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Reihe Teilhabe und Verschiedenheit - Participation et Différences

Die Suche nach Eigenheit und Verschiedenheit, die unsere Gesellschaften seit der Renaissance cha-
rakterisiert, kombiniert mit der vereinfachten und erhéhten Mobilitat, fiihrt zu einem Anwachsen
von pluralen und komplexen Identitaten, Netzwerken und damit verbundenen sozialen Schnittstel-
len. Immer mehr Menschen lassen sich nicht mehr fest einer Gruppe zuordnen, sondern wechseln
und bearbeiten - je nach Situation und Kontext - kontinuierlich ihre identitaren Zugehdrigkeiten
und setzen sich ein fiir mehr Teilhabe und Anerkennung ihrer Verschiedenheit. Diese Reihe mdchte
der Frage der individuellen, institutionellen und gesellschaftlichen Herausforderungen einer auf
Verschiedenheit geeichten Welt nachgehen. Beitrdge zu Themen der Intersektionalitdt, der Arbeit
an identitdren Grenzen sowie Betrachtungen, die disziplindre Forschungsbereiche zu Beeintrach-
tigung, Mobilitdt und sexueller Orientierung verbinden und iiberwinden helfen, finden in dieser
Reihe ihren Platz. Interdisziplindre Forschung und Beitrdge mit Praxisbezug sind besonders will-
kommen. Wachsende Verschiedenheit bedeutet wechselnde Machtverhdltnisse, Diskriminierungen
und Unterdriickung. Deshalb besteht die grosste Herausforderung in der Organisierung der Teilhabe
von Verschiedenheit und in der Erméglichung emanzipativer Prozesse.
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Therapeutin:

«L. (vier Jahre) ist ein ruhiger, sorgfaltiger, eher bedachtiger Knabe, der vor allem wegen
Sprachauffalligkeiten in die Therapie kam.

Zeichnen war nie seine liebste Beschéftigung. Vor allem stérte es ihn wenn die Zeich-
nung nicht gut herauskam. Er hatte hohe Anspriiche an sich, sodass er oft das Zeichnen
aufgab, wenn das Resultat nicht so war, wie er es sich vorgestellt hatte.

Bevor die hier abgebildete Zeichnung entstand, machten wir ein Foto von ihm und
laminierten es. Er konnte nun mit einem Filzstift seinem Kopf, seinen Ohren, dem
Bauch, den Armen, Beinen und Fiissen nachfahren. Mit einem Hokuspokus! wischte er
mit einem Lappen das Gezeichnete weg und begann mit einer neuen Farbe von vorne
—dies wiederholte er, bis alle Filzstifte einmal benutzt waren. Anschliessend entstand
dieses Bild.

Es gilt zu beachten, dass er bis zu diesem Zeitpunkt nur Kopffiisser zeichnete!l»









Vorwort

Remo Ankli

Eltern sein plus! — der Titel dieser Fachpublikation scheint wohliiberlegt und
bedeutsam fiir Praxis und Forschung gewéhlt. Als mittelgrosser und finanziell
eher bescheidener Kanton konnten und kénnen wir uns keine institutionellen
Hohenfliige leisten. Aus den begrenzten Mitteln wollen und miissen wir das
Bestmogliche herausholen, weshalb wir uns im Kanton Solothurn insbeson-
dere in der praktischen Umsetzung von evidenzbasierten Erkenntnissen aus
der Forschung verbessern wollen. Das gilt nicht nur fiir technische Bereiche
und die Privatwirtschaft, sondern auch fiir die Schule und die Aspekte der frii-
hen beziehungsweise speziellen Forderung. Isolierte Forschungserkenntnisse,
Wissenschaftlichkeit um der Wissenschaftlichkeit willen, Diagnosen um der
Diagnostik willen, Aktionismus um der Dynamik willen - all das wird heute
von der Offentlichkeit immer weniger verstanden und auch immer weniger
akzeptiert. Wir brauchen angesichts knapper werdender Ressourcen in Zukunft
erkennbare, evidente Kompetenzen, wir brauchen Wirksambkeit, wir brauchen
pragmatische Vernunft und wir brauchen das offene Gesprich.

Die Diskussion in der Offentlichkeit ist bekannt: Was seinerzeit unter der
Verantwortung und der Finanzierung der Invalidenversicherung und unter
der Begrifflichkeit Behinderung noch vergleichsweise wohlwollend akzeptiert
wurde, wird heute zunehmend mit unschénen Begriffen wie zum Beispiel
Diagnose- und Therapiewahn verkniipft. Die inzwischen schon fast jéhrli-
chen Verdoppelungen der Diagnosen ADHS und Asperger-Syndrom irritieren
selbst interessierte und informierte Biirgerinnen und Biirger. Auch die massiv
steigende Zahl der Medikamentenverschreibungen bei Kindern und Jugend-
lichen miisste der Offentlichkeit eigentlich erklirt werden konnen. Was unter
einem Symptom eigentlich zu verstehen ist, fragen sich heute nicht nur Eltern
entsprechend diagnostizierter Kinder, sondern auch Finanzpolitiker. Die moti-
vierte, fachlich reflektierte und pragmatische Diskussion und Arbeit an diesen
wissenschaftlichen, gesellschaftlichen und bildungspolitischen Schnittstellen
ist vor diesem Hintergrund dringend notig und wird es auch in Zukunft sein.

Dabei fehlt es nicht an Ratgebern und Tippsammlungen. Diese kénnen
jedoch nicht als Grundlage fiir die Beantwortung schwieriger Fragen dienen.
Sie bleiben ausserhalb des Diskurses und bieten blosse Anregungen ohne
Ermessensspielraum und Entscheidungsgrundlagen. Daher ist der fachliche
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Austausch &dusserst wichtig: Entscheidungen miissen gemeinsam getroffen
werden. Fachlichkeit entsteht durch den Austausch auf verschiedenen Ebenen.

Im Kanton Solothurn finden wir es richtig und wichtig, dass Fachpersonen
Eltern von Kindern mit klaren Auffilligkeiten und einem klaren Bedarf unter-
stiitzen. Wobei der Begriff Bedarfin diesem Kontext meines Erachtens stimmig
gegeniiber dem Begriff Bediirfnis gewihlt ist: Ein Bediirfnis scheint grenzenlos
und ist mit Mitteln der 6ffentlichen Hand in nichster Zeit nicht finanzierbar.
Ein Bediirfnis wiirde gegeniiber dem Bedarf eine utopische Annahme wider-
spiegeln und wire unrealistisch. Seit dem Riickzug der Invalidenversicherung
2008 steht der Kanton Solothurn zu seiner Verpflichtung, Kinder mit Behinde-
rungen bedarfsgerecht zu unterstiitzen. Im Vorschulalter gilt diese Unterstiit-
zung natiirlich auch fiir deren Eltern. Die fachlichen Beitrige dieses Buches
liegen deshalb entsprechend auf unserer Linie.

Aus Sicht des Kantons Solothurn und als Bildungsdirektor freue ich mich
doppelt, dass mit dieser Publikation ein wissenschaftlich abgestiitzter, praxis-
relevanter und fachlich kompetenter Diskurs stattfinden kann. Ein solcher
konzentriert sich auf den aktuellen Forschungs- und Erkenntnisstand, iiber-
priift diesen anschliessend auf die Tauglichkeit im praktischen Alltag hin und
macht ihn der interessierten Offentlichkeit zugénglich. Es spricht fiir die Stif-
tung Arkadis, welche die Herausgabe dieser Publikation in der Reihe «Teil-
habe und Verschiedenheit» verantwortet hat, dass solche Diskussionen auch
ausserhalb von institutionalisierten Hochschullandschaften angeregt werden
konnen. Jedoch ohne beherzte Uberzeugung, ohne die spiirbare Motivation
der Verantwortlichen und ohne fachliches Wissen und praktisches Know-how
wire wohl eine solche Herausgabe durch eine Sozialinstitution kaum méglich.
Mit dem Fokus auf Eltern von Kindern mit besonderem Férderungsbedarf
wurde zudem ein Thema gewdhlt, das zwar fiir viele wenig Relevanz hat, aber
fiir wenige dusserst wichtig ist, was auch diesem Buch ein besonderes Gewicht
verleiht.

Ich wiinsche Thnen eine spannende, ertragreiche Lektiire mit vielen wirk-
samen Impulsen fiir Thre weitere Beschiftigung mit Eltern sein plus!
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Therapeutin:

«S. (vier Jahre) ist ein sehr lebendiges Kind. Sie ist an vielem interessiert, geht auf Perso-
nen und Dinge sehr offen zu.

Zur Therapie angemeldet wurde sie einerseits aufgrund ihres Verhaltens, andererseits
bestanden von Seiten der Mutter Unsicherheiten beziiglich der Erziehung.

S. zeichnete, bastelte und klebte immer sehr gerne. Ich trug ihr auf, ein Selbstportrait
zu machen. Fiir diese Zeichnung bendtigte sie wohl weniger als eine Minute!»









