikation des hérgeschadigten Kindes mit seinen Eltern bzw. Familie im Vordergrund,
um dadurch eine bestmdgliche emotionale, geistige und soziale Entwicklung des gehdrlosen
Kindes zu erreichen (Jann 1994, 124). Gleichzeitig betont Prillwitz die Bedeutung der
Integration in die hérende Umwelt, da der horgeschadigte Mensch ,,hier arbeiten und sich
behaupten muss.” (Prillwitz 1982, 131)
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Auch Wisch (1990, 232) kommt aufgrund einer Studie mit hérgeschadigten Kleinkindern zu
der Feststellung, dass durch das Einbeziehen von Gebéarden in die frihkindliche
Kommunikation ,,das bei einseitig oral aufgewachsenen gehorlosen Kindern festzustellende

kommunikative Defizit vermieden werden konnte*.

Hauptaufgabe der gebardensprachlich orientierten Frihférderung ist es, durch die
Verwendung der Gebardensprache eine optimale Kommunikationssituation zu schaffen und
damit eine bestmdgliche soziale, emotionale und kognitive Entwicklung des hérgeschédigten
Kindes zu erreichen. Dabei wird davon ausgegangen, dass durch das Einbeziehen von
Gebarden eine altersangemessene Kommunikation aufgebaut werden kann, die rein durch die
Verwendung der Lautsprache nicht gegeben ware. ,, The studies so far published clearly show
that childrens general development is positively influenced by the use of sign-
communication from an early age.”“ (Heiling 1995, 27) Auch Donath et al. (1996, 20) sind
Uberzeugt, dass das gehorlose Kind eine Gebérdensprache wie das horende Kind eine
Lautsprache erwirbt. Mit Bezug auf das gehorlose Kind kann sich normalerweise nur die

Gebérdensprache als erste Sprache auf natirliche Art und Weise entfalten.

In der Forderung mittels Gebéardensprache lassen sich allerdings grolRe Unterschiede
erkennen. So wird von einigen Vertretern lediglich lautsprachbegleitende Gebérden (LBG)
eingesetzt. Diese LGB werden parallel zum ,lauten* Sprechen gebraucht, wobei die
Lautsprache hier vordergriindig ist. LBG haben hier die Funktion, eine Unterstlitzung beim
Erwerb der Lautsprachgrammatik und beim Verstehen von Wortinhalten zu sein. (Jann 1994,
125) Das Modell der Zweisprachigkeit stellt eine  Weiterentwicklung des
lautsprachbegleitenden Verfahrens dar und unterscheidet sich dadurch vom LBG-Verfahren,
dass die Gebarden nicht mehr nur unterstiitzend zur Lautsprache eingesetzt werden, sondern
als eigenes Sprachsystem angesehen werden, welches unabhdngig von der Lautsprache
vermittelt wird. (Jann 1994, 125) Bei diesem Ansatz wird die Gebardensprache als
Erstsprache horgeschadigter Kinder angesehen, die als Grundlage eines allgemeinen
Sprachverstandnisses die VVoraussetzung fur den Zweitspracherwerb, ndmlich den Erwerb der
Laut- bzw. Schriftsprache, darstellt. Der Lautspracherwerb und die Horerziehung sind auf der
Basis guter Gebardensprachkenntnisse im Rahmen einer zweisprachigen Erziehung mdglich.
Dagegen konnen lediglich nur streng einseitige Konzepte den kommunikativen
Grundbedurfnissen des horgeschédigten Kleinkindes nicht gerecht werden, und auf diese

Weise eine altersgeméle intellektuelle, emotionale und soziale Entwicklung behindern.
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(Donath et al., 1996, 22) Ziel der Zweisprachigkeit ist die VVorbereitung auf ein erfolgreiches
Leben in zwei Welten, ndmlich in der Welt der Hérenden und in der Gehorlosengemeinschaft
(Butzkamm 1998, 72).

2.3.3 Die horgerichtete Methode

Frihforderung beinhaltet immer auch Hoérerziehung, und zwar schon seit Beginn der 40er
Jahre in den USA. Die Notwendigkeit der Horerziehung wird sowohl von den traditionellen
oralen Methoden als auch von geb&rdensprachlich orientierten Verfahren betont und steht in
engem Zusammenhang mit der technischen Weiterentwicklung der Horgerateversorgung und
des CI (siehe oben). (Jann 1994, 127f) Diller (1998, 12) unterscheidet in seinem Konzept der
horgerichteten Frihforderung grundlegend zwischen physiologischer und funktioneller
Horfahigkeit. Er geht davon aus, dass sich das physiologische HOrvermoégen, die
audiometrisch messbare Horfahigkeit, durch padagogische Malnahmen nicht beeinflussen
lasse. Dagegen konne das funktionelle Hoérvermdgen durch frihe péadagogische
Interventionen stark verbessert werden. Weiters schreibt er dem Umfeld des hérgeschédigten
Kindes groRe Bedeutung bei seiner Horentwicklung zu und betont, dass dem horgeschéadigten
Kind ausreichend Mdoglichkeit gegeben werden miisse, seine eingeschrankte Horfahigkeit zu
entwickeln. Mit dem hdérgeschadigtem Kind solle akzentuiert und damit horgerichtet und
nicht artikuliert und damit antlitzgerichtet gesprochen werden. AuBBerdem sollen tbergrof3e
Mundbewegungen, verlangsamte Sprechweise und ubertriebene Mimik vermieden werden, da
sonst die Natdrlichkeit, Rhythmik und Melodie der Sprache verloren ginge. (Diller 1998,
12ff)
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2.4  Zusammenfassung

Zwischen horgeschadigten Kindern gibt es noch mehr Unterschiede als sie zwischen Kindern
mit uneingeschrénkter Horfahigkeit anzutreffen sind. So gibt es zusétzliche Unterschiede im
Hinblick auf Art, Grad und Zeitpunkt des Eintritts der Horschadigung, ebenso wie das
eventuelle Vorhandensein weiterer Schéadigungen und die (zeitlich) unterschiedliche
Versorgung mit Horhilfen. Alle diese Faktoren beeinflussen, wie sich die Horschadigung auf
die Entwicklung des Kindes auswirkt. Aus diesem Grund ist es unmdglich, Aussagen zu
machen, die fir alle zundchst als horgeschadigt diagnostizierte Kinder zutreffen, was
individuell auf das Kind zugeschnittene padagogische Mafinahmen erforderlich macht. Auch
die Wahl der bestmdglichen Versorgung durch Horhilfen und die Entscheidung flr eine rein
lautsprachliche oder gebérdensprachliche Kommunikation mit dem Kind sollte fur jedes Kind
und jede Familie individuell getroffen werden.

Abgesehen davon bedarf der Entwicklungsprozess eines Kindes der aktiven Unterstiitzung
mdoglichst beider Eltern. Die Diagnose ,,Horschadigung® des Kindes kann jedoch auf so
dramatische Weise auf seine Eltern einwirken, dass es zu — ungewollten — Anderungen in
deren Verhalten dem Kind gegenuber kommen kann, was zu einer weiteren Beeintrdchtigung
der ohnehin schon gefdhrdeten Entwicklung des Kindes fiihren kann. Wie die Eltern mit
dieser Diagnose umgehen und welche kognitiven Prozesse damit ausgeldst werden, soll im

nachsten Kapitel behandelt werden.
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3 Horschadigung als ,.Kritisches L ebensereignis‘

3.1  Theoretische Voraussetzungen

Der Versuch zu verstehen, wie und unter welchen Umstdnden Menschen, die
Lebenserschwernissen ausgesetzt sind, ihre Situation bewaltigen, impliziert immer auch
bestimmte (anthropogene) Vorstellungen dartber, welche Wahrnehmungs-, Denk- und
Handlungsspielrdiume dem Menschen grundsétzlich zugestanden werden und welche
Dimensionen menschlichen Seins demzufolge im wissenschaftlichen Diskurs verhandelt
werden (Hintermair/Horsch 1998, 9). Im Folgenden werden die aus der Forschungsliteratur
stammenden Vorstellungen, die der folgenden Untersuchung zugrunde liegen, kurz
dargestellt, um die in den folgenden Kapiteln aufgefihrten Inhalte in einen theoretisch

nachvollziehbaren Rahmen zu stellen.

Im Kapitel 1.6 wurde bereits die Entwicklung der Frihférderung seit ihren Anfangen in den
60er Jahren beschrieben. Damals wurde im Sinne des behavioristischen Paradigmas davon
ausgegangen, dass Entwicklung machbar und leistbar sei, wenn bestimmte lerntheoretische
Parameter realisiert und in der Praxis entsprechend konsequent umgesetzt wiirden. Was die
betroffenen Menschen (Eltern, Kinder, Fachleute) bei der Initiierung und Umsetzung dieser
padagogischen MalRnahmen denken und fiihlen, war dabei nicht von zentralem Interesse. Wie
schon beschrieben, setzte gegen Ende der 70er Jahre eine Trendwende ein, die in der
praktischen Arbeit von den Eltern eingeleitet wurde, die nicht mehr als Ko-Therapeutinnen
ihres Kindes, sondern als Mutter oder Vater ihres Kindes wahr- und ernst genommen werden
wollten.

Etwa zur gleichen Zeit setzte auch eine theoretische Wende ein, die zu einer ,radikalen
Umformulierung des Verstandnisses von menschlicher Entwicklung und somit auch des
Bildes vom Menschen flihrte* (Hintermair/Horsch 1998, 10). Dabei fand in der Psychologie
der Wechsel von einem behavioralen zu einem epistemologischen Subjektmodell statt, bei
dem Groeben & Scheele (1977 zit. n. Hintermair/Horsch 1998, 10) erstmals die
Beriicksichtigung der ,,aktiven Reflexivitat des menschlichen Subjekts* einfordern, d.h. das
Subjekt bestimmt selbst mit, was von all den gemachten Erfahrungen, Wahrnehmungen, etc.
bedeutsam wird und was nicht. Diese Annahme hat auch Konsequenzen fir das Verstandnis

vom Verarbeitungsprozess Kritischer Lebensereignisse, wenn das Verhalten eines Menschen
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nicht nur als von Situation und Person abhangige, sondern auch als verursachende Variable
gesehen wird, d.h. der Mensch wurde als handelndes Subjekt anerkannt. Das fuhrte in der
Folge dazu, dass verdnderte Modelle der Elternarbeit auf dem Boden dieser theoretischen
Verdanderungen vorangetrieben wurden. Eltern wurden somit in ihrer Funktion als
eigenstandige Partner in einem Prozess gesehen, der in seinen Zielen nicht schon zu Beginn
abgesteckt war, sondern der gemeinsam unter Beriicksichtigung der Subjektivitat aller
Beteiligten ausgehandelt werden musste. (Hintermair/Horsch 1998, 10f)

Dieses konstruktivistische Modell, bei dem dem subjektiven Faktor zentrale Bedeutung fir
die Erklarung menschlichen Handelns zugeschrieben wird, wurde in den letzten Jahren
erweitert. In dieser Erweiterung deutet sich ein Kompromiss an, der bei aller Betonung von
Subjektivitat auch wieder Raum schafft fur die soziale Bedingtheit des Menschen, d.h. soziale
und gesellschaftliche Faktoren in der Entwicklung des Menschen bertcksichtigt. (ebd., 11f)
Hurrelmann berticksichtigt bei seinem Verstdndnis menschlicher Entwicklung innere wie
aullere Faktoren — er spricht hier von innerer und auf3erer Realitat. In seinem ,,Modell der
produktiven Realitatsverarbeitung“ wird somit menschliche Entwicklung als weitgehend
selbstgesteuerter und reflexiv-bewusster Prozess verstanden, in dem soziale und
gesellschaftliche  Lebensbedingungen ebenso ihre Berucksichtigung finden wie
personenspezifische Voraussetzungen bzw. Merkmale, die Menschen mit in diese
Auseinandersetzung mit der aufleren Realitat (z.B. die Behinderung eines Kindes) bringen.
(Hintermair/Horsch 1998, 12) Fir die vorliegende Studie bedeutet das, dass die Eltern
horgeschédigter Kinder zum Zeitpunkt der Befragung an einem Punkt ihres Prozesses der
Aneignung ihrer inneren und duferen Realitit standen und die Antworten, die sie auf die
gestellten Fragen gegeben haben, einen kleinen Ausschnitt ihrer aktuellen Lebenssituation aus
ihrer erlebten Sicht darstellen.