Einleitung

Franziska Hansenberger-Aebi und Urs Schafer

Eltern sein ist anspruchsvoller geworden: Unsere multioptionale Gesellschaft
hat viele Privilegien, muss aber auch viele Entscheide treffen — dies trifft auch
auf kiinftige Miitter und Viter zu.

Kaum ein Ereignis diirfte sich so stark auf die eigene Biografie auswirken
wie die Geburt des ersten Kindes, die den Ubergang von der Partnerschaft zur
Elternschaft markiert. Meistens haben die kiinftigen Eltern neun Monate Zeit,
um sich auf den Wechsel vom Paar zu Elternpersonen einzustellen. Dies ist
haufig mit dem Hinterfragen bisheriger Priorititen und Werte verbunden und
wird durch Person und Charakter des jeweiligen Individuums, die Beziehungs-
dynamik zwischen dem werdenden Elternpaar, aber auch durch die Gesell-
schaft und deren Verinderungen beeinflusst. Die Ankunft eines Kindes ist
an sich schon ein tiefgreifendes Ereignis. Was aber, wenn vor, wihrend oder
nach der Geburt klar wird, dass das Kind eine Beeintrachtigung haben kénnte
oder tatsdchlich hat? Die dritte nationale Arkadis-Fachtagung vom 5. Novem-
ber 2015 in Olten widmete sich unter dem Titel «Eltern sein plus! Begleitung
von Kindern mit Unterstiitzungsbedarf» genau diesen Fragen. Das vorliegende
Buch ist sozusagen ein Folgeprodukt dieser Fachtagung, indem die Referentin-
nen und Referenten iiber ihr Referat hinaus auch noch einen Beitrag geschrie-
ben haben.

Zu den Aufgaben einer Fachperson eines Heilpddagogischen Dienstes
oder eines dhnlichen Angebots mit Dienstleistungen fiir Kinder mit Unterstiit-
zungsbedarf ab ihrer Geburt bis ins Jugendalter gehort es, die fiir das jeweilige
Kind respektive die jeweilige Familie passenden Massnahmen anzubieten oder
bewusst den Verzicht darauf zu empfehlen. Ohne Einbezug der Eltern wird die
Fachperson dabei aber kaum erfolgreich sein. Zum Gelingen von Beratung und
allfalliger Therapie trigt entscheidend bei, wenn sich die Fachperson auch fiir
die Erfahrungen der Eltern interessiert und sich tiber das bereits Versuchte und
Erlebte berichten ldsst. Sie erhalt so nicht nur wichtige Informationen tiber die
Geschichte von Eltern und Kind, sondern auch hilfreiche Hinweise auf deren
Ressourcen und eigenen Moglichkeiten — aber auch auf mogliche Stolpersteine.

Sowohl die werdende Mutter als auch der kiinftige Vater setzen sich wah-
rend der Schwangerschaft stark mit jhrem Kind und dem Aufbau der Bezie-
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hung zu ihm auseinander - aber auch Respekt vor der neuen Verantwortung
und den Auswirkungen des Familienzuwachses auf das Paar und sein Umfeld
beschiftigen die zukiinftigen Eltern. Dies wie auch neue Aufgaben und Pflich-
ten im Zusammenhang mit der Elternschaft sind grundsatzlich bereits grosse
Herausforderungen. Soziale und biologisch-gesundheitliche Risiken sind
zusitzliche Belastungen. Armut, Allein-Elternschaft geh6ren ebenso dazu wie
eine drohende Frithgeburt oder psychische Krankheiten der Eltern. Auch all-
gemeine Unsicherheit beziiglich der kiinftigen Entwicklung des Kindes, vor
allem aber eine sich abzeichnende Krankheit oder Behinderung des Kindes
beeinflussen die Vorstellung und spater auch die Gestaltung der Beziehung.
Dariiber hinaus miissen Eltern dann méglicherweise innerhalb kiirzester Zeit
schwerwiegende Entscheide fillen - bis hin zu solchen, die das Leben des Kin-
des betreffen.

Eltern eines Kindes mit Unterstiitzungsbedarf haben oft Angst, ihrem Kind
nicht gerecht zu werden oder gar zu versagen. Manchmal verspiiren sie auch
Arger gegeniiber ihrem Kind, welches ihr eigenes Leben so stark bestimmt.
Dazu gesellt sich dann schnell auch das schlechte Gewissen iiber diesen Arger.

Solche Emotionen beeinflussen die Interaktion zwischen den Eltern und
ihrem Kind, hemmen die intuitiven elterlichen Anlagen und Fihigkeiten und
beeinflussen Aufbau und Qualitit der Beziehung ungiinstig. Schlimmstenfalls
misslingt die Interaktion zwischen Eltern und Kind sogar ganz, was die weitere
Entwicklung des Kindes ernsthaft gefdhrden kann.

Nicht nur ernste oder hiufige Krankheiten oder Behinderungen, Verhal-
tens- oder Lernstérungen sowie langere gesundheitlich bedingte Trennungen
stellen nachvollziehbar Belastungsfaktoren fiir den gemeinsamen Weg von
Eltern und Kind dar. Auch soziookonomische Probleme, hiufige Abwesenhei-
ten einer wichtigen Bezugsperson, Suchtproblematiken, psychische Erkran-
kungen von Eltern und anderes stellen Belastungen dar. Verschiedene Studien
weisen nach, dass solche Belastungen nicht nur fiir die Elternperson, sondern
auch fiir das Kind mit ausgepréagtem, oft lainger andauerndem Stress einherge-
hen, der wiederum einen Risikofaktor fiir die spitere Gesundheit des Kindes
darstellt.

Gesellschaftliche Veranderungen vollziehen sich mittlerweile innerhalb
weniger als einer Generation - auch solche, die Familien direkt betreffen.
Sich so verdndernde Lebensrealititen betreffen auch Familien mit Kindern,
die Bedarf an einer Frithfordermassnahme wie Psychologische Diagnostik
und Beratung, Frithlogopadie oder Heilpadagogische Fritherziehung haben.
Gerade auch Eltern eines Kindes mit Unterstiitzungsbedarf sollten bei Bedarf
angeleitet werden konnen, die Bediirfnisse ihres Kindes sensibel wahrzuneh-
men und addquat und prompt darauf zu reagieren. Die Fachpersonen miissen
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sich dadurch mit verschiedenen, teilweise neuen inhaltlichen, methodischen,
organisatorischen und o6konomischen Herausforderungen auseinanderset-
zen. Der gesellschaftliche Wandel bringt es mit sich, dass sich nicht nur die
Zielgruppe, sondern auch Inhalte und Arbeitsmethodik der Heilpddagogi-
schen Fritherziehung veridndern. So stellt gerade die Verlagerung von einem
frither stark kindorientierten zu einem heute zunehmend familienorientierten
Zugang neue Anforderungen an die involvierte Fachperson. Nach wie vor muss
sie nicht nur in der Diagnostik von Entwicklungsabweichungen oder im Unter-
stiitzen und Erméglichen von positiven Entwicklungsverlaufen beim Kind ver-
siert sein, sondern dariiber hinaus nun auch die wichtigsten Bezugspersonen
respektive das weitere Umfeld in ihre Titigkeit und Beratung einbeziehen. Mit
den dazu nétigen Werkzeugen kommt sie im Laufe ihrer Ausbildung erstmals
in Kontakt und sammelt erste Erfahrungen. Vor allem soll sie aber auf deren
Bedeutung hingewiesen werden - ausbauen und verfeinern muss sie diese
Fahigkeiten dann im Rahmen ihrer beruflichen Praxis. Der gesellschaftliche
Wandel beeinflusst also die praktische berufliche Tatigkeit und schligt sich
auch in der Gestaltung des Ausbildungscurriculums nieder.

Die ersten Lebensjahre eines Kindes beschaftigen mittlerweile auch Poli-
tik und Offentlichkeit. Themen wie Privention, Kindesschutz, frithe Betreuung
und frithe Bildung werden heute auch von den Medien aufgenommen und im
Alltag diskutiert. Mit der Anwendung wissenschaftlicher Erkenntnisse und der
Entwicklung entsprechender Angebote tut man sich dagegen noch schwer. In
der Schweiz kann Heilpddagogische Fritherziehung bis maximal zwei Jahre
nach Schuleintritt angeboten werden. Die betreffenden Fachpersonen und
-gremien beobachten die gesellschaftlichen, politischen, medizinischen und
weiteren relevanten Entwicklungen, richten ihre Angebote entsprechend aus
und passen diese notigenfalls an. Pravention, aufsuchende Hilfe, Vernetzung
und unmittelbare und niederschwellige Unterstiitzung sind dabei zentral. Das
vorliegende Buch fokussiert nicht nur auf das Elternsein an sich, sondern auch
auf die Zeit von der Schwangerschaft tiber die Geburt, die ersten Lebensmonate
und -jahre bis hin zur Beratung und allfilligen Therapie, um so auch fiir eine
wichtige Phase im Leben von Eltern und Kind zu sensibilisieren und die Nut-
zung von entsprechenden Unterstiitzungsangeboten zu fordern.

Im ersten Beitrag setzt sich Elisabeth Beck-Gernsheim mit den gesellschaft-
lichen Einfliissen auf potenzielle Eltern auseinander und geht der Frage auf
den Grund, weshalb in den Gesellschaften der westlichen Moderne die Gebur-
tenzahlen riickldufig sind, Médnner und Frauen immer spiter Eltern werden
und in der Regel weniger Kinder bekommen. Dabei lenkt sie den Blick auf den
grundsiatzlichen Wandel im Verstdndnis von Kindheit und Kindererziehung
und zeigt die Entwicklung auf, die von einer Gleichgiiltigkeit gegentiber den
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ersten Lebensjahren bis zur heutigen teilweise tibertrieben wirkenden Forder-
arbeit am Kind reicht. Weiter erldutert Beck-Gernsheim den gesellschaftlichen
Druck, der aus dieser Entwicklung auf die Eltern resultiert. Auffilliges oder
Unerwiinschtes miisse korrigiert oder therapiert werden, was neu eine breite
Palette an Spezialistinnen und Spezialisten fiir die Erziehungs- respektive For-
derarbeit des Kindes nétig mache. Der Druck konne gar so weit gehen, dass
Miitter (die auch heute noch den Grossteil der Erziehungs- respektive Betreu-
ungsarbeit leisten) angesichts der gesellschaftlichen Anforderungen und Belas-
tungen ihre Mutterschaft regelrecht bereuten (Regretting Motherhood), obwohl
sie ihr Kind von Herzen liebten.

Im zweiten Buchbeitrag fithrt Martin Hafen aus, dass Investitionen in die
Frithe Forderung, einem der wichtigsten Interventionsfelder der Pravention,
volkswirtschaftlich einen langfristigen und vor allem positiven Effekt zeigen.
Die Frithe Férderung, zu verstehen als Gesamtheit aller professionell erbrach-
ten und staatlich verfiigten Massnahmen, von denen die Kinder und ihre
Familien in den ersten fiinf Lebensjahren profitieren, ziele darauf ab, Belas-
tungsfaktoren der Kinder selbst und in deren sozialem Umfeld zu reduzieren
sowie ihre Schutzfaktoren zu starken. Grundlegend sei dabei das Konzept der
Resilienz, deren Entstehung durch diverse Kompetenzen begiinstigt werde.
Hafen erklart die Konzepte der Lebenskompetenzen wie Selbst-, Sozial- und
Gesundheitskompetenz oder auch der Risikokompetenz und betont, wie
wichtig deren Forderung in der frithen Kindheit ist. Diverse Untersuchungen
belegten, dass geforderte Kinder im Vergleich zu nicht geférderten Kindern in
der Schule und im Beruf erfolgreicher seien. Sie seien weniger krank, wiirden
weniger straffillig und seien seltener auf Sozialhilfe angewiesen. Damit stelle
die Frithe Forderung eine erfolgversprechende und kosteneffiziente sozial-,
gesundheits-, bildungs-, wirtschafts- und integrationspolitische Strategie dar.
Unter diesem Aspekt sei es schwer nachvollziehbar, weshalb die Schweiz als
tiberdurchschnittlich wohlhabender Staat in die Frithe Férderung unterdurch-
schnittlich investiere. Insbesondere macht Hafen darauf aufmerksam, dass vor
allem sozial benachteiligte Familien Unterstiitzung respektive finanzielle Ent-
lastung brauchten und betont, dass ein Ausbau der Frithen Férderung auch
einen wichtigen Beitrag zur Erh6hung der Chancengleichheit leiste.

Klaus Sarimski geht im dritten Beitrag der Frage nach, wie sich der Bezie-
hungs- und Bindungsaufbau zu Kindern gestaltet, bei denen eine dauerhafte
Behinderung vorliegt. Ein Kind kénne eine sichere emotionale Bindung zu
seinen Eltern entwickeln, wenn diese seine Signale und Bediirfnisse rich-
tig erkennen und addquat und prompt darauf reagieren. Die Qualitit der
Eltern-Kind-Interaktion habe einen Einfluss auf die kognitive und sprachliche
Entwicklung des Kindes. Wie gut es Eltern gelinge, die Interaktion mit ihrem
Kind entwicklungsforderlich zu gestalten, hange unter anderem davon ab,
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wie sie mit den vielfiltigen emotionalen, kognitiven und sozialen Herausfor-
derungen, mit denen sie im Kontext der Behinderung und deren urspriing-
licher Diagnosestellung konfrontiert seien, zurechtkommen. Dabei seien die
Effekte dieser Herausforderungen wechselwirkend: Die Diagnose konne bei
den Eltern eine Vielzahl von Gefiithlen wie Trauer, Angst, Scham et cetera aus-
l6sen. Die Betreuung eines behinderten Kindes kénne zudem sehr zeit- aber
auch kostenintensiv sein. All diese Faktoren hitten einen Einfluss auf die sozia-
len Beziehungen inner- und ausserhalb der Familie. Eine hohe psychische und
physische Belastung der Eltern wiederum habe einen Einfluss auf die Bezie-
hungsgestaltung zu ihrem Kind, kénne sich entwicklungserschwerend auswir-
ken und die Eltern zusétzlich belasten. Sarimski zeigt abschliessend auf, welche
positiven Effekte auf die Bindungsqualitat und damit auf die Entwicklung des
Kindes von einer beziehungs- und interaktionsorientierten Friithférderung zu
erwarten sind.

Manfred Pretis skizziert im vierten Beitrag verschiedene bestehende — zum
Teil auch widerspriichliche — Erklarungsansétze des Begriffs Familienorientie-
rung. Ausgangspunkt sei die Pramisse, dass iber 90 % der fiir Kinder entwick-
lungsforderlichen Aktivititen in der Interaktion mit ihren Eltern geschehen.
Dies lasse den Schluss zu, dass Heilpddagogische Fritherziehung in erster Linie
darauf fokussieren sollte, Eltern zu befihigen, entwicklungsforderliche Situa-
tionen und Aktivititen mit ihren Kindern zu schaffen. Was unter solch einem
familienorientierten Handeln genau verstanden werde, differiere allerdings
sehr stark. Die einzelnen Ansitze und Modelle unterschieden sich in ihrer
grundsitzlichen Ausrichtung in Bezug auf die beteiligten Akteure, die Intensi-
tat der Betreuung, die Definition der Bezugssysteme et cetera. Um familienori-
entiert handeln zu konnen, seien je nach Modell seitens der Fachkrifte deshalb
auch unterschiedliche Kompetenzen nétig. Pretis betont vor allem, dass neben
dem grundsatzlichen Diskurs beziiglich Definition von Familienorientierung
ein Transfer des Konzepts von einem Haltungsmodell zu einem Handlungs-
modell stattfinden miisse. Zwar wiirde ein Grossteil der Fachkrifte vermutlich
behaupten, familienorientiert zu handeln, doch dariiber, wie genau familien-
orientiertes Handeln effektiv gelebt werde, wiirden kaum empirische Daten
vorliegen. Der Autor fordert mit Nachdruck nicht nur die Erforschung soge-
nannt familienorientierten Handelns ein, sondern auch den Nachweis beziig-
lich der Wirksamkeit frithférderischer Massnahmen - gerade auch in Zeiten
sich verknappender Ressourcen.

Franziska Hénsenberger-Aebi stellt im fiinften Beitrag ein konkretes Pro-
jekt der Heilpadagogischen Fritherziehung vor, das sich an zu frith geborene
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Kinder und deren Eltern wendet.! Einleitend fithrt Hiansenberger-Aebi aus,
was unter sehr kleinen Frithgeborenen zu verstehen sei und zeigt dabei auf,
dass diese aufgrund ihrer biologischen Situation eine entwicklungsgeféhrdete
Risikogruppe darstellten, deren zukiinftige Entwicklung lange in der Schwebe
bleibe. Des Weiteren zeigt sie auch die belastete Situation der frithgeborenen
Eltern auf, die meist eine {iber eine gewisse Zeit hinaus weitergefithrte engma-
schige und intensive Begleitung brauchten, nachdem ihr Kind aus dem Spi-
tal entlassen worden sei. Die plétzliche elterliche Alleinverantwortung nach
Wochen intensivster Betreuung oder auch die unsichere Zukunft ihres Kindes
konnten sich auf den Umgang der Eltern mit diesem auswirken. Hier setze das
Neonatologie-Projekt an. Eine Heilpddagogische Fritherzieherin begleite die
Eltern und das Kind (oder die Kinder) nach Maéglichkeit bereits im Spital und
sei daher von Geburt weg und bei Bedarf bis zum Kindergarten involviert. Die
Heilpadagogische Friitherzieherin kénne so die Entwicklung des Frithgebore-
nen im Langzeitverlauf beurteilen und nétigenfalls weitere Schritte einleiten.