Innerhalb der Horgeschadigtenpadagogik wurde die ,,innere Situation“ der Eltern friher oft
hauptsachlich mit dem Begriff der ,, Trauerarbeit” assoziiert, wahrend die neuere Forschung
von einer erweiterten Perspektive ausgeht, bei der die Tatsache einer diagnostizierten
Horschadigung nicht automatisch und ausschlieBlich nur als verletzendes oder krankendes
Ereignis konstruiert wird. Vielmehr wurde versucht, eine erweiterte Perspektive zu entwerfen,
mit der genauer auf die individuellen Ausgangslagen und Bewadltigungsmuster der
Betroffenen eingegangen werden kann, da nicht davon ausgegangen werden kann, dass sich
alle Eltern horgeschédigter Kinder in der gleichen Weise betroffen fiihlen. Vielmehr wird
nach den Differenzen und den Bedingungen gefragt, unter denen die Horschadigung des
Kindes zur psychischen Realitat der Eltern wird. (Filipp 1995b, 302)
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Im néchsten Teil soll beschrieben werden, was an Wissen und empirischen Befunden zum
Verlauf und der konkreten Ausformung dessen bekannt ist und was als Bewaltigung oder

Verarbeitung bezeichnet wird.

3.2 Ergebnisse der Coping-Forschung

Bei der Durchsicht der Vielzahl der bis heute vorgelegten Coping-Ansétze'®* wird das
Ausmald der begrifflichen Verwirrung und konzeptuell-theoretischen Heterogenitat in diesem
Bereich deutlich. (Filipp 1995a, 36) Filipp und Gréser meinen in Bezug auf verschiedene
Definitionsversuche dazu, dass in diesem Sinne der Begriff ,,coping” alle mehr oder minder
tauglichen Versuche umfasse, sich mit solchen Situationen auseinanderzusetzen, in denen
routinemaBiges Handeln nicht mehr zum Erfolg filhre und habitualisierte
Verhaltenssequenzen nicht mehr greifen. (Hintermair/Horsch 1998, 71)  Trotz der
heterogenen Definitionsversuche lassen sich Gemeinsamkeiten in folgenden Grundannahmen
finden:
1. Bewaltigungsprozesse werden auf allen Ebenen vermutet, d.h. sie umfassen
beobachtbares Verhalten und instrumentelles Handeln ebenso wie kognitive Prozesse
(z.B. Bedeutungszuschreibungen), emotionale und physiologische Reaktionen (z.B.
Wut, Trauer), wobei die gegenseitige Abhadngigkeit dieser Ebenen unterschiedlich
konzeptualisiert wird.
2. Bei der Auseinandersetzung mit und Bewaltigung von kritischen Ereignissen handelt
es sich um ein prozessuales Geschehen mit unterschiedlicher zeitlicher Erstreckung.
Abgesehen von diesen Grundannahmen gibt es laut Filipp (1995a, 38) eine Fulle von
Divergenzen im Hinblick darauf, ob ein relativ universelles Reaktionsmodell mit einer inter-
und intraindividuell kaum variierenden Abfolge von Stadien (siehe auch Kap. 3.3.4 zu den

Phasenmodellen) anzunehmen ist.

Die empirisch-wissenschaftliche Analyse und Beschreibung des Auseinandersetzungs- und
Verarbeitungsprozesses  mit  Kritischen ~ Lebensereignissen  geht  von  einer
entwicklungspsychologischen Sichtweise aus, die die ,,Entwicklungspsychologie der
Lebensspanne® zur Grundlage nimmt. Dabei wird Entwicklung verstanden als ,,eine Reihe
von miteinander zusammenhé&ngenden Veranderungen, die bestimmten Orten des zeitlichen

Kontinuums eines individuellen Lebenslaufs zuzuordnen sind“ (Thomae 1959, 10 zit. n.

3 Eine Uberblicksdarstellung findet sich bei Filipp (1995): Kritische Lebensereignisse
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Hinze 1991, 25). Die individuelle Entwicklung eines Menschen schliel3t
sozialpsychologische, soziokulturelle und 6kologische Faktoren ein. Verhaltensdnderungen
sind dementsprechend multikausal bedingt, wobei ontogenetische, evolutiondre oder nicht-
normative Einflisse (z.B. die Geburt eines behinderten Kindes) eine Rolle spielen. Innerhalb
der Entwicklungspsychologie des Erwachsenenalters wird dem Konzept der ,,Kritischen
Lebensereignisse” eine besonders grofle Bedeutung beigemessen. Lebensereignisse sind dann
als kritisch anzusehen, wenn sie eine abrupte Verdnderung in der Lebenssituation eines
Menschen mit sich bringen. (Faltermaier et al. 2002, 74f) Nicht-normativ werden Ereignisse
genannt, die in der Regel unerwartet auftreten und im Unterschied zu normativen Ereignissen
(z.B. Einstieg in den Beruf, Heirat etc.) keine Bindung an den Lebenslauf aufweisen. In
diesem Zusammenhang ist Entwicklung als ein dialektischer Prozess anzusehen, bei dem
zwischen Person und Umwelt ein komplementdres Wechselwirkungsverhaltnis besteht.
(Hinze 1991, 25) Entscheidend fir die weitere Entwicklung ist dabei, wie das Individuum mit
solchen nicht-normativen Ereignissen und der daraus entstehenden Belastung bzw.

Lebensveranderung umgeht, d.h. wie es sie bewaltigt (Faltermaier et al. 2002, 148).

Wenn von ,,Lebensereignissen” als Forschungsthema die Rede ist, muss sich wohl jede
Einzelwissenschaft — so auch die Bildungswissenschaft — eingestehen, dass sie deutlich
uberfordert ist. Solche hdchst komplexen Ausschnitte der Realitat kénnen immer nur verkirzt
abgebildet und aus der jeweils eigenen (wissenschaftlichen) Perspektive betrachtet werden.
Mehrere Disziplinen befassen sich in vielerlei Hinsicht mit dem Thema ,Kritisches
Lebensereignis®. So ist zum Beispiel das Anwendungs- und Betétigungsfeld der Medizin
letztlich durch Kritische Lebensereignisse konstituiert, da Krankheiten und operative
Eingriffe fir jeden Menschen zu den dramatischen Lebensereignissen zahlen. Dariiber hinaus
teilt die Medizin mit der Psychologie und der Theologie das Problem des Sterbens als ,,letzter
Lebenskrise®. (Filipp 1995, 3f) Fur die Bildungswissenschaften scheint es deshalb auch
wichtig, 0ber die eigene Disziplin hinaus zu blicken und die Konzepte und
Forschungsergebnisse anderer Disziplinen mit einzubeziehen. Dabei erweisen sich besonders
die Forschungsergebnisse aus der Psychologie als relevant, deren Problemstellungen sich mit
der Frage beschéaftigen, wie Kritische Lebensereignisse in individuelles Erleben und
Verhalten transformiert werden, welche Formen der Auseinandersetzung mit und der
Bewaéltigung von Kritischen Lebensereignissen erkennbar sind und wie sich diese zwischen
Personen und (ber Ereignisse und Situationen hinweg unterscheiden (Filipp 1995a, 4). Dabei

erweist sich fur die Fragestellung dieser Arbeit vor allem ein Forschungsansatz aus der
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Stressforschung als bedeutend, bei dem Kritische Lebensereignisse als potentiell
stresserzeugend und unter allgemein- und differentialpsychologischer Perspektive betrachtet
werden. Kritische Lebensereignisse stellen dann Stressoren dar, die von der Umwelt auf die
Person einwirken und mit denen sich die Person in der eigenen Weise auseinandersetzen
muss. (Filipp 1995a, 4f). Dabei kann der Umstand einer Diagnose einer Horschadigung des
Kindes als Stressor verstanden werden, der auf die Eltern einwirkt und mit dem sie sich
auseinandersetzen mussen. Auf diesen Forschungsansatz wird weiter unten genauer

eingegangen.

3.2.1 Die Horschadigung des Kindes als Kritisches Lebensereignis

Hintermair und Horsch (1998) bezeichnen eine Horschédigung des Kindes als ein ,,Kritisches
Lebensereignis® fir die Eltern und beschreiben Aspekte der Belastung und Bewaéltigung
dieser Krise. Als zentrales Moment, das in unterschiedlichen Publikationen zur Situation von
Eltern horgeschadigter Kinder zum Ausdruck kommt, ,kann — die nicht sonderlich
Uberraschende Aussage — festgehalten werden, dass es den Eltern ohne eine effektive Be- und
Verarbeitung ihrer inneren Situation mittel- und langfristig nur schwerlich moglich sein
durfte, positive Energien bei sich frei zu machen, um diese dann der Entwicklungsforderung
und -begleitung des Kindes zugutekommen zu lassen.” (Hintermair/Horsch 1998, 4).
Innerhalb der Forschung zu Fragen der Bewaltigung von Familien mit einem behinderten
Kind haben sich grundsatzlich zwei theoretische Richtungen entwickelt: die Stufen- oder
Phasenmodelle (z.B. Schuchardt 1984) und Prozessmodelle der Bewaéltigung vor
stresstheoretischem Hintergrund. (Lang 1999, 44)

Auch einige empirische Studien behandeln die Bewaltigungsprozesse der Eltern, die durch die
Horschadigung ihres Kindes ausgeldst wurden. Diese Arbeiten thematisieren die innere
Situation der Eltern und versuchen zu beschreiben, welche psychischen Prozesse bei den
Eltern ablaufen, nachdem sie von der Horschadigung ihres Kindes erfahren haben und wie
sich diese Bewaéltigungsprozesse in die Zukunft hinein positiv wie negativ auswirken kénnen.
So zeigen die Ergebnisse von Fellinger et al. (1997, 62), dass fir knapp 60 % der befragten
Eltern das Finden eines neuen Gleichgewichts nach der Diagnose mit erheblichen
Veranderungen des Lebens verbunden ist. Hintermair (2006, 25ff) Gberpriifte in einer Studie
mit 213 Muttern und 214 Vatern horgeschédigter Kinder den Zusammenhang von elterlichen
Ressourcen, elterlichem Belastungserleben und der sozial-emotionalen Entwicklung der

Kinder in einem pfadanalytischen Modell. Die Ergebnisse dieser Studien zeigen, dass Eltern
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mit guten personalen und sozialen Ressourcen sich deutlich weniger belastet erleben und dass
diese geringere elterliche Belastung mit einer positiven sozial-emotionalen Entwicklung des
horgeschadigten Kindes in Verbindung gebracht werden kann. Es zeigte sich zum Beispiel,
dass Eltern mit hohen Belastungswerten weniger sensibel und responsiv fur das Verhalten
ihres Kindes sind. (Hintermair 2006, 25ff)

In der Literatur wird die diagnostizierte Horschadigung eines Kindes also als Kritisches
Lebensereignis flr die Eltern dieses Kindes gekennzeichnet. Im Folgenden soll beschrieben
werden, was in der wissenschaftlichen Diskussion an Inhalten mit diesem Begriff verbunden
wird.

Laut Hintermair/Horsch (1998, 26f) und Filipp (1995a, 23ff) lassen sich bei unterschiedlichen
Definitionsversuchen zum Begriff ,,Kritisches Lebensereignis® relativ durchgéangig drei
Merkmale finden:

- Ein Kritisches Lebensereignis wird als eine qualitative Veranderung in der Lebenswelt
einer Person gesehen, die relativ abrupt, d.h. rdumlich-zeitlich lokalisierbar geschieht
und die mit entsprechenden Anpassungsleistungen durch die Person beantwortet
werden muss. Da diese Ereignisse eine Unterbrechung habitualisierter
Handlungsablaufe darstellen und die Veranderung oder den Abbau bisheriger
Verhaltensmuster erfordern, werden sie prinzipiell als ,,stressreich* angesehen, meist
unabhdangig davon, ob es sich um ein ,,positives” oder ,,negatives“ lebensveranderndes
Ereignis handelt. (Filipp 1995a, 23f) In vielen Fallen — das lasst sich auch am Beispiel
der Horschadigung gut nachvollziehen — stellen Kritische Lebensereignisse die
punktuelle Verdichtung eines vorauslaufenden Geschehens (z.B. der Verdacht auf eine
Horschédigung) dar, dessen Entwicklung in dem je spezifischen Ereignis (z.B. der
Diagnose ,,Horschadigung®) seinen Hohepunkt erreicht oder das zu dem jeweiligen
Zeitpunkt fiir die Person psychische Realitat erhélt. (Hintermair/Horsch 1998, 26)

- Kritische Lebensereignisse sind aul’erdem dadurch gekennzeichnet, dass die durch das
Ereignis eintretende Veranderung (wie die Diagnose ,,Horschaddigung®) subjektiv
bedeutsam von starker emotionaler Beteiligung geprégt ist. (Hintermair/Horsch 1998,
26)

- Weiters kommt es bei einem Kritischen Lebensereignis zu einem Ungleichgewicht im
bis dahin aufgetretenen Passungsgeflige zwischen Person und Umwelt (Ulich 1987,
79). Mit diesem Aspekt wird verdeutlicht, dass damit immer auch Veranderungen der

Lebenssituation dieser Person verbunden sind, die mehr oder weniger aktiv
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beantwortet werden mdissen, um zu einer neuen ,Passung“ bzw. einem neuen

Gleichgewicht zu kommen (Filipp 19953, 23).