Isabella Bertschi, Claudia Ermert und Diana Sahrai geben im sechsten
Buchbeitrag einen Uberblick dariiber, wie Familienorientierung im Zusam-
menhang mit der Heilpddagogischen Friiherziehung in der Ausbildung aufge-
griffen werden konne®. Sie machen dabei unter anderem darauf aufmerksam,
dass der stete Wandel sozialer und gesellschaftlicher Rahmenbedingungen
immer auch die Anpassung der Unterstiitzungsangebote fiir Kinder und deren
Umfeld verlange. Zentral bei einem Studium der Heilpadagogischen Frither-
ziehung sei daher der Erwerb von Kompetenzen, die befihigten, wandelnde
Rahmenbedingungen zu erkennen und adidquat darauf zu reagieren.

Suzanne Braga zeigt im letzten Beitrag anhand von Praxisbeispielen auf,
wie unterschiedlich die Bediirfnisse von (werdenden) Eltern sein kénnen,
wenn diese mit der Botschaft einer mit grosser Wahrscheinlichkeit anzuneh-
menden oder einer méglichen Entwicklungsstérung, Krankheit oder Behinde-
rung ihres Kindes konfrontiert werden. Je nach Zeitpunkt der Konfrontation
- vor, wihrend oder nach der Schwangerschaft — benétigten Eltern eine andere
Art der Begleitung. Nachvollziehbar gestalte sich daher auch die Interaktion
mit Eltern vor, wihrend und nach der Geburt eines Kindes mit besonderen
Bediirfnissen anders; oft seien auch verschiedene Fachleute involviert, was
die Anspriiche beziiglich Koordination zusétzlich erhohe. Fachpersonen aus

1  Der Heilpadagogische Dienst der Oltner Stiftung Arkadis hat das Projekt 2013 entwi-
ckelt und fithrt dieses nun unter Beteiligung der Fachzentren des Heilpddagogischen Dienstes
Bachtelen in Solothurn respektive Grenchen und Das Kind im Zentrum in Oensingen mit
dem Universitatsspital Bern (Inselspital), dem Kantonsspital Aarau und dem Universitatsspi-
tal beider Basel (UKBB) durch. Das Projekt wird durch den Kanton Solothurn unterstiitzt.

2 Das Beispiel beschreibt den Masterstudiengang Sonderpéadagogik, Vertiefungsrichtung
Heilpadagogische Fritherziehung am Institut Spezielle Padagogik und Psychologie der Pada-
gogischen Hochschule der Fachhochschule Nordwestschweiz.
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dem Gebiet der Pranataldiagnostik bewegten sich in sensiblen Kontexten und
tiberbrachten oft heikle Nachrichten. Gerade in Fillen, in denen eine schlechte
Nachricht in Bezug auf die (zu erwartende) Entwicklung eines Kindes respek-
tive auch des Fotus iiberbracht werden miisse, sei es von zentraler Bedeutung,
dass der Uberbringer oder die Uberbringerin die notige mentale und kérper-
liche Kraft mobilisieren kénne und nicht selber zur hilflos helfenden Person
werde. Braga weist denn auch ausdriicklich darauf hin, wie wichtig «die kluge
Sorge um sich selbst» sei, damit die so geerdete Fachperson addquat und vor
allem empathisch auf unterschiedliche Ressourcen von Eltern im Umgang mit
der schlechten Nachricht oder Trauerverarbeitung und auf die vielen Fragen,
Angste und unvorhersehbaren Reaktionen eingehen konne.

Wir hoffen, mit diesem Buch einerseits einen Beitrag fiir die Kleinen und
Kleinsten und diejenigen, die diese téglich begleiten, seien es Fachpersonen,
Eltern oder andere Personen, zu leisten und andererseits das Verstdndnis fiir
die Frithférderung und deren sich stetig wandelnden Herausforderungen zu
stirken. An dieser Stelle méchten wir den kleinen Kiinstlerinnen und Kiinst-
lern und deren Eltern fiir die Zeichnungen zum Thema «Eltern», die dieses
Buch illustrieren, einen besonderen Dank aussprechen. Weiter danken wir
Dora Gutweniger, die an der inhaltlich-konzeptionellen Gestaltung der dieser
Publikation zugrundeliegenden Tagung mitgewirkt hat. Und last but not least
danken wir Dagmar Domenig fiir die Mitarbeit bei der Konzeption des vorlie-
genden Buches, die Begleitung bei der Herausgabe sowie fiir die Schlussredak-
tion aller Texte.
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Therapeutin:

«A. (sieben Jahre) kam direkt aus dem Ausland in die erste Klasse, wo er—nicht nur
wegen der Sprache —massiv iberfordert war. Deshalb wurde er in den Kindergarten
zuriickgestellt und kam in die Heilpddagogische Friiherziehung.

Er war ein etwas phlegmatischer Knabe und vermied alles, was nach Anstrengung
tonte. Er zeichnete zwar gerne, hatte aber keine grosse Ausdauer. Mit dem Resultat war
er meist schnell zufrieden.

Er war Brillentrdger und hier zeichnete er sich selber. Seine Selbstportréts erkannte man
gut an der Brille.»









Eltern sein heute - zwischen padagogischem
Anspruch und gesellschaftlicher Wirklichkeit'

Elisabeth Beck-Gernsheim

Einleitung

Wie kommt es, dass in den Gesellschaften der westlichen Moderne so wenige
Kinder geboren werden? Wie kommt es, dass der Geburtenriickgang, der in
diesen Gesellschaften um die Mitte der 1960er-Jahre eingesetzt hat, bis heute
anhilt, ja die Geburtenzahlen inzwischen, wie die Bevolkerungswissenschaft-
lerinnen und -wissenschaftler sagen, deutlich «unter Reproduktionsniveau»
liegen - es also nur dank der Einwanderungsschiibe nicht zu einer massiven
Abnahme der Bevolkerungsgrosse kommt? Warum dies alles, warum aus-
gerechnet hier und heute, in einer Epoche, wo Elternsein in vieler Hinsicht
weitaus einfacher geworden ist als frither — dank Zentralheizung und Wasch-
maschine, Wegwerfwindel und Fertigbrei, nicht zuletzt auch dank Elterngeld
und offentlicher Kinderbetreuung? Warum werden Méanner und Frauen heute
immer spiter Eltern, warum bekommen sie meist nur wenige Kinder - oder
auch gar keine?

In Medien, Politik und Offentlichkeit werden hierzu vielerlei Antworten
angeboten: Manche sprechen vom Egoismus der jiingeren Generation, von
Konsumorientierung und Karrierezielen, andere von der neuen Rolle der Frau,
ihrer Emanzipation, ihrem neuen Selbstverstindnis, wiederum andere vom
unvollstindigen Wandel im Geschlechterverhiltnis und den darin angelegten
Konflikten, beispielsweise aufgrund der weiterhin durchhaltenden Hauptver-
antwortung der Frau fiir Erziehungsalltag und Erziehungsarbeit. Oder manche
verweisen auf die Pille und die damit zum ersten Mal in der Menschheitsge-
schichte gegebenen Moglichkeiten zuverldssiger Geburtenkontrolle.

Der folgende Beitrag will den Blick auf einen weiteren, in der 6ffentlichen
Diskussion héufig vernachldssigten Zusammenhang lenken. Im Mittelpunkt
steht hier der Wandel im Verstindnis von Kindheit und Kindererziehung: Wie

1  Dieser Beitrag ist eine leicht abgednderte Zusammenfassung von Beck-Gernsheim,
1990.
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sieht dieser Wandel aus, und welche Konsequenzen sind darin fiir Kinder-
wunsch und Geburtenriickgang angelegt?

Die Entdeckung des Kindes und die Entstehung der
bewussten Kindererziehung

Was lange Zeit unbeachtet blieb, ist mit der neueren sozialhistorischen For-
schung direkt ins Blickfeld geriickt: Mit dem Ubergang zur modernen Gesell-
schaft kommt es zu einer entscheidenden Wende in der Geschichte der Kind-
heit, namlich - so Philippe Ariés (1975) - zur «Entdeckung der Kindheit», was
schon bald mit Bemithungen verbunden ist, auf die kindliche Entwicklung
Einfluss zu nehmen. Es handelt sich hier um einen langwierigen Prozess, der
zundchst vom Adel eingeleitet wird, dann im Biirgertum zunehmende Verbrei-
tung gewinnt und erst allméhlich zu den sogenannt unteren Schichten durch-
dringt.

Bereits im 18. Jahrhundert kommt es zu einer regelrechten pddagogischen
Kampagne. Zahlreiche Abhandlungen erscheinen, deren Verfassende zunéchst
Philosophinnen, Theologen, Medizinerinnen und spiter auch Piadagoginnen
oder Psychologen sind. Von nun an werden die ersten Lebensjahre eines Men-
schen nicht mehr mit Gleichgiiltigkeit betrachtet, sondern ernst genommen,
ausfiihrlich untersucht und erértert. Allmahlich sieht man das Kind als eigen-
standige menschliche Personlichkeit mit eigenen Bediirfnissen und Rechten.
Wie Ariés schreibt, entsteht eine «bewusste Wahrnehmung der kindlichen
Besonderheit, jener Besonderheit, die das Kind vom Erwachsenen [...] katego-
rial unterscheidet» (Ariés, 1975, 209).