Das Modell der ,Kritischen Lebensereignisse nach Filipp (1995a, 9ff) ist auf eine
physikalisch- wie psychologisch-zeitliche Dimension bezogen. Laut Filipp bedarf es bei der

Analyse kritischer Lebensereignisse der Betrachtung verschiedener Komponenten:

a) Vorauslaufende Bedingungen

Dabei wird bei der Frage nach bedeutsamen vorgéngigen Erfahrungen mit Kritischen
Lebensereignissen zuweilen auf die Art der bisherigen ,,Bewaltigungsgeschichte* einer
Person rekurriert. Im Vordergrund steht zundchst die Frage, ob eine Person &hnliche
Ereignisse schon einmal erlebt hat und/oder Ahnlichkeits- bzw. Aquivalenzrelationen
zwischen friheren Ereignissen und dem aktuellen kritischen Lebensereignis herstellen
kann. (Filipp 1995a, 14) Danish und D’Augelli (1995, 163f) gehen davon aus, dass in
diesem Fall womdglich auf bereits bewéhrte Bewéltigungsmuster zurlickgegriffen werden
kann und die Effekte eines Kritischen Lebensereignisses durch die bisherige
Erfahrungsgeschichte der Person und ihren individuellen Lebensstil bestimmt werden.
»,ungeachtet der qualitativen Unterschiede zwischen Ereignissen wird ein Ereignis mit
geringerer Wahrscheinlichkeit als bedrohlich eingeschétzt, wenn eine Person insgesamt
mit komplexen Lebenssituationen Erfahrung hat* (Danish/D’Augelli 1995 163). In Bezug
auf das vorliegende Forschungsvorhaben koénnte davon ausgegangen werden, dass bei
Eltern, die schon friher mit einer Behinderung konfrontiert waren bzw. schon
Erfahrungen mit Hoérschadigungen, z.B. in ihrem Verwandten- oder Bekanntenkreis,
gemacht haben, in der Auseinandersetzung mit dem Kritischen Lebensereignis der
Horschadigung des eigenen Kindes die eigene Fahigkeit zu einer kompetenten
Bewaéltigung erhéht wird.

Die bisherigen Lebenserfahrungen der Eltern, die entwickelten Norm- und
Wertvorstellungen etc. beeinflussen die innere Situation der Eltern, die in den
padagogischen Handlungsprozess adaquat mit einbezogen werden sollte, statt die
Anforderungen der Situation (Horschadigung des Kindes) nur mit Blick in die Zukunft zu
fokussieren. Diese unterschiedlichen vorauslaufenden Bedingungen sind mit
unterschiedlichen Winschen und Erwartungen verbunden, die Eltern an die
Frihforderung haben. (Hintermair/Horsch 1998, 36f)
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b) Personenmerkmale

Personenmerkmale konnen der Vorhersage dienen, wie der Eintritt eines Ereignisses
durch die Person selbst wahrgenommen und bewertet wird. Lebensereignisse erhalten ihre
spezifische Qualitdt und damit ihren Wirkungsgrad fur spétere Veranderungen in der
Person durch die Formen der subjektiven Ereigniswahrnehmung. Hier manifestiert sich
also die interaktive oder transaktionale Beziehung zwischen Person und Lebensereignis,
indem auch die Person das Ereignis ,formt*. (Filipp 1995a, 16) In der
kognitionspsychologischen Konzeption von Lazarus nimmt die subjektive Bewertung
einer Situation durch das Individuum eine zentrale Position ein. Diese individuell-
subjektive Wahrnehmungsweise muss als ein transaktionaler Prozess zwischen Situations-
und Personlichkeitsvariablen verstanden werden, d.h. die Wahrnehmungsverarbeitung
stellt immer ein Resultat einer Person-Umwelt-Transaktion dar. (Bruderl 1988, 33)
Ebenfalls als bedeutend erweist sich die Beriicksichtigung von Personenmerkmalen im
Zusammenhang mit der Frage nach physischen und psychischen Ressourcen, die einer
Person fiir eine Auseinandersetzung mit Lebensereignissen zur Verfligung stehen. Dabei
wird angenommen, dass zum Beispiel das verfugbare Verhaltensrepertoire,
Temperamentsmerkmale etc. mittelbar oder unmittelbar die Bewaéltigungsprozesse
bestimmen. (Filipp 1995a, 16) Solche Personenmerkmale kdnnen beispielsweise sein:

- Demographische Personenmerkmale wie Geschlechtsunterschiede, Alter und

Gesundheitszustand
- Psychische Merkmale wie Toleranz fur Veranderungen, Selbstwertgefuhl, Zeit- und
Zukunftsperspektive, Kontrolliiberzeugung, etc.
- Kognitive Strukturiertheit, d.h. wie eine Person Lebensereignisse wahrnimmt und

inwieweit sie Ahnlichkeiten mit friineren Erlebnissen konstruiert. (Filipp1995a, 16ff)

c) Kontextmerkmale

Merkmale des soziodkologischen Kontextes kénnen die Wahrnehmung und Einschétzung
von Lebensereignissen (mit-)bedingen. Diese Kontextmerkmale kénnen allerdings auch
Ressourcen bei der Auseinandersetzung mit und der Bewaltigung von Lebensereignissen
darstellen, wie dies weiter unten am Beispiel der Einbindung in soziale Stutzsysteme

gezeigt werden wird.

Der kulturelle Kontext spielt eine wichtige Rolle fiir das Verstandnis von

Bewaltigungsverhalten. In diesem Begriff verdichten sich im Zusammenhang mit

67



Kritischen Lebensereignissen vor allem gesellschaftliche Werthaltungen, z.B. auch die
Frage, wie eine Behinderung im Rahmen der vorhandenen gesellschaftlichen Entwiirfe
von Leben eingeordnet wird und welche kollektive Bedeutungszuschreibung sie erféahrt.
In diesem Zusammenhang spielen auch unterschiedliche ,,Modelle” von der Vorstellung
von Gehorlosigkeit bzw. einer Horschadigung eine Rolle, die sich in ihrer
unterschiedlichen Ausrichtung (Defizit- versus Kompetenzperspektive) dann auch

unterschiedlicher Bewaltigungsmuster bemachtigen. (Hintermair/Horsch 1998, 51)

Eine weitere Betrachtungsebene stellt der soziodkonomische Kontext dar, d.h. konkrete
materielle Bedingungen, die Menschen vorfinden, um ihr Leben gestalten zu kénnen (z.B.
gesichertes Einkommen, aber auch welche Handlungsbereiche in welcher Weite,
Vielféltigkeit und Differenziertheit fur Menschen verfugbar sind.) So ist zum Beispiel die
Situation von Eltern horgeschéadigter Kinder, die in l&ndlichen Gegenden leben, im
Vergleich zur Situation von Eltern in Grof3stadten durchaus unterschiedlich zu bewerten
bezlglich der Verfligbarkeit von Ressourcen, die zur Bewéltigung bendtigt werden. (ebd.,
51)

Von allen mdoglichen Kontextmerkmalen, die die Auseinandersetzung mit
Lebensereignissen beeinflussen und wesentliche Ressourcen fir ihre Bewadltigung
darstellen, scheinen Aspekte wie die Einbindung in ein soziales Beziehungsgeflige und
das damit einhergehende Ausmall an sozialer Unterstiitzung am meisten Gberprift und
beriicksichtigt zu sein (Filipp 1995a, 22). Der Aspekt der ,,sozialen Unterstitzung“ und
seine Bedeutung fur die Bewaéltigung von Kritischen Lebensereignissen wird in Kapitel

3.4 néher beschrieben.

d) Die konzeptuelle Prazisierung Kritischer Lebensereignisse und ihrer Merkmale

Zwischen einzelnen Konzeptualisierungsansatzen besteht weitgehende Ubereinstimmung
darin, ,,dal3 kritische Lebensereignisse als solche im Leben einer Person auftretende
Ereignisse verstanden werden, die durch Veranderungen der (sozialen) Lebenssituation
durch die Person beantwortet werden mussen.” (Filipp 1995a, 23). Da diese Ereignisse
meist eine Veranderung bisheriger Verhaltensmuster erfordert, werden sie als prinzipiell
»stressreich® angesehen. Wegen der Heterogenitat aller Formen von kritischen
Lebensereignissen misse zwangslaufig ein hohes MaR an definitorischer Unscharfe und

konzeptueller Breite in Kauf genommen werden, wenn man diese Vielfalt in einem

68



Konzept subsumieren wolle. AuBerdem werden auf definitorischer Ebene Kkritische
Lebensereignissen nicht ausschlieBlich auf ,,negative” Ereignisse beschrankt. (Filipp
1995a, 23f)

e) Formen der Auseinandersetzung mit und Bewaéltigung von Kritischen
Lebensereignissen

Die Wahrnehmung einer Situation bzw. eines Ereignisses stellt bereits einen ersten Schritt
in dem Prozess der Auseinandersetzung und Bewadltigung dar. Lazarus versteht unter
,Coping“ die Summe aller problemlésenden Anstrengungen einer Person, die sich in einer
fir sie bedeutsamen, gleichwohl ihre individuellen Anpassungskapazitaten
uberfordernden Lage befindet (Lazarus 1995, 200).

Wie oben dargelegt, lassen sich Kritische Lebensereignisse dadurch charakterisieren, dass
das zwischen Person und Umwelt aufgebaute Passungsgefiige wegen der personenseitig
und/oder umweltseitig erfolgten Eingriffe gestort ist. Die primare Funktion wvon
Auseinandersetzungsprozessen ebenso wie von Bewaéltigungsprozessen lasst sich also
daran festmachen, dass sie auf die Wiederherstellung eines neuen Passungsgefiiges
zwischen Person und Umwelt abzielen. Diesen Uberlegungen folgend lassen sich Formen
der unmittelbaren Auseinandersetzung danach unterscheiden, auf welche Systemeinheit
(Ereignis, Umwelt, Person) sie primar fokussieren, ob sie also nach auflen gerichtet,
ereigniszentriert oder auf die eigene Person gerichtet (selbstzentriert) sind. Auf einer
zweiten Dimension kann unterschieden werden, auf welcher Handlungsebene diese
Formen der Auseinandersetzung angesiedelt werden kdnnen und dementsprechend
kognitive Aktivitdten von instrumentell-zielgerichteten Handlungen abgehoben werden.
Zum Beispiel versucht eine Person in einem Fall, modifizierend auf das Ereignisfeld oder
auf die mit dem Ereignis einhergehenden Veranderungen einzuwirken (instrumentell,
ereigniszentriert); in einem anderen Fall mag sie alles daran setzen, sich in ihrem eigenen
Verhalten auf das Ereignis einzustellen, sich entsprechende Ratschldge zu beschaffen oder
Informationen einzuholen (instrumentell, selbstzentriert). (Filipp 1995a, 39)

Mit der von  Filipp (1995a) vorgeschlagenen  Systematisierung  von
Auseinandersetzungsprozessen soll auch deutlich werden, dass ,,mit der Beschreibung
solcher Auseinandersetzungsformen nicht zugleich konfundiert sein darf die Frage ihrer
tatsachlichen oder vermeintlichen Angemessenheit* (Filipp 1995a, 40, Hervorh. i. O.). Fur
Filipp liegt das zentrale Problem in der ,Indikationsstellung®, d.h. in dem Versuch der

Spezifizierung,  welche  Bewaltigungsstrategien im  Hinblick auf  welche
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»Effizienzkriterien“ unter den jeweils gegebenen Bedingungen als funktional oder
dysfunktional betrachtet werden. Es werden also bei der Analyse von
Bewaéltigungsverhalten implizit oder explizit normative Setzungen vorgenommen
bezlglich dessen, wann Personen ein gegebenes Ereignis erfolgreich bewéltigt haben und
wann nicht. (ebd., 40) Auch die Frage, wann Eltern hdrgeschadigter Kinder die Tatsache
der Horschadigung ,,bewaltigt” haben und wann nicht, muss also unter diesem Aspekt der
normativen Setzung betrachtet werden und sollte den in diesem Bereich Tétigen bewusst
bleiben, insbesondere wenn es um Fragen der Intervention im Umfeld der
Auseinandersetzung mit Kritischen Lebensereignissen geht. In diesem Zusammenhang
lasst sich auch das ,,Annahmekonstrukt” betrachten, auf das in Kapitel 3.3.4 néher

eingegangen wird.

3.2.2  Stressbewaltigung nach Lazarus

Da in der Literatur ein Kritisches Lebensereignis haufig in Verbindung mit dem Begriff
»otress” diskutiert wird, soll nun auf diesen Begriff und seine Implikationen fiir die
vorliegende Studie eingegangen werden. Dabei erweist sich vor allem die Arbeit von Richard

S. Lazarus und seiner Theorie zu Stress und Stressbewéltigung als bedeutsam.

3.2.2.1 Allgemeines
Lazarus’ Ansatz zur Erforschung von Stress und Stressbewaltigung ist explizit kognitiv-

phanomenologisch orientiert. In seinem Acrtikel ,,Stress und Stressbewaltigung* beschreibt er,
wie sich sein Ansatz seit den 1950er Jahren verdndert hat. Um 1950 wurde etwa das
Bewaéltigungsverhalten als Folge einer Emotion und diese wiederum als Triebzustand
betrachtet. Dagegen argumentiert die heutige Forschung, dass Emotionen und Stress das
Resultat von Kognitionen seien, d.h. das Ergebnis dessen, wie eine Person ihre Beziehung zu
ihrer Umwelt bewertet oder konstruiert, wobei Kognitionen auch riickwirkend beeinflusst
werden, wenn sich eine Person im Zustand emotionaler Erregung befindet. AuRerdem
determinieren Motive und Formen des Denkens die kognitive Einschédtzung aller Situationen,
mit denen eine Person konfrontiert ist. Weiters betont Lazarus heute stérker den prozessualen
Charakter der Auseinandersetzung einer Person mit ihrer Umwelt. (Lazarus 1995, 201)
Lazarus hat die Bedeutung subjektiver Bewertungsprozesse in Form von priméren und
sekundéren Einschatzungen (primary and secondary appraisal) eingefiihrt und zum zentralen

Aspekt seiner Konzeption gemacht (siehe weiter unten). Ebenso betont er die Bedeutung der
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Angleichung des aus der Passung geratenen Person-Umwelt-Systems und beschreibt

Strategien, wie dies gelingen kann. (ebd., 212ff)

3.2.2.2 Priméare und Sekundare Einschatzung

Lazarus kennzeichnet ,Situationen* durch drei wesentliche Merkmale, auf die Personen
reagieren und die sie wahrnehmen kdnnen: Anforderungen, Beschrankungen und Ressourcen.
Wenn es um Stress und Anpassung geht, wird eine Person mit einer bestimmten Ausstattung
an Uberzeugungen, Wertvorstellungen, Fertigkeiten und Bindungen mit einer Situation
konfrontiert. Fir die Weiterentwicklung einer Person missen endlos viele solcher
Konfrontationen (ber die Lebensspanne hinweg bewaltigt werden. ,,Psychischer Stress*
entsteht dann, wenn eine Person eine solche Konfrontation als niederschmetternd, bedrohlich
oder herausfordernd wahrnimmt. Lazarus fihrt hier den Begriff der , Transaktion® ein:
»Psychischer Stress griindet weder in der Situation noch in der Person, obschon er von beiden
abhangt. Er entsteht vielmehr aus der Art, wie die Person die adaptive Beziehung einschatzt.
Diese Beziehung lasst sich am besten als Transaktion bezeichnen.” (Lazarus 1995, 204,
Hervorh. i. O.) Der Begriff der Transaktion impliziert, dass nicht nur die Situation auf die
Person einwirkt, sondern dass auch die Person die Situation mitbestimmt, d.h. beide
beeinflussen sich wechselseitig. Fir die Situation der Eltern horgeschéadigter Kinder nach der
Diagnosestellung bedeutet das also, dass nicht nur die Tatsache der Horschadigung auf die
Person einwirkt, sondern die Eltern die Situation auch selbst beeinflussen durch ihre
individuellen Uberzeugungen, Ressourcen etc. Weiters betont Lazarus den prozessualen oder
dynamischen Charakter der Transaktion und blickt darauf, was tatsachlich in einer

stressvollen Beziehung ablauft und wie sich dieses Geschehen veréndert (ebd., 205).

Auch der Begriff der ,,Emotion* ist in diesem Zusammenhang von Bedeutung. Emotionen
werden verstanden als das ,,Produkt kognitiver Vorgénge*, d.h. Emotionen stellen das
Resultat von oder die Reaktionen auf kognitiv vermittelte Transaktionen mit der
tatsachlichen, vorgestellten oder antizipierten Umwelt dar. Lazarus (1995, 212) bezeichnet
diese Sichtweise als ,,kognitive Einschdtzung®, die in zwei Formen erscheint, ndmlich als
primédre und sekundare Einschatzung. Dabei beschreibt die primare Einschatzung den
Vorgang, innerhalb dessen die Bedeutung einer Transaktion mit der Umwelt fur das eigene
Wohlbefinden eingeschétzt wird. Diese Einschatzungen konnen entweder als irrelevant,
positiv. oder stressreich erlebt werden. Innerhalb der Einschdtzung als stressreich
unterscheidet Lazarus (1995, 212) drei Subtypen:
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- Schadigung/Verlust bezieht sich auf ein bereits eingetretenes Ereignis, z.B. den
Verlust einer geliebten Person. Fur die vorliegende Untersuchung kann hier auch
vom Verlust des ,,perfekten* Kindes gesprochen werden.

- Bedrohung kann sich auf die gleichen Arten von Ereignissen beziehen, aber dieser
Begriff schliel3t ein, dass diese Ereignisse noch nicht eingetreten sind, wohl aber
antizipiert werden, z.B. der erste Verdacht der Eltern, dass mit ihrem Kind ,,etwas
nicht stimmt*.

- Herausforderung bezieht sich darauf, etwas als Maoglichkeit zu personlichem
Wachstum, Gewinn oder Meisterung einer Situation aufzufassen, z.B. Eltern, die
durch die Horschadigung ihres Kindes neue Kontakte zu anderen betroffenen Eltern

bzw. zur Gehdrlosenkultur knipfen und diese als Bereicherung ansehen.

Wéhrend sich die primédre Einschatzung auf die Bedeutung einer Transaktion fir das
subjektive Wohlbefinden bezieht, geht es bei der sekundédren Einschatzung um einen
(beginnenden) adaptiven Prozess, ndmlich den der Bewaéltigung. Die Person muss — bewusst
oder unbewusst — entscheiden, was zu tun ist. Da sich die meisten stressreichen Transaktionen
aus mehreren spezifischen Ereignissen zusammensetzen, die sich Uber lange Zeitrdume
erstrecken konnen, braucht die betroffene Person Informationen Uber ihre persénlichen und
sozialen Ressourcen, auf die sie zuriickgreifen kann. Sie muss wissen, wie bestimmte
Bewaéltigungsformen mit den stressreichen Anforderungen zusammenpassen, was eine Flle
komplexer Einschdtzungsprozesse erfordert, die sich auf die Entscheidung fur ein bestimmtes
Bewaltigungsverhalten beziehen. Diese kognitiven Prozesse nennt Lazarus ,sekundére
Einschéatzungen®. (Lazarus 1995, 214f) Prozesse der sekunddren und primaren Einschatzung
sind voneinander abhéngig und scheinen sogar untrennbar. Sie konnen allerdings dadurch
unterschieden werden, dass sie sich auf unterschiedliche Sachverhalte beziehen. Lazarus
verdeutlicht diesen Aspekt wie folgt:

»Wenn eine Person ein Bewaéltigungsverhalten zeigt, das mit hoher Wahrscheinlichkeit einen
Schaden lberwindet, eine Bedrohung meistert oder sogar eine Herausforderung erleben I&sst,
wird sich in gleichem Mal3e auch die primare Einschéatzung als Bedrohung selbst verandern.
Man fuhlt sich nicht mehr langer bedroht, wenn man einen potentiellen Schaden als relativ
einfach abzuwenden erkannt hat. Wenn man andererseits keine Informationen gefunden hat,
die Hinweise auf effiziente Bewaltigungsformen liefern oder wenn man zu der Uberzeugung
gelangt ist, man kénne nichts tun, wird die Bedrohung selbst wie auch der Wunsch, ihr zu
entfliehen, immer starker.” (Lazarus 1995, 215)

Es soll nun versucht werden, dieses Modell auf die Situation von Eltern hérgeschadigter

Kinder zu Ubertragen. Psychischer Stress entsteht bei den Eltern z.B. dann, wenn sie die
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Diagnose der Horschadigung ihres Kindes als niederschmetternd und bedrohlich empfinden.
Diese Wahrnehmung ist von den jeweiligen Uberzeugungen und Ressourcen mitbestimmit,
z.B. welches Wissen bzw. Informationen haben Eltern tGber das Thema ,,Horschadigung“? Die
primare Einschdtzung bezieht sich hier auf die Bedeutung der Transaktion fiir das subjektive
Wohlbefinden, d.h. wenn die Diagnose als Verlust, Bedrohung oder Herausforderung
bewertet wird. Nun missen die Eltern aufgrund ihrer personlichen und sozialen Ressourcen

entscheiden, was zu tun ist (sekundare Einschatzung).

3.2.2.3 Bewaltigungsstrategien

Stress ist laut Lazarus (1995, 216) ein universelles Phanomen, ein ,,unvermeidlicher Aspekt
des alltaglichen Lebens*, auch wenn manche Personen haufiger bzw. intensiver Stress erleben
als andere. Wesentlich sind die Folgen von Stress und diese werden durch die jeweiligen
Bewaéltigungsstrategien erzeugt. Bewaltigungsprozesse besitzen zwei Grundfunktionen:
Erstens die Verdnderung bzw. Verbesserung einer Situation (Problemlésung), in dem man
seine eigenen Aktionen darauf einstellt oder die bedrohliche Situation selbst verandert, und
zweitens die Veranderung der physischen und erlebnisméRigen Komponenten der durch den
Stress erzeugten Emotionen selbst (Regulation negativer Affekte), damit sie unter Kontrolle
bleiben und nicht das Wohlbefinden und soziale Funktionieren beeintrachtigen. (ebd.)

Lazarus (1995, 218ff) stellt vier Bewaltigungsformen vor, von denen jede sowohl

problemldsende als auch emotionsregulierende Funktionen erfillt:

a) Informationssuche

Es werden jene Charakteristika einer stressreichen Situation herausgefiltert, deren
Kenntnis die Person zur Wahl bestimmter Bewadltigungsstrategien oder zur
Neueinschéatzung der Schadigung bzw. Bedrohung braucht. Dabei besteht die lindernde
Funktion darin, dass sich eine Person durch Prozesse der Rationalisierung oder

Rechtfertigung einer bereits getroffenen Entscheidung besser fihlt.

b) Direkte Aktion

Darunter fallen alle — ausgenommen kognitive - Aktivitdten, mittels derer eine Person
stressvolle Situationen in den Griff zu bekommen versucht. Direkte Aktionen kdénnen
sowohl auf die eigene Person wie auf die Umwelt gerichtet sein, da beide potentiell
veranderbar sind und zur Verbesserung einer stressreichen Person-Umwelt-Beziehung

beitragen kénnen.
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c) Aktionshemmung

Effektive Bewaéltigung stellt haufig eher die Unterdriickung eines Handlungsimpulses dar,
der nur Schaden anrichten wirde, als dass sie aus Handlungen bestehe, die der Situation
nicht gerecht werden kénnten, z.B. wenn Handlungsimpulse wie Wut oder Arger

zugunsten anderer Handlungsziele unterdriickt werden.

d) Intrapsychische Bewaltigungsformen

Darunter fallen kognitive Prozesse, die der Regulation von Emotionen dienen. Diese
Bewaltigungsformen sind meist lindernder Art, indem sie das Wohlbefinden der Person
steigern und die emotionale Belastung reduzieren. Beispiele wéren Mechanismen der
Selbsttduschung oder Abwehrmechanismen wie Verleugnung, Projektion und
Reaktionsbildung, Vermeidung und Versuche der Distanzierung von einer Bedrohung,
welche das Geflihl der subjektiven Kontrolle Uber die Bedrohung vermitteln. (Lazarus
1995, 218-220)