Je starker sich die Aufmerksamkeit auf das Individuum Kind richtet desto
grosser wird dementsprechend auch das Interesse an seiner Entwicklung. Wo
frither die Versorgung des Kindes neben stets draingenden Arbeiten in Haus
und Hof geschah, wird diese jetzt zu einer eigenen, zentral wichtigen Aufgabe.
In dieser Zeit entstehen erste Leitsitze einer bewussten Kindererziehung, wie
das Credo, dass angemessene Pflege und Erziehung zum gesunden Gedeihen
des Kindes wesentlich beitragen, ja gar den Grundstock legen fiir sein gesamtes
spateres Schicksal.

Vor diesem Hintergrund beginnt im 18. und 19. Jahrhundert dort, wo frii-
her nur elementare Versorgung war, die Phase der gezielten Einflussnahme.
Dazu gehoren zundchst einmal Bemiihungen, das Kind gegen gesundheitliche
Risiken und schidliche Umweltbedingungen zu schiitzen. Arztliche Ratgeber
mahnen zu angemessener Erndhrung und Kleidung des Kleinkindes, zu medi-
zinischer Vorsorge und verbesserter Hygiene. Die Befolgung dieser Ratschlage
trigt offensichtlich dazu bei, die Uberlebenschancen fiir Kinder zu verbes-

26



sern. Doch Massnahmen dieser Art haben auch eine andere Folge, die in den
Geschichtsbiichern kaum verzeichnet wird: Sie erhohen den fiir Kinder sozio-
kulturell vorgeschriebenen Aufwand.

Von der stetigen Vermehrung der padagogischen
Anforderungen und Ziele

Im 20. Jahrhundert bahnt sich eine weitere Phase in den padagogischen Theo-
rien an, mit entsprechend neuen Akzenten fiir die Arbeit am Kind. Bis anhin
ging es hauptsachlich darum, fiir das korperliche und geistige Gedeihen des
Kindes zu sorgen, es gleichzeitig aber auch an Vorgaben sowohl der Gesell-
schaft als auch der Eltern anzupassen. Doch jetzt kommt eine weiterreichende
Devise auf, die zunichst auf relativ kleine Gruppen beschrinkt bleibt, doch
dann - vermittelt {iber ein schnell wachsendes Angebot populdrwissenschaftli-
cher Literatur — immer weitere Schichten erfasst und etwa seit den 1960er-Jah-
ren immer mehr den Familienalltag und das Familienleben durchdringt. Das
Gebot dieser modernen Erziehungsratgeber beinhaltet nun die bestmogliche
Forderung der Fahigkeiten des Kindes mit dem gleichzeitigen Anspruch, dass
seine Fahigkeiten und Wiinsche bewusst respektiert werden.

Verschiedene Entwicklungen, die vor allem in den 1950er- und 1960er-Jah-
ren einsetzen, tragen dazu bei, den schon im 19. Jahrhundert angelegten For-
deranspruch weiter voranzutreiben. Da sind zunéchst neue Fortschritte in
Medizin, Psychologie und Pidagogik, die das Kind in wachsendem Masse
gestaltbar werden lassen. So werden zum Beispiel korperliche Behinderungen,
die zuvor schicksalhaft hingenommen werden mussten, zunehmend behandel-
bar und korrigierbar. In der Psychologie setzt sich in den 1960er-Jahren eine
neue Forschungsrichtung durch, die noch weit starker als frither die Bedeutung
der ersten Lebensjahre betont, ja das Unterlassen von Forderung mit verlo-
renen Entwicklungschancen gleichsetzt. Zur gleichen Zeit wird ein deutlicher
Anstieg des Einkommens verzeichnet, wodurch Férderungsmoglichkeiten,
die frither einer kleinen Schicht vorbehalten waren, nun fiir breite Gruppen
zugénglich werden. Schliesslich wird auf politischer Ebene eine Bildungswer-
bung in Gang gesetzt, die sich gezielt auch an die bislang benachteiligten Grup-
pen wendet.

Als Resultat dieser und dhnlicher Bedingungen verstarkt sich der sozio-
kulturell vorgegebene Druck: Das Kind darf immer weniger so hingenommen
werden, wie es ist, mit seinen korperlichen und geistigen Eigenheiten, vielleicht
auch mit allfalligen Méngeln, sondern wird nun zum Objekt vielfltiger Bemii-
hungen. Moglichst alle Méngel sollen korrigiert (nur kein Schielen, Stottern,
Bettnéssen mehr) und moglichst alle Anlagen sollen entwickelt werden (Hoch-
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konjunktur fiir Klavierstunden, Sprachferien, Tennis im Sommer und Skikurs
im Winter), und zwar auf dem neu entstandenen, sich stetig weiterentwickeln-
den Markt fiir das allseitig zu fordernde Kind. Die neuen Moglichkeiten neh-
men dabei rasch den Charakter neuer Pflichten an, denn die Eltern kénnen
nicht nur, nein sie sollen nun auch das Kind mit Zahnspange und orthopadi-
schen Einlagen, mit Skikurs und Sprachferien versorgen.

Das bedeutet vielfaltige Forderarbeit am Kind und an seiner Entwicklung.
Viel hdufiger als frither werden dazu Spezialistinnen und Spezialisten herange-
zogen, die vorbeugen oder den Lauf der Natur korrigieren sollen. Diese Exper-
tinnen und Experten tun das, was ihre berufliche Aufgabe ist, von der Schutz-
impfung bis zur Anweisung therapeutischer Ubungen. Dabei ist es meist an
den Miittern, das Kind zum Kieferorthopdden oder zur Heilgymnastikerin zu
bringen, mit ihm im Wartezimmer zu warten, Medikamente zu besorgen oder
es von Training zu Training oder zu den Musikstunden zu fahren.

In jenen breiten Bereichen des Erziehungsalltags, wo kein direkter Zugrift
von Spezialistinnen und Spezialisten erforderlich ist, regiert — stiller, aber nicht
weniger folgenreich - der Zugriff der Padagogik, indem neue Aufgaben hin-
zukommen. Vieles, was frither selbstverstindlich und ohne speziellen Eifer
vonstattenging, verlangt jetzt — um des gezielten Erfolgs willen — behutsame
Einfihrung und bewusste Aufmerksamkeit der Erziehungspersonen. Das Hin-
einwachsen des Kindes in die Welt, seine Entdeckung der Welt, wird jetzt von
Ratgebern - in Einzelteile zergliedert - padagogisch begleitet.

Gemiss dem Sozialhistoriker Lloyd deMause, der diesen Umbruch griind-
lich erforscht hat, wiirde die neue Erziehungsform «ausserordentlich viel Zeit,
Energie und Diskussionsbereitschaft verlangen, insbesondere wahrend der
ersten sechs Jahre, denn einem kleinen Kind dabei zu helfen, seine téglichen
Ziele zu erreichen, bedeutet, stindig auf es einzugehen, mit ihm zu spielen,
seine Regressionen zu tolerieren, ihm zu dienen, statt sich von ihm bedienen
zu lassen, seine emotionalen Konflikte zu interpretieren und ihm die fiir seine
sich entwickelnden Interessen erforderlichen Gegenstinde zur Verfiigung zu
stellen» (deMause, 1977, 84).

Um der vielseitigen Férderung willen begleiten Miitter — und hin und wie-
der auch Viter - das Kind zu Zirkus und Zoo, gehen mit zum Schwimmbkurs
fiir Babys oder organisieren Eltern-Initiativen und Stadtteilfeste fiir Kinder.
Die naturwiichsige Kindheit ist in vielerlei Hinsicht vorbei, die Inszenierung
der Kindheit beginnt. Der Schriftsteller John Steinbeck hat diesen Trend litera-
risch pragnant beschrieben:

Es war plétzlich ganz unannehmbar, dass das Kind wie seine Eltern sein und
wie sie leben sollte; es muss besser sein, besser leben, mehr wissen, sich bes-

ser kleiden und womdglich des Vaters Handwerk gegen einen akademischen
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Beruf vertauschen. Dieser rithrende Traum verbreitete sich iiber das ganze
Land. Da man vom Kinde verlangte, dass es besser als die Eltern sei, musste es
geziigelt, geleitet, gestossen, bewundert, bestraft, umschmeichelt und gezwun-
gen werden. (Steinbeck, 1966, 96)

Zusammenfassend kann man sagen, dass in den Gesellschaften der westlichen
Moderne - dank Technisierung des Haushalts und der Entwicklung vorgefer-
tigter Produkte wie Wegwerfwindel und Babykost - zwar die physische Ver-
sorgung des Kindes in mancher Hinsicht einfacher geworden ist, dafiir aber
mit der Entdeckung der Kindheit zunehmend neue Themen entdeckt wurden.
Oder um es mit den Worten von Ariés zu sagen:

Unsere Welt ist von den physischen, moralischen und sexuellen Problemen
der Kindheit geradezu besessen. (Aries, 1975, 560)

So sind auf anderer Ebene zahlreiche neue Aufgaben hinzugekommen, wie es
in einer bevolkerungswissenschaftlichen Studie von Franz-Xaver Kaufmann
unter anderem heisst:

Die Familie steht heute unter einem Erziehungsdruck, der historisch seines-
gleichen sucht. (Kaufmann et al., 1982, 530)

Kinderforderung in einer kinderfeindlichen Gesellschaft

Doch das Bild von der kindorientierten Gesellschaft ist nur die halbe Wahr-
heit. Denn die industrialisierte, technisierte, urbanisierte Lebenswelt moder-
ner Gesellschaften ist auf vielen Ebenen wenig kindgerecht, ja ihrer objektiven
Struktur nach eher kinderfeindlich. Dies liegt vor allem daran, dass ihr innerer
Schaltplan sehr einseitig nach Rationalitétskriterien funktioniert. Effizienz und
Leistung, Plinktlichkeit und Berechenbarkeit, Ordnung und Organisation, das
sind die Prinzipien der technisch-wissenschaftlichen Zivilisation, die immer
dichter die Lebenswelt durchdringen.