3.2.2.4 Kiritik an Lazarus’ Konzept im Hinblick auf das Ereignis ,,H6rschadigung des

Kindes**

Auch wenn das Konzept ,Stress“ in der Forschung zur Bewaltigung von ,Kritischen
Lebensereignissen* eine wichtige Rolle spielt, betonen Hintermair und Horsch (1998, 28) die
Unterschiede dieser zwei Konzepte. Dies soll an einem Beispiel von zwei Situationen
verdeutlicht werden: Einmal werden Eltern, die erst vier Wochen von der Horschadigung
ihres Kindes wissen, befragt, wie sie ihre Situation erleben. Die gleiche Frage wird dann
anderen Eltern gestellt, die bereits einige Jahre mit ihrem hdrgeschadigten Kind leben. Die
zuerst gefragten Eltern werden ihre aktuelle Situation vermutlich viel eher mit dem in
Verbindung bringen, was man allgemein als Stress bezeichnet, indem die Betroffenheit eine
Reihe der aus der Forschung bekannten physiologischen, emotionalen und aktionalen
Stressreaktionen hervorruft. Dagegen dulrften die anderen Eltern - sofern der
Bewaltigungsprozess nicht positiv verlaufen ist — eher andere Begrifflichkeiten verwenden:
Sie wirden vielleicht mehr von der (Dauer)Belastung sprechen, die sich durch das Leben mit
dem horgeschéadigten Kind moglicherweise ergeben hat und wiirden so ihre Situation aus der
Perspektive ihres bisher getétigten Lebensarrangements und nicht in dieser nach emotionaler
und handlungsbezogener Hilfe drangenden Unmittelbarkeit betrachten. (Hintermair/Horsch
1998, 28)
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Fur die Situation in zeitlicher N&he zur Diagnosemitteilung spielt der stresstheoretische
Ansatz demnach eher eine Rolle. Dieser Ansatz l&sst sich mit Ansdtzen der
Lebensereignisforschung insofern in Verbindung bringen, als Kritische Lebensereignisse im
Verstandnis laut Filipp (19954, 4) ,,molar konzipierte “Stressoren” [sind], die als vornehmlich
in der Umwelt lokalisiert, d.h. als "von auflen” auf die Person einwirkende Kréfte verstanden
werden und mit denen sich die Person in der ihr eigenen Weise auseinandersetzen muss*.
Demzufolge werden diese Stressoren (darunter fallt auch eine Horschadigung des Kindes)
zundchst interne Prozesse wie auch Handlungsmuster aktivieren, mit denen versucht wird, die
als bedrohlich erlebten Diskrepanzen zwischen Anforderungen und Handlungsmaglichkeiten
zu bearbeiten. Dieser anfangliche Zustand, den viele Eltern als Hilflosigkeit, Inkompetenz,
Angst etc. beschreiben, flihrt dazu, dass Reserven mobilisiert werden missen. Diese
»Anstrengungen® sind allerdings nur begrenzte Zeit leistbar. (Hintermair/Horsch 1998, 29)
Stress ist demnach eher als ein spezifischer, zeitlich begrenzter Zustand psychischer
Belastung zu verstehen, der fir die Auseinandersetzung mit der Horschédigung auf der Basis
eines lebenslangen Prozesses sicherlich wichtige, aber insgesamt nicht ausreichende Elemente
bereithdlt (Hintermair/Horsch 1998, 29). Die Formulierung von Horschadigung als
»Kritisches Lebensereignis® und nicht nur als Stressereignis enthalt demnach wesentlich mehr
Spielraum fiir die Analyse von mittel- und langfristigen Bewaltigungsprozessen. Das lasst
sich auch damit begriinden, dass durch die gezielte Einbeziehung der Dimension ,,Zeit"
insgesamt die Lebenslage der betroffenen Menschen sehr viel gezielter ins Bewusstsein
gerilickt wird, als dies durch ein Stresskonzept geschehen mag, das sich vorzugsweise am
Verlauf von zeitlich relativ begrenzten Episoden erprobt hat. (Hintermair/Horsch 1998, 28f)
Die Betrachtung der Horschadigung im Sinne eines Kritischen Lebensereignisses bringt
aullerdem zum Ausdruck, dass hier eine Situation eintritt, die hohe subjektive Bedeutsamkeit
fur die Betroffenen hat (&hnlich wie bei ,,Stress“), zum anderen aber in seiner Diktion eine
Offenheit enthalten ist, die nicht nur die pathogene Wirkung im Auge hat, sondern ganz im
Sinne eines Empowerment-Denkens (siehe Kapitel 3.4.6) auch Spielrdume erdffnen, die
Faktoren wie personliches Wachstum, der Zugewinn an Bewaltigungskompetenz etc. betonen.
Maoglichkeiten des Umgangs mit diesem Ereignis werden also nicht immer gleich auf das
Negative gerichtet, sondern beziehen auch bewusst den Aspekt positiver, stltzender

Ressourcen mit ein.
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3.3 Stress und Belastung bei Eltern horgeschadigter Kinder

Im Folgenden wird versucht darzustellen, welche Faktoren das Erleben der Eltern der
(drohenden) Horschédigung ihres Kindes und die kognitiven Prozesse, die dadurch ausgeldst
werden, beeinflussen konnen. AnschlieBend wird der Weg der Eltern vom Zeitpunkt des
ersten Verdachts bis zur Diagnosemitteilung beschrieben, hier wird ein Schwerpunkt auf den
Kontakt mit den Arztinnen gelegt, da die Art und Weise der Mitteilung der Diagnose
Horschadigung Auswirkungen auf Bewéltigungsprozesse dieser Eltern haben kann.

3.3.1 Faktoren der Belastung bei Eltern hérgeschadigter Kinder

Es gibt in der Literatur mittlerweile eine beachtliche Anzahl von Studien, die sich mit der
Situation von horenden Eltern horgeschadigter Kinder im Vergleich zu hdrenden Eltern mit
hérenden Kindern befassen. Die Befundlage dieser Studien ist allerdings keineswegs
eindeutig. Trotzdem sollen an dieser Stelle einige wichtige Ergebnisse aus unterschiedlichen
Studien zusammengefasst werden. Fur die vorliegende Arbeit sind allerdings nicht nur
Befunde interessant, die sich mit der Situation von hoérenden Eltern horgeschadigter Kinder
auseinandersetzen, sondern vor allem auch solche Aussagen, die die Situation hérgeschadigter
Eltern mit hérgeschadigten Kindern miteinbeziehen. In diesem Zusammenhang kann die in
einer Reihe von Studien gewonnene Erkenntnis festgehalten werden, dass horgeschadigte
Kinder mit horgeschédigten Eltern sowohl, was das schulische Leistungsniveau betrifft, als
auch die sozial-emotionale Entwicklung, im Schnitt bessere Ergebnisse erzielen als
hérgeschadigte Kinder hérender Eltern, obwohl der Bildungsstatus der horgeschéadigten Eltern
in der Regel niedriger war als der der hdrenden Eltern (Hintermair/Horsch 1998, 133). Fir die
vorliegende Untersuchung interessanter ist allerdings die Auffassung bezliglich der inneren
Situation von horenden im Vergleich zu horgeschadigten Eltern, ,,dass gehorlose Eltern
offensichtlich keine Akzeptanzprobleme mit der Behinderung ihres Kindes haben und dies
zweifellos ein relevanter Faktor in der Entwicklung der gehorlosen Kinder darstellt”
(Hintermair/Horsch 1998, 133).

Neben dem Horstatus der Eltern gibt es eine Reihe weiterer Faktoren, die auf die Situation
von Eltern horgeschadigter Kinder Einfluss nehmen kdnnen. So kann das Alter des Kindes
das Belastungserleben der Eltern dahingehend beeinflussen, dass nach empirischen Befunden
von Hintermair und Horsch (1998, 146f) Eltern jingerer Kinder durch die Tatsache der
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Horschadigung ihres Kindes rollenbedingte Einschrankungen hinnehmen missen. Diese
Einschrankungen werden dahingehend erléutert, dass gerade in den ersten Jahren eine Reihe
von Aufgaben anfallen, die fur die Eltern neu sind und eine starke innere Auseinandersetzung
notwendig machen und es in vielen Fallen zu einer betrachtlichen Anderung der bisher
gewohnten Lebensfuhrung kommt, z.B. durch Anfahrtswege zu Férderangeboten bzw. das
Freihalten von Zeitraumen fur mobile Betreuung. Diese Ergebnisse sind fir die vorliegende
Arbeit aus dem Grund relevant, da das Alter der hérgeschadigten Kinder der befragten Eltern

zwischen zwei und acht Jahren liegt.

Eine Reihe von Studien bestétigt die Vermutung, dass der Grad der Horschédigung ebenso
wie der Grad der kommunikativen Fahigkeiten der Kinder relevante Beziige zum
Belastungserleben der Eltern aufweisen (Hintermair/Horsch 1998, 152). Dagegen konnten
Fellinger et al. (1997, 62) in einer Untersuchung im deutschsprachigen Raum keinen
signifikanten Zusammenhang zwischen dem Grad der Horstérung und den von ihnen
berechneten Belastungsscore der Eltern herstellen. Die Datenlage scheint also fur den
Zusammenhang vom Horstatus des Kindes und dem Belastungserleben der Eltern nicht
eindeutig zu sein. In ihrer eigenen Untersuchung kommen Hintermair und Horsch zu dem
Ergebnis, dass die Eltern resthériger bzw. gehorloser Kinder im Vergleich zu Eltern mit
mittelgradig schwerhorigen Kindern ihr Kind in ihrem erzieherischen Alltag sehr stark
fordernd erleben. (Hintermair/Horsch 1998, 155f) Ebenso uneindeutig scheint die Bedeutung
der Ursache der Horschadigung bzw. der Zeitpunkt des Eintritts der Horschadigung fur das
Belastungserleben der Eltern zu sein. Wéhrend Dalbert & Warndorf (1996, 331) in ihren
Ergebnissen berichten, dass die Eltern, deren Kinder von Geburt an eine Behinderung hatten,
im Allgemeinen zufriedener mit ihrem Leben waren als Eltern, bei deren Kindern eine
Behinderung erst spater auftrat, fanden Hintermair und Horsch (1998, 161) fir diese
Auffassung in ihrer Untersuchung keine Bestatigung. Neben dem Grad der Behinderung kann
auch die Versorgung mit Horgerdten bzw. einem CIl das Belastungserleben der Eltern
beeinflussen. Dabei konnten Horsch und Weber (1997, 76) in ihrer Untersuchung feststellen,
dass sich Eltern von cochlea-implantierten Kindern in ihrem Stressempfinden von Eltern
gehorloser Kinder unterschieden, in dem die untersuchte Gruppe keine héhere Belastung im
Bereich der interaktiven Beziehung zu ihrem Kind und ebenso im Bereich des emotionalen
Wohlbefindens zeigten und sie von diesen Ergebnissen her eher mit der Gruppe von Eltern
mit horenden Kindern vergleichbar seien. Dagegen konnten Hintermair und Horsch (1998,

77



166) in ihrer Untersuchung im Bereich der emotionalen Belastung keinerlei Unterschiede

zwischen den Eltern gehdrloser und cochlea-implantierter Kinder feststellen.

Was die Frage der Wahl der geeigneten Kommunikationsmittel angeht, so fanden Hintermair
und Horsch (1998, 192) nur einen geringen Zusammenhang mit dem Belastungserleben der
Eltern. Die unterschiedlichen Kommunikationsformen (z.B. lautsprachlich,
gebardensprachlich, lautsprachbegleitende Gebarden etc.), die Eltern im Kontakt mit ihrem
horgeschadigten Kind anzuwenden, bilden sich insgesamt nur in geringem Malie in den
Belastungsprofilen ab. Die Autorinnen betonen, dass das Belastungserleben der Eltern in
einem hochkomplexen Netz von personalen und sozialen Ressourcen verortet werden muss
und ,nicht Gber die methodische Schiene der verwendeten kommunikativen Mittel
umfassend und befriedigend beantwortet werden kann“ (Hintermair/Horsch 1998, 192,
Hervorh. i. O.). Daher wird davon ausgegangen, dass moglicherweise gelingende Interaktion
das primar Wichtige ist und die Wahl der Kommunikationsmodalitaten eher zweitrangig ist.
Im Unterschied dazu fanden Mapp & Hudson (Hintermair/Horsch 1998, 177f) in ihrer Studie
mit 98 Eltern horgeschadigter Kinder heraus, dass manuelle Kommunikation mdglicherweise
in spezifischen Bereichen belastungsmindernd wirken kann: ,Es zeigte sich, dass die
Fahigkeit der Eltern und Kinder, miteinander mittels Gebarden zu kommunizieren, signifikant
negativ korreliert war mit der berichteten Belastung im Bezug zu kindlichen
Verhaltensmerkmalen; d.h. diese Gruppe von Eltern erlebte ihre Kinder als weniger
schwierig, sie zeigte vermehrt positive Einstellungen ihrem Kind und seiner Horschadigung
gegeniber und fihlte sich auch in ihren beruflichen Ambitionen durch das hérgeschadigte
Kind nicht eingeschrankt. (Mapp/Hudson 1997, zit. n. Hintermair/Horsch 1998, 177f) Es
konnte aus den bisherigen Ergebnissen also kein eindeutiger Zusammenhang zwischen der
Wahl der Kommunikationsmittel und dem Belastungserleben der Eltern hergestellt werden.

Ebenso von grofRer Bedeutung fiir den Umgang mit der Horschadigung des Kindes scheint der
Zeitpunkt bzw. die Zeitphase zu sein, in der sich die Eltern gerade befinden (z.B. zum
Zeitpunkt des Interviews fihlten sich die Eltern wahrscheinlich anders als zum Zeitpunkt der
Diagnosstellung). Die Art und Weise, wie die Eltern auf die Horschadigung reagieren und
sich mit ihr auseinandersetzen und welche individuellen, sozialgesellschaftlichen und
materiellen Ressourcen dabei wirksam sind, ist je nach Zeitabschnitt bzw. Ereignis
unterschiedlich. (Hinze 1991, 53)
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Zum einen kann hier die (Lebens-)Zeit der Eltern vor der Diagnosestellung genannt werden,
d.h. der Zeitraum, in dem die Eltern selbst grof3 geworden und ihre Identitat entwickelt haben
und in dem entscheidende Anteile lebensbestimmender Wahrnehmungs- und
Handlungsmuster angelegt worden sind. (Hintermair/Horsch 1998, 20) Auf diese Phase des
Lebens der Eltern wird in der vorliegenden Untersuchung nicht explizit néher eingegangen,
dennoch sind die bis zum Zeitpunkt der Diagnose gemachten Erfahrungen und erworbenen
Wahrnehmungs- und Handlungsmuster von Bedeutung fiir die Reaktion auf und die
Auseinandersetzung mit der Diagnose ,,Horschadigung® des Kindes.

Nach der Diagnosestellung erfolgt die (unterschiedlich lange) Zeit des Lebens mit dem
hérgeschadigten Kind bis zum Zeitpunkt der Befragung. Durch das unterschiedliche Alter der
Kinder, deren Eltern befragt wurden, sind hier unterschiedlich lange Prozesse der
Auseinandersetzung zu beobachten. Fir einige Eltern fallt in diese Zeit auch die
Auseinandersetzung mit padagogischen Betreuungsmodellen wie Kindergarten oder Schule.
(Hintermair/Horsch 1998, 20)

Die Zeitzone der Befragung nimmt in der Untersuchung dagegen eine eher randstandige
Position flr die Beantwortung der Fragestellung ein, wenn auch von einigen Eltern danach
mundlich riickgemeldet wurde, dass das Gespréach ,,befreiend* gewirkt habe.

Als letzte Zeitphase kann die Zukunft des Kindes bzw. der Familie genannt werden, die noch
offen ist. Hier wurde darauf fokussiert, was sich die Eltern fir ihr Kind und sich selbst von
der Zukunft erwarten bzw. wiinschen. (Naheres dazu im 4. Kapitel)

Im n&chsten Abschnitt wird der Zeitraum beschrieben, in dem die Eltern einen ersten
Verdacht hegen, etwas konne mit ihrem Kind nicht in Ordnung sein, ohne noch eine konkrete
Diagnose Uber den Zustand ihres Kindes erhalten zu haben. Dieser Zeitraum ist flr die
Beantwortung der Fragestellung dahingehend relevant, da schon erste Beftirchtungen einer
Behinderung und der Umgang damit erste Hinweise auf das Bewaltigungsverhalten der Eltern

geben konnen.

3.3.2 ,,Da stimmt etwas nicht*

Wenn man davon ausgeht, dass in der Regel die Mutter die meiste Zeit mit einem Saugling
verbringt und so die Gelegenheit hat, ihn zu beobachten ist es nicht verwunderlich, dass meist
sie es ist, der sich der erste Verdacht auf VVorliegen eines Horschadens aufdrangt. Die ersten
Hinweise hierauf konnen sich aus dem Nichtbeachten lauter Schallreize oder aus dem

Nichtreagieren auf Zuruf ergeben. Nicht immer werden diese Beflirchtungen von den privaten
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Bezugspersonen oder der Kinderarztin ernst genommen, der Zweifel der Eltern bleibt jedoch
meist bestehen. Diese Zweifel kdnnen sich auch auf die Geflihle und das Verhalten der Eltern
ihrem Kind gegentiber auswirken, z.B. durch die Reduzierung der Zusprache an das Kind, das
nicht darauf reagiert. Doch gerade das horgeschadigte Kind wirde noch mehr Zusprache der

Eltern bendtigen um den Horverlust ausgleichen zu kdénnen. (Lowe 1992b, 70)

Auch wenn Eltern im Allgemeinen sehr frih darauf aufmerksam werden, dass in der
Entwicklung ihres Kindes etwas nicht stimmt, wird nicht allen Eltern die nétige Hilfe zu teil.
So klagen einige Eltern, dass ihre Zweifel nicht ernst genommen werden, wenn z.B. die
Kinderarztin meint, das Kind ware sprechfaul oder schwer erziehbar. Ebenso berichten Eltern,
dass die Kinderarztin nur ungern eine Uberweisung an eine Fachirztin ausgab oder die Eltern

als ,,uberéangstlich“ bezeichnet wurden. (Léwe 1992b, 78)

3.3.3 Diagnosemitteilung und ihre Folgen

Im vorangegangenen Kapitel wurde die Verdachtszeit beschrieben. Nun soll auf die Diagnose
der Horschadigung und die Rolle der Arztin bei der Mitteilung eingegangen werden. Dieser
Aspekt ist fur die Fruhférderung auch deswegen bedeutsam, da nahezu alle
(Dienst)Leistungen fiir Menschen mit Behinderungen voraussetzen, dass die Behinderung
festgestellt und klassifiziert worden ist (Engelbert 1999, 56). Fir die vorliegende Arbeit ist
allerdings interessanter, wie die Eltern die Situation der Diagnose erleben und welche Folgen

diese fir die Bewaltigungsprozesse der Eltern haben kann.

Ebenso wie die Behinderung eines Kindes einen dramatischen Einbruch in das Leben der
Eltern darstellt, bedeutet eine Behinderung — nicht ganz so dramatisch, aber dennoch mit
bedeutsamen Konsequenzen — auch einen Einbruch in das Selbstverstandnis der Fachleute,
insbesondere der Arztinnen. Dieses Selbstverstandnis ist gepragt von den Denkweisen der
kurativen Medizin, deren Ziel im Heilen besteht. Bei einer Behinderung stoRt dieses
traditionelle &rztliche Rollenverstandnis allerdings an seine Grenzen. Eine Behinderung ist
eben kein Zustand, den man heilen kann. (Schlack 1991, 37) Dennoch wurden in den
Anféngen der Frihbehandlung und Fruhférderung die gedanklichen Grundlagen und die
Handlungskonzepte aus der kurativen Medizin entliehen, wobei Behinderung dabei in
Analogie zur Krankheit gesetzt wurde. Mit diesen Denkschemata der kurativen Medizin

wurde auch deren Erfolgserwartung tibernommen: Wenn die richtige Methode friih genug und
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in der notwendigen Intensitat angewandt wiirde, seien Behinderungen im Prinzip vermeidbar
oder heilbar. (ebd.) Fur diese These gibt es allerdings keine befriedigende Therapieevaluation,
die den fir die kurative Medizin selbstverstandlichen Kriterien geniigen wirde. Schlack fasst
die zahlreichen Publikationen zur Wirksamkeit der Fruhforderung in der folgenden
ernlichternden These zusammen: ,,Behinderte Kinder, die gefordert werden, entwickeln sich
besser als ungeforderte. Dartiber hinaus ist Uber die Effizienz spezieller Therapiemethoden
wenig Stichhaltiges bekannt.” (Schlack 1991, 38, Hervorh. i. O.).

Die Einstellungen der Arztinnen kénnen Auswirkungen auf das Befinden der Eltern haben.
Schlack (1991, 38) beschreibt zum einen eine unkritisch-optimistische Einstellung der Arztin,
d.h. die besondere Glaubigkeit in bestimmte MalRinahmen, mit der Folge, dass die Eltern —
ganz im Sinne der kurativen Medizin — auf das strikte Befolgen der arztlichen Verordnung
verpflichtet werden. Dagegen bedeutet eine skeptisch-nihilistische Einstellung der Arztin
einen Skeptizismus, der dem ,Turnen und Spielen* zwar keinen wirklichen Nutzen
zuschreibt, diese Mallnahmen jedoch veranlasst, weil es doch wenigstens nicht schaden
konnte. ,,Eine solche Einstellung, resultierend aus einem herkdmmlichen Therapieverstandnis
und somit ebenfalls ein Abkdmmling der kurativen Medizin, l&sst Eltern oft im Gefihl
zuruck, mit ihren Sorgen nicht ernst genommen zu werden.* (Schlack 1991, 38) Die Art und
Weise, wie eine Horschadigung diagnostiziert und mitgeteilt wird, und die folgenden
InterventionsmalRnahmen spielen also fur die Eltern eine grof3e Rolle fir die Einstellungen zu
und das Verstandnis von der Horschadigung ihres Kindes. Aus diesem Grund scheint es
notwendig, auf die Aufgaben der Arztin und die Situation der Diagnosemitteilung néher

einzugehen, da dies oft den Anfangspunkt des ,,Kritischen Lebensereignisses* darstellt.

Die &rztliche Tatigkeit beinhaltet die diagnostische Einordnung erkennbarer Auffalligkeiten
und Stoérungen ebenso wie die Abklarung ihrer Ursachen und die Beratung der Eltern.
Dartiber hinaus kommt der Arztin aufgrund ihrer ,,Verordnungskompetenz“ eine besondere
Verantwortung bei der Einleitung von Interventionsmanahmen zu. (Boltz 1999, 59) Dabei
kdnnen die Erwartungen der Eltern an eine gezielte &rztliche Diagnostik sehr hoch sein: ,Wie
in unserem technischen Zeitalter fast alles machbar wird, soll auch hier der Fachmann schnell
und sicher das Richtige tun“ (Ohrt 1989, 187). Es sollen mdglichst rasch und genau die
Antworten auf die Fragen der Eltern gegeben werden: ,,Was fehlt meinem Kind? Wodurch ist
die erkennbare Entwicklungsstorung verursacht? Wie wird sich mein Kind weiter entwickeln?
Wie kann mein Kind optimal behandelt werden?* (Boltz 1999, 61) Oft steht die Suche der

Eltern nach Antworten auf diese Fragen und die Belastung durch eine ungeklarte Situation
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allerdings in einem Spannungsverhaltnis zu der Angst vor einer definitiven Diagnose. Diese
hohen Erwartungen der Eltern an die Arztinnen werden oft enttiuscht. Als besonders haufige
Klagen der Eltern nennt Schlack (1991, 38) die mangelnde Anteilnahme und Einfiihlung der
Arztin, einen unzureichenden Informationsstand ber die spezifische Behinderung und
Behandlungsmdglichkeiten, das Nicht-Ernst-Nehmen der Eltern und ein Verschanzen hinter

Fachautoritat.

Die Eltern erwarten eine moglichst umfassende und zutreffende Diagnose als
Zusammenfassung moglichst sofort nach der Untersuchung der Arztin. Gerade im Bereich der
Frahforderung horgeschéadigter Kinder ist jedoch eine genaue, umfassende und endgultige
Diagnose nicht immer mdglich. Die diagnostische Phase im Bereich der Friihforderung, d.h.
das Erarbeiten und Sammeln von Erkenntnissen uber das Kind und seine Umwelt, stellt die
Voraussetzung einer hypothesengeleiteten Forderung dar. Diese Diagnostik umfasst die
Beschreibung von Auffalligkeiten, die Klarung von Ursachen, die Einschatzung der weiteren
Entwicklung und die Therapieplanung. Uber diese Bestandteile des Wissens uiber ein Kind
sollten alle am Fruhférdergeschehen Beteiligten verfligen. (Boltz 1999, 62f) Die Beobachtung
des Kindes durch die Eltern im Laufe der Entwicklung liefert einen entscheidenden Beitrag
im Prozess der Diagnostik (Ohrt 1989, 191). Genauso wichtig ist jedoch auch, die Starken
eines Kindes zu beschreiben und die Bedeutung zu erkennen, die die Horschadigung flr das
Kind, seine Familie und das soziale Bezugssystem hat. Nicht zuletzt gilt es, die Ressourcen
der Familie, die diese im Umgang mit einem horgeschédigten Kind aktivieren kann, zu
erfassen. Die Diagnostik stellt also im interdisziplindren Geschehen einen Prozess dar und

sollte nicht nur einer Berufsgruppe alleine zugeschrieben werden. (Boltz 1999, 62f)

Mit der diagnostischen Einschatzung der Schadigungen verbunden ist auch immer eine
prognostische Aussage Uber die weiteren Entwicklungsperspektiven und deren
Beeinflussbarkeit. Eine nicht hinterfragbare, ,,prophetisch* sicher erscheinende Vorhersage
kann dabei oft als vernichtendes Urteil fiir Eltern und Fachkrafte erlebt werden. (Boltz 1999,
63f) Deswegen ist die Phase der Diagnose so sensibel, da sie bedeutende Konsequenzen fir
das Leben der Eltern, des Kindes und der ganzen Familie haben kann. Die Zeitspanne
zwischen dem ersten Verdacht, dass mit dem eigenen Kind ,.etwas nicht stimmt*“ und der
endguiltigen Diagnose ist fur die Eltern eine extrem belastende Phase, in der sie zwischen
Hoffen und Bangen, zwischen Verzweiflung und Nicht-Wahrhaben-Wollen hin- und

hergerissen werden (Engelbert 1999, 45f). Vor und nach der Diagnose stellt sich fir die Eltern
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eine Fille von Problemen. Diese Probleme beschranken sich nicht nur auf den medizinischen
Bereich, sie werden aber dennoch in die Interaktion mit denjenigen Professionellen getragen,
die erstmals mit den Eltern sprechen, eben die Arztinnen*. (ebd., 46) In dem Moment, in dem
eine Diagnose definitiv mitgeteilt wird und die bestehenden VVorahnungen sozusagen bestatigt
und ,,offiziell“ werden, tritt bei den Eltern in der Regel eine Schockwirkung ein, soweit sie zu
diesem Zeitpunkt schon in der Lage sind, die Mitteilung Uberhaupt aufzunehmen. In einem
zweijahrigen Forschungsprojekt am Kinderneurologischen Zentrum Bonn hat Dieter Hinze
(1992) die Reaktionen von Eltern auf eine Diagnosemitteilung untersucht:

»~Mutter wie Vater fihlen sich durch die Behinderung ihres Kindes seelisch stark belastet. Sie
sind niedergeschlagen, verunsichert und zukunftséangstlich. So lange die Behinderung noch
nicht feststeht, belastet sie am meisten die Ungewissheit. Durch eigene Beobachtungen,
unterschiedliche Meinungen von Angehérigen und Freunden sowie widersprichliche
diagnostische Mitteilungen von fachlicher Seite werden Angste geschiirt und zugleich
Hoffnungen geweckt. [...] Die Endgultigkeit der Diagnose bewirkt zweierlei. Einerseits
schockiert sie die Eltern und stirzt sie in Verzweiflung. [...] Auf der anderen Seite schafft sie
dem Zweifeln ein Ende, entlastet und stitzt.* (Hinze 1992, 152, Hervorh. i. O.)