Doch Kinder sind anders, weder berechenbar noch rational, sondern
spontan und ungezdhmt, voller Leben und Bewegungsdrang, Neugier und
Entdeckungslust. Sie haben ihre eigenen Lebensrhythmen, die sich nur bedingt
in ein vorgegebenes Schema einpassen lassen. Und deshalb stiren sie, sind der
Sand im Funktionsgetriebe, ob im Supermarkt oder im Strassenverkehr. Erzie-
hungspersonen miissen in der Folge immer wieder durch private Anstren-
gungen einen Ausgleich schaffen, indem sie stdndig einen Nerven, Zeit und

29



Geduld verlangenden, meist nur teilweise gelingenden Kompromiss zwischen
den Imperativen der modernen Gesellschaft und den vitalen Bediirfnissen des
Kindes suchen.

So gesehen ist die kinderfeindliche Gesellschaft immer auch miitterfeind-
lich, weil sie vor allem die Arbeit der Miitter erschwert. Weil die normale
Lebenswelt heute so wenig kindgerecht ist, miissen die Kinder in Reservate
abgeschoben werden: Laufstall, Kinderzimmer, Spielplatz. Aber diese Einzdu-
nung schiitzt nicht nur, sie behindert auch die freie Entfaltung des Kindes. Des-
halb wird es nun zur Aufgabe der Mutter (und des Vaters, sofern er sich aktiv
am Erziehungsalltag beteiligt), durch gezieltes padagogisches Handeln wieder-
herzustellen, was die Einzaunung an natiirlicher Entwicklung verhindert.

Miitter leben heute in einer kinderorientierten Gesellschaft, deren Ziel-
vorgabe optimale Forderung heisst. Sie leben gleichzeitig in einer Gesellschaft,
die ihrer objektiven Struktur nach kinderfeindlich ist und in der dementspre-
chend die Kinderversorgung stindig aufwéindiger wird. Trotz aller Versuche
des Kompensierens und Ausbalancierens scheinen die idealen Leitwerte der
kinderbewussten Gesellschaft auf der einen Seite und die objektive Realitét
einer kinderfeindlichen Gesellschaft auf der anderen Seite in vielerlei Hin-
sicht unvereinbar. Denn zwischen ihnen besteht ein tiefgreifender Gegensatz,
der bestenfalls anndhernd - und oft nicht einmal das - zu bewiltigen ist. Die
Erziehenden konnen ihre Arbeit nicht unter, sondern vielfach nur entgegen
den Lebensbedingungen hochindustrieller Gesellschaften verrichten und gera-
ten deswegen an vielen Fronten in eine Sandwich-Position. Die Miitter (und
Viter), mit den schonen Leitsdtzen von kindgerechter Forderung im Kopf, wer-
den so in einen Kampf mit der Umwelt verwickelt, die in vielen Bereichen die
Bediirfnisse des Kindes gar nicht zulassen will.

Heutige Eltern sind somit mit einer eigentlich unméglichen Aufgabe
betraut. Und die Folgen treffen, entsprechend der immer noch vorherrschen-
den Arbeitsteilung, vor allem die Frauen. Die einzelne Frau steht einerseits den
gesellschaftlichen Vorgaben weitgehend ohnmaichtig gegeniiber, andererseits
wird ihr von tiberall, auch von P4ddagoginnen und Pidagogen, die grosse Ver-
antwortung fiir das Gedeihen oder Nichtgedeihen des Kindes aufgeladen. Und
so wird die Kluft zwischen schonem Anspruch und den fiir eine optimale For-
derung notwendigen Verwirklichungschancen zunehmend grosser.

Ausblick

Aus dem bisher Hergeleiteten wird der seit einiger Zeit recht kontrovers
gefithrte Diskurs um Regretting Motherhood (vgl. dazu Donath, 2016) ver-
standlicher. Denn hier wird ein Tabu angeriihrt, ndmlich das qua Menschheits-
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geschichte vorgegebene, unauflgsliche und unhinterfragbare Band zwischen
Mutter und Kind. Wie also - so lautet der immer wieder im Raum stehende
Vorwurf — konnen Frauen es wagen, dieses Band zu hinterfragen, ja gar ganz
grundsitzlich in Frage zu stellen?

Wenn man diese Diskussion genauer verfolgt, jenseits der schematisch
vorgezeichneten Pro- und Contra-Positionen, kann die Antwort aus den Aus-
sagen der Frauen selbst entnommen werden. Die Frauen, die von sich sagen,
dass sie die Mutterschaft bereuen, beteuern ja gleichzeitig und mit grossem
Nachdruck, dass sie ihr Kind von Herzen lieben. Was sie jedoch nicht lieben,
sind die Umstédnde, die Rahmenbedingungen fiir eine Mutterschaft in einer
kinderfeindlichen Zeit, eben das, was sie immer wieder zu einer unmdéglichen
Aufgabe zwingt, mit all den darin angelegten Widerspriichen und Briichen.
Die Frage, die sich also letztlich stellt, ist: Was muss getan werden, was muss
sich dndern, damit die Arbeit fiir Kinder nicht zum Dauerjonglierakt zwischen
nicht 16sbaren Widerspriichen und Kompromissen gerat?
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Therapeutin:
«Dieses Knetkunstwerk ist von N., einem 4-jahrigen Madchen aus Afghanistan.

Das Mddchen wurde aufgrund ihrer Sprachprobleme und ihrer starken Trennungsangst
zur Therapie angemeldet.

Das Kunstwerk ist in der interdisziplindren Spielgruppe entstanden. Um sich in der
Spielgruppe wohl zu fiihlen, muss N. am Anfang immer mit Knete spielen. Scheinbar
verarbeitet sie mit der Darstellung der Familie die Trennung. Das Anfangsritual gibt ihr
Sicherheit in der Spielgruppe.»









Starkung von Lebenskompetenzen in der
frilhen Kindheit - ein Weg zur Reduktion
sozialer Ungleichheit

Martin Hafen

Einleitung

Frithe Forderung ist hoch im Kurs. Seit Beginn der 2000er-Jahre empfiehlt
eine steigende Zahl von internationalen Grossorganisationen wie die OECD
(2011) oder die WHO (2004) ihren Mitgliedstaaten, mehr in die Forderung
kleiner Kinder zu investieren. Dabei geht es nicht darum, Kinder moglichst
frith Englisch oder Chinesisch lernen zu lassen, um sie auf den Wettbewerb
in der Erwerbsgesellschaft vorzubereiten. Primar von Bedeutung ist die wach-
sende Erkenntnis, wie wichtig eine anregende, durch emotionale Zuwendung
gepragte und moglichst stressfreie Umwelt ist, damit ein Kind gesund aufwach-
sen kann. In einem solchen Umfeld kann es die Lebenskompetenzen erwer-
ben, die es fiir die Bewiltigung kiinftiger Herausforderungen in der Schule
und im spéteren Leben braucht. In welchem Mass ein Kind von einer solchen
Umwelt profitieren kann, hingt weitgehend von seinem familidren Umfeld ab.
Sozial benachteiligte Familien sind bei der Erfiillung ihrer verantwortungs-
vollen Aufgabe, ihren Kindern einen guten Start ins Leben zu ermdoglichen,
besonders auf Unterstiitzung angewiesen. Andererseits bewirken die sich ver-
andernden Familienstrukturen und die Erfordernisse auf dem Arbeitsmarkt
auch bei Familien aus 6konomisch gesicherten Verhiltnissen einen zunehmen-
den Unterstiitzungsbedarf. So haben immer mehr Frauen das Bediirfnis, ihre
berufliche Karriere auch als Miitter fortzusetzen. Diese Entwicklung kommt
der Wirtschaft zugute; sie bedingt aber auch ein ausreichendes Angebot an qua-
litativ hochstehenden Angeboten der familienerganzenden Kinderbetreuung.

Friihe Forderung wird hier sehr allgemein definiert als Gesamtheit aller
professionell erbrachten Massnahmen (etwa im Rahmen der medizinischen
Betreuung oder der pidagogischen Unterstiitzung) und staatlich verfiigter
Leistungen (wie Kindergeld, Elternschaftsurlaub oder familienfreundliche
Arbeitszeitmodelle), von denen die Kinder und ihre Familien in den ersten finf
Lebensjahren profitieren (Hafen, 2014a, 88). Der Begriff der Frithen Férderung
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ist somit breiter gefasst als das Konzept der Friihkindlichen Bildung, Betreuung
und Erziehung (FBBE), das sich ausschliesslich auf die pidagogischen Aspekte
bezieht (Simoni und Wustmann, 2012). Ebenfalls integriert in den Begriff der
Frithen Forderung ist das Konzept der Frithen Hilfen, das in Deutschland
und Osterreich im Vordergrund steht (Meier-Griwe und Wagenknecht, 2011;
Knaller, 2013; Haas und Weigl, 2014). Dieses hat seinen Fokus auf der Beglei-
tung sozial benachteiligter Familien und der Vernetzung der Organisationen,
die in diesem Bereich titig sind. Schliesslich ist die Frithe Férderung in der hier
genutzten umfassenden Bedeutung auch zu unterscheiden von der Heilpada-
gogischen Friithférderung oder Fritherziehung: Mit diesem Begriff wird in der
Regel die Behandlung von Kindern mit Entwicklungsdefiziten in der Zeit vor
dem Schuleintritt bezeichnet.

Das Ziel dieses Textes ist, mit Bezug auf bereits bestehende Ubersichtsar-
beiten (Hafen, 2014a; 2015a) die wichtigsten préventionstheoretischen Argu-
mente fiir die Bedeutung der Frithen Forderung als gesundheits- und sozial-
politische Investition zusammenzutragen. Im Fokus stehen dabei die Konzepte
der Resilienz, der Gesundheitskompetenz und der Lebenskompetenzen. Da sie
im Fachdiskurs nicht einheitlich genutzt werden, erfolgt zuerst die theoretische
Einfithrung dieser drei Konzepte. Danach geht es darum, aus einer multidis-
ziplindren Perspektive konkrete Lebens- respektive Gesundheitskompetenzen
und ihre Bedeutung fiir die korperliche und psychosoziale Entwicklung eines
Menschen zu beschreiben. In der Folge wird ein Blick auf die Situation der
Frithen Forderung in der Schweiz geworfen. Schliesslich werden die wich-
tigsten Erkenntnisse aus der Forschung zur Wirkung und Kostenefhizienz von
Massnahmen der Frithen Forderung dargestellt und die Implikationen fiir eine
kiinftige Politik der Frithen Forderung in der Schweiz diskutiert.

Friilhe Forderung als Pravention

Der Zusammenhang von Privention und Frither Foérderung ist einfach her-
zustellen: Wirkungsvolle Pravention beugt dem Entstehen von korperlichen,
psychischen und sozialen Problemen einerseits dadurch vor, dass sie mit ihren
Massnahmen die Belastungsfaktoren verringert, welche zur Problementste-
hung beitragen. Ein bedeutender Belastungsfaktor in der ersten Lebensphase
ist zum Beispiel das Gift, dem ein Fétus ausgesetzt ist, wenn die Mutter wih-
rend der Schwangerschaft Alkohol, Zigaretten oder andere Suchtmittel konsu-
miert. Andererseits reduzieren Massnahmen der Frithen Férderung nicht nur
wichtige Belastungsfaktoren; sie stirken auch die Schutzfaktoren im sozialen
Umfeld des Kindes sowie beim Kind selbst. Dabei zeigt sich, dass ein nicht
vorhandener Schutzfaktor (wie eine gute Bindung zur Mutter nach der Geburt)
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fir sich zu einem Belastungsfaktor werden kann, der das Auftreten von psy-
chischen und sozialen Problemen im spateren Leben wahrscheinlicher macht.
Dieses Verhiltnis von Risiko- und Schutzfaktoren sowie das Zusammenspiel
von sozialen und personalen (individuellen) Einflussfaktoren sind typisch fiir
die Pravention (Hafen, 2013a). Das Ziel des Textes ist, zu zeigen, dass Massnah-
men im Kontext der Frithen Forderung dieses Zusammenspiel von entwick-
lungs- und gesundheitsrelevanten Einflussfaktoren giinstig beeinflussen und
so zu einer altersgerechten und gesunden Entwicklung des Kindes beitragen.
Das macht die Frithe Férderung zu einem wichtigen, wenn nicht zum wich-
tigsten Interventionsfeld der Pravention iiberhaupt und damit zu einer sozial-,
gesundheits-, integrations- und wirtschaftspolitischen Strategie, deren Bedeu-
tung nicht zu unterschétzen ist (Hafen, 2015b).

Das Konzept der Resilienz

Einen theoretischen Ansatzpunkt fiir die Darstellung der praventiven Bedeu-
tung von Lebenskompetenzen bietet das Konzept der Resilienz (Hafen, 2014c).
Der Begriff Resilienz stammt aus der Physik, wo er die Widerstandsfihigkeit
von Material beschreibt. Das Konzept wurde in Folge vor allem durch die
Forschungen der US-amerikanischen Ethnologin Emmy Werner (Werner
und Smith, 1992) populdr. Werner untersuchte mit ihrem Team die lebens-
geschichtliche Entwicklung eines ganzen Jahrgangs von Kindern der hawai-
ianischen Insel Kauai. Dabei stellte sie (wenig tiberraschend) fest, dass Kinder
aus schwierigen Verhiltnissen als junge Erwachsene {iberdurchschnittlich oft
problematische Lebensverldufe aufwiesen. Andererseits zeigte sich, dass sich
ein Drittel dieser Kinder spiter weitgehend problemlos entwickelte. Werner
ging nun der Frage nach, was diese Kinder unter solch ungiinstigen Ausgangs-
bedingungen davor bewahrt hatte, kriminell zu werden, Drogen zu konsumie-
ren oder Gewalt auszuiiben. Entsprechend identifizierte sie eine Reihe von
Schutzfaktoren, mit denen sich die Resilienz dieser Kinder erklaren liess. Der
wohl bedeutendste Schutzfaktor war sozialer Natur. Viele dieser Kinder hatten
im Verlauf ihrer Kindheit und Jugend eine Person (eine Lehrerin, einen Pfar-
rer, eine Jugendarbeiterin et cetera) getroffen, die an sie glaubte und sie unter-
stlitzte. So bekamen sie dennoch etwas von der Bindung, der Zuneigung und
dem Support, den ihnen ihre Eltern nicht oder nur beschrankt bieten konnten.

Aus der Perspektive der systemischen Priventionstheorie (Hafen, 2005;
2013a) und Gesundheitstheorie (Hafen, 2014c) entspricht der Begriff Resili-
enz einer punktuellen Beschreibung des Gesundheitszustandes und/oder der
altersbezogenen Entwicklung eines Individuums bei gleichzeitiger Identifika-
tion von Belastungsfaktoren, die das Auftreten von Gesundheits- oder Ent-
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wicklungsstérungen (statistisch gesehen) wahrscheinlicher machen. Beim dia-
gnostizierten Ausbleiben solcher Storungen und ihrer spezifischen Symptome
wird das Individuum als resilient bezeichnet. Die Bezeichnung von Resilienz
ist aus dieser Perspektive entsprechend ein diagnostischer Befund, der implizit
auf vermutete personale oder soziale Schutzfaktoren verweist, die den Einfluss
der Belastungsfaktoren offenbar eliminiert oder so stark abgeschwicht haben,
dass sich die zu erwartende Stérung nicht manifestieren konnte. Resilienz ist
aus dieser Perspektive weder eine Kompetenz noch eine Kapazitit eines Indi-
viduums (Bengel et al., 2009, 21; Wustmann, 2009, 28), da der Begriff Kapazi-
tat neben seiner urspriinglichen (hier nicht sonderlich hilfreichen) Bedeutung
als Fassungsvermogen auch auf Fahigkeit und Tauglichkeit verweist (Duden,
2001, 388). Fahigkeit ist jedoch immer Fahigkeit von jemandem, also eine Per-
sonlichkeitseigenschaft. Eine solche Zuschreibung ist beim Resilienzkonzept
alleine schon wegen der Bedeutung der sozialen Schutzfaktoren (wie soziale
Unterstiitzung) wenig sinnvoll. Daher ist auch die von praktisch allen Autorin-
nen und Autoren vollzogene Gleichsetzung von Resilienz und Widerstandsfdi-
higkeit problematisch.

Zusammengefasst lasst sich mit Blick auf die rezipierte Literatur zur Resi-
lienzforschung sagen, dass sich einige der begrifflichen Unklarheiten rund um
Resilienz aus einer unsachgemdssen Vermischung von Diagnostik und Ursa-
chenzuschreibung ergeben. Auf der einen Seite ist innerhalb des Forschungs-
feldes die Auffassung weit verbreitet, dass Resilienz als «gute Ergebnisse von
Entwicklung trotz ernsthafter Gefihrdungen» zu verstehen sei (Bengel et al.,
2009, 19, mit Verweis auf andere Autoren). Neben dieser diagnostischen Defi-
nition, die dem hier ausgefiithrten Verstindnis entspricht, wird Resilienz von
allen Autorinnen und Autoren gleichzeitig auch als Erkldrung fiir einen sol-
chen Befund beschrieben: als Kapazitit, Fahigkeit, als Schutzfaktorenbiindel
et cetera. Das Symptom (die positive Entwicklung, Gesundheit, Abwesenheit
von Krankheit oder Entwicklungsstorung) wird damit mit der Ursache fiir
das Symptom gleichgesetzt, was aus theoretischer Perspektive wenig sinnvoll
erscheint.