Wahrend Arztinnen auf das Krankheitsbild - vor allem auf die Defizite der Patientinnen -
fixiert sind, handelt es sich hingegen fir die Eltern um ihr Kind und auch um ihre eigene
Situation. Insofern rekurrieren Eltern und Medizinerinnen jeweils auf andere Referenzsysteme
(Engelbert 1999, 46). Dies betrifft z.B. die Kommunikation mit den Patientinnen und deren
Angehorigen, die sich an den innerhalb der Profession geltenden Regeln orientiert. Danach
bestimmen die Arztinnen die Art und Menge der weiterzugebenden Informationen. Eine
solche Informationskontrolle entspricht jedoch nicht den Erwartungen der Eltern, umfassend
aufgeklart zu werden (Engelbert 1999, 46). Nippert betont, dass diese Problemsituation durch
typische Kommunikationsstrukturen und Missverstandnisse zwischen Eltern und Arztinnen
verstarkt warden: ,,Der Arzt erwartet, die Eltern wirden, falls sie ,Fragen’ hatten, diese
stellen, die Eltern konnen aber keine gezielten Fragen stellen, da es ihnen zundchst an
Informationen und Sachwissen mangelt“ (Nippert 1988, 86 zit. n. Engelbert 1999, 46). In der
Regel wird allerdings die Art und Weise der Kommunikation nicht problematisiert, so dass es
kaum Chancen zur Veranderung gibt. Stattdessen brechen die Patientinnen bzw. die Eltern
eher ein unbefriedigendes Behandlungsverhaltnis ab und suchen andere Arztinnen auf.
(Engelbert 1999, 46) Es konnen zwei Handlungsstile von Arztinnen beschrieben werden:
einerseits den aktiven, zupackenden, bestimmenden, Klassifizierenden Stil, der in Eile

arbeitet. Andererseits beschreibt er den abwartenden, zuhorenden, zulassenkdnnenden,

¥ In der Praxis kann die Diagnose von unterschiedlichen Personen mitgeteilt werden, z.B. Arztin, Logopadin,
etc. Auch wenn in der Folge hier hauptsichlich von der Arztin gesprochen wird, bezieht sich der Verlauf des
Erstgesprachs auf alle Fachkréfte, die an der Diagnosemitteilung beteiligt sein kénnen.
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Bearbeitung ermdglichenden, zugleich Kind und Eltern bestimmenlassenden, mit dem
eigenen Erleben reagierenden und einfiihlend diagnostizierenden Typ. Dieser zweite Typ
scheint in der Praxis zu oft aus Zeitgriinden, aber auch aus negativen Gefihlen,
Uberforderung und Unsicherheit vernachlassigt. (Eulitz/Gebhardt 1996, 152)

Die Kommunikationsprobleme zwischen Eltern behinderter Kinder und Arztinnen sind auch
aus einem anderen Aspekt bedeutend: Die Arztinnen sind nicht nur die ersten Kontakte mit
dem Hilfesystem, sie stellen auch wichtige Schalt- und Verweisungsstellen im gesamten
Fordersystem dar. Dies betrifft zum einen ihre Diagnose und damit eine gewisse
Vorentscheidung fur die Zustédndigkeit spezialisierter MaRnahmen und Einrichtungen.
AuRerdem bieten Arztinnen konkrete Informationen tber Hilfe- und Unterstiitzungsangebote
und pragen mit ihren AuRerungen und Empfehlungen die Einstellung der Eltern. Damit sind
die Arztinnen extrem wichtig fiir das Verstindnis der Eltern von der Horschadigung bzw. der
Behinderung, fir ihre Rolle als Eltern und auch fur ihr Verhdltnis zum Fordersystem.
(Engelbert 1999, 47)

Jede Intervention der Arztin beriihrt auch das emotionale Gleichgewicht der Familie. In
diesem Sinne wirksam sind jedoch nicht nur aktive MaBnahmen der Arztin, z.B. Beratung,
Verordnung von Therapie, etc. sondern auch jede Unterlassung, jedes Ausweichen, jedes
Nicht-Ernst-Nehmen, jedes Abtun. (Schlack 1991, 38) Eulitz und Gebhardt (1996, 154)
beschreiben in ihrem Artikel ,,Vermitteln diagnostischer Ergebnisse an die Eltern® in
Anlehnung an das von Schuchardt beschriebene Spiral-Phasenmodell des Copingprozesses,
was im Erstgesprach im Idealfall zwischen Arztin und Eltern beriicksichtigt werden sollte.
Danach bleibe der Verlauf eines Erstgespraches nicht nur abhangig wvon der
Gespréchsbereitschaft und der Aufnahmeféhigkeit sowie der seelischen Kraft der Eltern, er
sei auch abhingig von der einfiihlsamen Bereitschaft der Arztin zuzuhéren und auch fiir
nonverbale Signale und der Stimme des Gegenibers empfanglich zu sein. Sie misse auf
kognitive wie auf emotionale Reaktionen der Eltern achten und wieder schweigen kdnnen
nach einer Information. So miisse der Arztin auch bewusst bleiben, dass sie mit der
Erstmitteilung Uber eine bestehende bzw. mdgliche Horschadigung tatsachlich eine
erschreckende Erdffnung macht oder eine bei den Eltern schon bestehende Vermutung zur
erschreckenden Gewissheit werden lasst. AuBerdem miisse der Arztin bewusst sein, dass in
einem Diagnosegesprach und in seiner Folge emotionaler Beistand notwendig ist.
(Eulitz/Gebhardt 1996, 154)
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Die Expertinnen der Frihférderung missen sich der dynamischen und oft komplexen
Prozesse, die bei den Eltern vor, wahrend und nach einer Diagnosemitteilung in
unterschiedlichen Phasen ablaufen kdnnen, bewusst sein. In der Forschung wurde oftmals
versucht, diese Prozesse in Phasenmodellen darzustellen. Im né&chsten Kapitel soll auf diese

Phasenmodelle naher eingegangen werden.

3.3.4  Bewaltigungsprozesse und Phasenmodelle

Weitgehend unbestritten scheint bei der Betrachtung von Coping-Prozessen die Tatsache zu
sein, dass die Formen der Auseinandersetzung mit Kritischen Lebensereignissen nur
prozesshaft zu verstehen sind und dass sie eine typische Verlaufsgestalt aufweisen, d.h. es
gibt bestimmte an Qualitat und Intensitat durchaus unterschiedliche Phasen der Reaktion auf
ein kritisches Ereignis und seiner weiteren Verarbeitung. Im Folgenden soll auf einige dieser
Phasenmodelle, die auch auf die Situation von Eltern horgeschédigter Kinder transferiert

worden sind, naher eingegangen werden.

Schuchardt stellt eine Systematik der Krisenverarbeitung auf und unterteilt diese in acht
Phasen: Ungewissheit, Gewissheit (primdr kognitiv fremdgesteuert), Aggression,
Verhandlung, Depression (primédr emotional gesteuert), Annahme, Aktivitit, Solidaritat
(primdr aktional selbstgesteuert). Diese Phasen werden spiralférmig verstanden, d.h. die
verschiedenen Phasen kdnnen immer wieder durchlaufen werden. Damit erfasst Schuchardt
die Dynamik der Krisenverarbeitung und des Trauerprozesses. Allerdings flielst in dieses
Modell nicht ein, dass sich die jeweiligen Phasen durch soziale und psychische Bedingungen
sowie eine veranderte Personlichkeit bzw. veranderte soziale Bedingungen veréandern kénnen
(Jonas 1990, 41)

Lempp & Lempp beschreiben in ihrem Vortrag ,,Was bedeutet ein behindertes Kind fur die
Eltern und die Familie* (1994, 28ff) vier Phasen von Reaktionen der Eltern auf die
Behinderung ihres Kindes. Als eine kurze VVorphase bezeichnen sie den momentanen Schock,

z.B. wenn die Behinderung gleich bei der Geburt festgestellt wird. Darauf folgt:

a) Die Phase des Verleugnens und Negierens
Die Eltern versuchen, die Tatsache der Behinderung bei ihrem Kind zu leugnen, wobei diese

Phase nur kurz andauern kann, z.B. bei einer friihen Diagnose gleich nach der Geburt, oder
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sich Uber eine langere Zeit erstrecken kann. In manchen Féllen werden von den Eltern selbst
beobachtete oder von anderen festgestellte Entwicklungsverzdgerungen als ,,noch véllig

normal® zurlickgewiesen.

b) Die Phase der Verzweiflung
Obwohl die Tatsache der Behinderung unausweichlich ist, wehren sich die Eltern aber noch
intensiv dagegen und ,,verfallen nicht selten in eine hektische Uberaktivitat, gehen mit ihrem
Kind von Arzt zu Arzt, von einer Behandlungsstelle zur anderen und lehnen sich gegen dieses
ihnen auferlegte Schicksal verzweifelt, manchmal auch witend, auf.” (Lempp/Lempp 1994,
29). Auch im Umgang mit ihrem Kind zeigt sich diese unkontrollierte Aktivitat, in dem sie

versuchen, diesem gewissermalien einen alles widerlegenden Fortschritt abzuzwingen.

c) Die Phase der Resignation und Depression.
Die hektische Aktivitdt der zweiten Phase schldgt um in eine Apathie, in eine
Hoffnungslosigkeit und jegliche Hilfsangebote werden eher abgelehnt, weil sie ja doch zu

nichts fiihren wirden.

d) Die Phase der Akzeptanz

Diese Phase tritt manchmal erst nach langerer Zeit ein. Das Kind, das als behindertes Kind bis
dahin fur die Eltern nicht annehmbar war, wird schlieBlich doch als das Eigene anerkannt und
allméhlich akzeptiert. Die Eltern sind jetzt erst in der Lage, auch positive Eigenschaften und
Werte bei ihrem Kind zu erkennen und auf diese auch positiv zu reagieren. Akzeptanz wird
hier verstanden als eine Bereitschaft und die Fahigkeit zu dauernder Auseinandersetzung mit
der Tatsache der Behinderung des Kindes. (Lempp/Lempp 1994, 28ff)

Leider geben Lempp und Lempp nicht an, wie diese Phasen abgeleitet wurden bzw. ob diese

auf empirischen Ergebnissen grinden.

Weiters werden Identitatsprobleme von Eltern behinderter Kinder thematisiert. Das
behinderte Kind konne fur die Eltern das Zeugnis eines Misserfolgs sowohl in der
biologischen wie in der psychologisch verstandenen Elternrolle wahrgenommen werden,
besonders wenn das Kind nicht den Vorstellungen entspricht, die die Eltern sich schon vor
seiner Geburt von ihm gebildet haben. Jede Form der Beeintréachtigung lost jeweils andere
spezifische Reaktionen der Eltern aus und Eltern behinderter Kinder kdmen erst dann zu einer
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annehmbaren elterlichen Identitdt, wenn sie die Phase der Akzeptanz erreicht hétten.
(Lempp/Lempp 1994, 30)

Filipp & Gréser (1982, 175 zit. n. Hintermair/Horsch 1998, 81) stellen fest, dass diese
Phasenmodelle aus mehreren Griinden heraus bestechend scheinen:

1. In ihren Beschreibungen werden sie dem dynamischen Charakter von
Bewiltigungsprozessen gerecht.

2. Sie versuchen, die Vielfalt von Bewaéltigungsreaktionen zu ordnen und dem
jeweiligen phasenspezifischen Reaktionssyndrom zu subsumieren.

3. SchlieBlich legen diese Modelle von ihrer Struktur her nahe, dass bestimmte
Interventionen durch die Beraterin, z.B. die Frihforderin, in bestimmten Phasen
besonders indiziert bzw. auch kontraindiziert sind. Sie geben also auch gewisse
strategische Hinweise flr unterstiitzende bzw. begleitende Beratungsprozesse.

Trotzdem werden diese Phasenmodelle immer wieder kritisiert und es wird bemerkt, dass die
Plausibilitat einer stufen- bzw. phasenorientierten Philosophie von Bewaltigung durch die
(empirische) Wirklichkeit nicht immer eingelost werden kann. So betonen z.B. Filipp &
Gréser (1982, 175), dass Modelle immer voraussetzen, dass alle Stufen bzw. Phasen in der
postulierten Sequenz durchlaufen werden und dass dieser Verlauf auch tber Personen hinweg
gleichermalien beobachtbar ist. Derartige einheitliche Verlaufe lassen sich allerdings weder
aus der Praxis noch durch die Wissenschaft bestdtigen (ebd., 175). So wird aus
wissenschaftlicher Perspektive betont, dass ,,Schock® keineswegs als erste universelle
Reaktion auf kritische Ereignisse eintreten muss. Angst oder Leugnung treten oft
gleichermalien als unmittelbare Reaktionsformen auf. Versucht man, diese Ergebnisse auf die
Situation von Eltern horgeschédigter Kinder umzusetzen, so sind als Moderatorvariablen hier
durchaus der Zeitpunkt der Diagnosestellung und die bis dahin bereits gelaufenen inneren
Prozesse bei den Eltern zu berlcksichtigen. Bei Eltern, die schon langer aufgrund von
nauffalligen* Reaktionsweisen bei ihrem Kind den Verdacht hegen, dass ,etwas nicht
stimmt“, kann die Diagnose ,,Horschadigung® z.B. dazu fuhren, dass die (verspétete)
Bestatigung ihrer Wahrnehmungen nicht unbedingt als Schock, sondern gewissermafien als
»Erleichterung® erlebt wird. Diese Erleichterung wird einerseits aufgrund der Tatsache erlebt,
sich in seinen Wahrnehmungen nicht getduscht zu haben und zum anderen der Umstand,
endlich addquat etwas fur das Kind tun zu kénnen. (Hintermair/Horsch 1998, 81f) Es stellt
sich also die Frage, ob in Zukunft weniger Ausschau nach einheitlichen Verlaufen bei der

Bewaltigung von Kritischen Lebensereignissen gehalten werden soll und statt dessen die
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»Zweifellos vorfindbaren und vielfach beobachtbaren Erlebens- und Handlungsmuster von
Betroffenen [...] als mogliche Reaktionsmuster zu registrieren, die aber erst im Kontext der
individuellen Lebensgeschichte von Menschen ihre eigentliche Bedeutung erhalten
(Hintermair/Horsch 1998, 82f).

Ebenso wie bei dieser ersten Phase des Schocks gibt es Zweifel an dem in den meisten
Phasenmodellen postulierten letzten Stadium, welches durch die Akzeptierung, Ldsung etc.
eines (negativen) Kritischen Lebensereignisses gekennzeichnet sein soll. Neben der enorm
hohen Variabilitat der Zeitspanne bis zum Erreichen dieses Stadiums — es kann Monate oder
auch Jahre dauern — scheint es auch eine zahlenmaRig nicht unerhebliche Gruppe zu geben,
die dieses Stadium nie erreicht.” Diese Tatsache lasst das Postulat von der Universalitat der

Bewaltigungsphasen fraglich erscheinen. (Filipp 1995a, 38)

Eine der wesentlichsten Zielsetzungen der Familienberatung innerhalb der Frihférderung
besteht darin, der Familie zu helfen, ihr behindertes Kind mehr zu akzeptieren. (Luxburg
1991, 2) Gleichzeitig stellt Luxburg die Frage, ob dieses Ziel nicht eine Illusion sei (Luxburg
1991, 7) und meint, ,,dass es an der Zeit ist, dass Fordern und Akzeptieren gleichgewichtige
Ziele werden* (Luxburg 1991, 8). Er ist der Ansicht, dass das System Frihforderung, dessen
Ziel, wie der Name sagt, die ,Forderung®“ darstellt, das Akzeptieren erschwert.
Therapeutinnen, Krankengymnastinnen, Padagoginnen oder Psychologinnen kommen aus
ihrer Ausbildung mit Veranderungsstrategien: sie wollen fordern, therapieren, heilen, die
Entwicklung voranbringen etc. In diesem Sinne stellt die Behinderung eines Menschen fur sie
eine Herausforderung dar. Oft wird das eigene Selbstwertgefiihl der Fachleute davon
abhangig gemacht, die Behinderung erfolgreich zu therapieren, d.h. sie akzeptieren die
Behinderung nicht. Es ist nahe liegend, dass sie dann auch den Eltern oder dem Kind nicht
helfen konnen, diese zu akzeptieren. Luxburg (1991, 7f) sieht die Notwendigkeit, die
Arbeitsformen der Frihférderung so weiterzuentwickeln, dass die beiden grundlegenden
Aspekte von Beziehung gleichgewichtig berticksichtigt werden:

- Das Kontrollieren: Ziel ist die Veranderung, die Zunahme an F&higkeiten, der

Fortschritt.
- Das Akzeptieren: Ziel ist es, das Kind in seinem Sein zu lassen, wie es ist; ohne es

aufzugeben.

!> Diese Aussage bezieht sich nicht nur auf Eltern hérgeschédigter Kinder, sondern allgemein von Menschen mit
Kritischen Lebensereignissen.
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Das Einbeziehen solcher Phasenmodelle der Bewadltigung in die Arbeit mit den Eltern
hérgeschadigter Kinder kann also einerseits eine Hilfe darstellen, um zu verstehen, wie Eltern
auf eine solche Situation reagieren konnen und welche Prozesse sie durchmachen.
Gleichzeitig konnen sie aber den Blick auf die tatséchliche Situation der Eltern und der
Familie verstellen. Im Vordergrund der Elternarbeit steht also die individuelle Situation der
Eltern und des Kindes, auf die die Fruhforderin reagieren und entsprechend intervenieren

Muss.

Im vorigen Kapitel ging es um das Belastungserleben von Eltern hdrgeschéadigter Kinder. Das
nachste Kapitel beschaftigt sich mit Sozialer Unterstiitzung, die Eltern als Ressourcen zur

Bewaltigung dieses Kritischen Lebensereignisses einsetzen kénnen.

3.4  Soziale Unterstitzung der Eltern

In diesem Abschnitt wird die Einbindung in ein soziales Beziehungsgefiige als bedeutende
Ressource bei der Auseinandersetzung mit und der Bewaéltigung von Kiritischen
Lebensereignissen dargestellt. Nach allgemeinen Uberlegungen und der Darstellung von
Forschungsergebnissen zur Bedeutung von sozialer Unterstiitzung wird weiter unten versucht,
die spezielle Situation von Eltern horgeschéadigter Kinder in den Blick zu nehmen und das
soziale Beziehungsgefuige einerseits im Hinblick auf die Bedeutung von Familie bzw.
Verwandten/Bekannten und andererseits von Selbsthilfegruppen bzw. dem Kontakt zu
anderen betroffenen Eltern zu beschreiben. Weiters wird auf Frihforderinnen als elterliche

Ressource zur Bewaltigung eingegangen.

3.4.1 Allgemeines

Der Effekt kritischer Lebensereignisse wird auch moderiert durch die Qualitat des Systems
der sozialen Unterstltzung, das den Eltern zu Verfligung steht (Danish/D’Augelli 1995, 164).
Das Konzept ,,soziale Unterstutzung“ thematisiert, in welchem Ausmal Individuen ihre
sozialen Interaktionen und Beziehungen als unterstitzend, hilfreich und férdernd
wahrnehmen und wie sich dies auf Gesundheit und Krankheit auswirkt. Schon empirische
Untersuchungen aus den 80er Jahren (z.B. Badura 1981, Cohen/Syme 1985, Turner 1983)
konstatieren, dass alltdgliche Belastungen und kritische Lebensereignisse eher bewadltigt

werden, wenn die betroffenen Individuen die erfahrene soziale Unterstlitzung als zufrieden
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stellend bewerten. (Sommer/Fydrich 1989, 3) So konnte in einer Studie von Nuckolls, Cassel
& Caplan (Filipp 1995a, 22) nachgewiesen werden, dass Frauen, die vor und/oder wéhrend
der Schwangerschaft mit Kritischen Lebensereignissen konfrontiert worden waren, weit
seltener Geburtskomplikationen aufwiesen, wenn ihre Ehe intakt war und sie gute
Beziehungen zu Freundinnen und Verwandten hatten. Hingegen traten bei Frauen, die

weniger gut sozial eingebettet waren, dreimal so haufig Schwierigkeiten auf.

Sommer und Fydrich (1989, 5) verstehen erfahrene soziale Unterstlitzung als subjektiv
wahrgenommen. Dieses Konzept spezifiziert somit die Wahrnehmung und Bewertung von
Quantitdt und Qualitat sozialer Beziehungen und Interaktionen. Soziale Unterstitzung ist
demnach das Ergebnis von sozialen Beziehungen und sozialen Interaktionen und deren
Verarbeitung durch das Individuum. Unter sozialen Interaktionen verstehen die Autoren
»(prinzipiell) beobachtbares soziales Verhalten zwischen mindestens zwei Individuen®
(Sommer/Fydrich 1989, 5). Die Bewertung sozialer Unterstiitzung wird sowohl durch
Merkmale des sozialen Netzwerks, der Beziehungen und der konkreten sozialen Interaktionen
als auch von Merkmalen des Individuums beeinflusst. Dabei ist jedoch entscheidend, wie die
Person die sozialen Interaktionen und Verbindungen wahrnimmt, einschétzt und erlebt. In
welchem Ausmal} diese Wahrnehmung ,,realistisch* ist, lasst sich durch Vergleiche mit der
Wahrnehmung anderer Personen untersuchen. Wahrgenommene soziale Unterstiitzung
bezieht sich meist auf das Erleben des Empfangers, wobei Wahrnehmung, Erleben und
Intention des Gebers damit Ubereinstimmen, aber davon auch erheblich abweichen kdnnen.
(ebd.) Sommer und Fydrich zahlen zu den Quellen sozialer Unterstiitzung eher das nattrliche
Umfeld (Familie, Nachbarschaft, etc.) In dieser Studie werden auch professionelle
Helferinnen, hier besonders Frithforderinnen und Arztinnen, als Quelle sozialer Unterstiitzung
verstanden. Auf die Bedeutung von Fruhforderinnen fir das elterliche Bewaltigungsverhalten

wird in Kap. 3.4.6 naher eingegangen.

Die von Sommer und Fydrich (1989, 6) unterscheiden folgende Formen sozialer

Unterstlitzung aus der Perspektive des Empfangers:

- Emotionale Unterstiitzung: positive Gefilihle, Vertrauen, Nahe und Engagement
erfahren; die eigene Person und Gefiihl werden von anderen akzeptiert;

- Unterstitzung beim Problemlésen: Uber ein Problem sprechen konnen und
problemldsungs- und handlungsrelevante Informationen erhalten; Ermutigung und

Rickhalt erleben; Rickmeldung fir eigenes Verhalten erhalten
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- Praktische und materielle Unterstiitzung: bei einer schwierigen Tatigkeit Begleitung,
Beistand oder praktische Hilfe erhalten

- Soziale Integration: eingebettet sein in eine Netzwerk sozialer Interaktionen

- Beziehungs-Sicherheit: Vertrauen haben in relevante Beziehungen und deren
Verfugbarkeit

Diese unterschiedlichen Formen der Unterstiitzung kdnnen die Eltern sowohl von der

Familie, anderen sozialen Kontakten wie z.B. einer Selbsthilfegruppe, aber auch von

Professionellen, z.B. von Frihférderinnen, erfahren.

3.4.2  Soziale Unterstuitzung bei Kritischen Lebensereignissen

Die Netzwerkforschung beschéftigt sich u.a. mit der Frage, welchen unterstiitzenden Anteil
informelle soziale Netze bei psychosozialen oder gesundheitlichen Krisen haben. Soziale
Unterstutzung bei alltaglichen kleinen Problemen unterscheidet sich in hohem Male von
sozialer Unterstlitzung im Zusammenhang mit belastenden, Kritischen Lebensereignissen, wie
z.B. die Diagnose der Behinderung des eigenen Kindes. In solch spezifischen
Belastungssituationen kann ganz spezifische Unterstitzung erforderlich sein. Die Resultate
der Untersuchungen zur salutogenen Wirkung sozialer Unterstlitzung verweisen auf einen
engen Zusammenhang zwischen ,erfolg