Bedeutung und Forderung von Kompetenzen

Ahnlich gelagerte Inkohérenzen gibt es auch beim Konzept der Lebenskom-
petenzen und wichtigen Unterkompetenzen wie den Selbst- und Sozialkom-
petenzen (Hafen, 2015d) oder der Gesundheitskompetenz (Hafen, 2014d). So
schreibt Kauthold (2006, 21, mit Verweis auf unterschiedliche Autoren) von
einem «inflationdren Kompetenzbegriff», fiir den kein einheitliches Verstind-
nis erhoftt werden konne. Vielmehr sei der Begriff theorierelativ, was bedeute,
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dass Kompetenz jeweils «nur innerhalb der spezifischen Konstruktion einer
Theorie von Kompetenz eine definierte Bedeutung» habe. In der Folge fiihrt
Kauthold (2006, 22) Grundmerkmale von Kompetenz auf, die in der wissen-
schaftlichen Diskussion mehrheitlich akzeptiert wiirden:

» Kompetenz sei subjektgebunden und &ussere sich in der Bewaltigung von
Handlungssituationen.

» Sie sei demnach als singuldres Merkmal auf individueller Ebene zu verste-
hen, das eine Voraussetzung zum Handeln darstelle.

» Nicht alle Aspekte der Kompetenz liessen sich objektiv priifen. Elemente
kompetenten Handelns in einer bestimmten Situation seien das Wissen,
die Fahigkeiten/Fertigkeiten, die Motive und die emotionale Disposition
der Handelnden.

» Das Handeln sei kontextgebunden und bestimme die handlungsrelevanten
Kompetenzaspekte, wahrend andere Aspekte in einer spezifischen Hand-
lungssituation zwangslaufig verborgen blieben. Die Situation wiederum sei
als subjektive Konstruktionsleistung zu verstehen.

» Kompetenz sei entwicklungsfahig und kénne sowohl durch Kompetenz-
trager als auch durch Dritte beeinflusst werden.

Kompetenzen sind demnach als Merkmale nicht so einfach beobachtbar; viel-
mehr manifestieren sie sich anhand der Bewiltigung von Handlungssituatio-
nen, wobei die Situation selbst auch einen Einfluss auf das Handeln hat. Die
Situation wiederum ist ebenfalls nicht objektiv gegeben. Vielmehr ist es das
Individuum, das eine Handlungssituation konstruiert und auf der Basis dieser
Konstruktionsleistung handelt. Das wiederum erschwert es, genau zu bestim-
men, in welchem Ausmass nun die Kompetenz oder die Situation das Handeln
einer Person beeinflusst hat. Diese Schwierigkeit der Beobachtung oder gar
Bewertung von Kompetenz trigt dazu bei, dass die zunehmende Kompetenz-
orientierung im Bildungswesen (zum Beispiel im Lehrplan 21 in der Regel-
schule oder in den Kompetenzkonzepten der Fachhochschulen) zunehmend
kritisch beurteilt wird (Strnad, 2013; Liessmann, 2014; Hafen, 2015d).
Nachfolgend wird angestrebt, sich den Lebenskompetenzen am Beispiel
der Gesundheitskompetenz (Hafen, 2014d) anzundhern. Diese Anndherung
erfolgt aus der Perspektive der Systemtheorie (Luhmann, 1994; 2000) und der
davon abgeleiteten systemischen Praventionstheorie (Hafen, 2005; 2013a).
Neben einer Klarung der Konzepte der Gesundheits- und der Lebenskompe-
tenzen soll eine Antwort auf die Frage gefunden werden, wie sich diese Kompe-
tenzen ausbilden und wie sie von aussen gefordert werden kdnnen. Die leitende
These dabei ist, dass die Gesundheitskompetenz und weitere Lebenskompeten-
zen gar nicht gelehrt werden konnen, sondern sich aus zahllosen Erfahrungen
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ergeben, die ein Mensch im Rahmen seiner Auseinandersetzung mit seiner
Umwelt macht. Anschliessend wird anhand von unterschiedlichen Beispielen
die Annahme zu belegen versucht, dass die Basis der meisten Lebenskompe-
tenzen (und damit auch der Gesundheitskompetenz) in der frithen Kindheit
gelegt wird und dass die Frithe Forderung in diesem Prozess eine wichtige
Rolle spielt.

Gesundheitskompetenz

Nach Soellner et al. (2010, 104) lassen sich zwei grundsitzliche Verstdndnisse
von Gesundheitskompetenz unterscheiden: Das klinische und das Public-
Health-Verstaindnis. Wahrend das klinische Verstindnis den Fokus auf die
Fahigkeit beschrinkt, medizinische Informationen wie Beipackzettel bei Medi-
kamenten lesen und verstehen zu konnen, ist das Public-Health-Verstindnis
breiter gefasst. Als Beispiel dafiir ldsst sich die viel zitierte Definition von Kick-
busch (2006, 70) anfithren:

Gesundheitskompetenz ist die Fahigkeit des Einzelnen, im téglichen Leben
Entscheidungen zu treffen, die sich positiv auf die Gesundheit auswirken - zu
Hause, in der Gesellschaft, am Arbeitsplatz, im Gesundheitssystem, im Markt

und auf politischer Ebene.

Nutbeam (2000) wiederum unterscheidet drei Stufen der Gesundheitskom-
petenz:

» die Stufe der funktionalen Kompetenzen wie Lesen und Schreiben;

» die Stufe der kommunikativen Gesundheitskompetenz, die ein aktives
Teilnehmen an und Interpretieren von gesundheitsrelevanten Diskursen
ermoglicht;

» die Stufe der kritischen Gesundheitskompetenz, die eine ausgedehnte
Kontrolle tiber die individuellen Lebenssituationen erméglicht.

Soellner et al. (2010, 105) verweisen darauf, dass nur die erste Stufe von Nut-
beams Modell empirisch hinreichend erforscht sei und dem Modell auch vor-
geworfen werde, nicht wirklich etwas Neues zur Diskussion beizutragen. Soell-
ner et al. (2010, 110) schlagen in der Folge ein eigenes Modell vor, das sie von
einer umfangreichen Befragung von Gesundheitsexpertinnen und -experten
herleiten. Sie unterscheiden dabei drei zentrale Dimensionen von Gesund-
heitskompetenz:
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> grundlegende Fertigkeiten (literacy/numeracy),
» Wissen (zur Gesundheit und zum Gesundheitssystem),
» Motivation mit der Bereitschaft zur Verantwortungsiibernahme.

Diese drei Dimensionen resultieren in der Hauptdimension der Handlungs-
kompetenz, die folgende Teilkompetenzen umfasst:

> Navigieren und Handeln im Gesundheitswesen,
» Kommunikation und Kooperation,

» Informationsbeschaffung und -verarbeitung,

» Selbstwahrnehmung und -regulation.

Dieses partizipativ erarbeitete Modell integriert nach Einschéitzung von Soell-
ner et al. (2010, 111f) die bestehenden Modelle zu einem ganzheitlicheren
Ansatz, bringe jedoch die Schwierigkeit der empirischen Uberpriifung mit
sich. Dieser konne dadurch begegnet werden, dass fiir die einzelnen Teilberei-
che, ausgehend vom Gesamtmodell, Untermodelle erarbeitet wiirden, die dann
empirisch tiberpriifbar seien.

Alle hier vorgestellten Modelle betrachten Gesundheitskompetenz als
«wissensbasierte Kompetenz [...], die primér durch Kultur, Bildung und Erzie-
hung vermittelt wird» (Soellner et al. 2010, 105). Wissen wird dabei in allen
Definitionen als bewusstes Wissen und Gesundheitskompetenz als kognitive
Kompetenz verstanden. Besonders deutlich wird diese kognitive Ausrichtung
in Kickbuschs Definition von Gesundheitskompetenz als «Fahigkeit des Ein-
zelnen, im téglichen Leben Entscheidungen zu treffen, die sich positiv auf die
Gesundheit auswirken» (Kickbusch 2006, 70). Nach Luhmann (2000, 233) ist
eine Entscheidung eine bewusste Wahl fiir (oder gegen) etwas und zwar — und
das ist besonders wichtig — vor dem Hintergrund anderer Wahlmaglichkeiten.

Nun gibt es jedoch viele gesundheitsrelevante Verhaltensweisen, die wohl
mit dem Konzept der (Gesundheits-)Kompetenz umschrieben werden kénnen,
aber nicht auf bewusste Entscheidungen zuriickzufithren sind. Entsprechend
ist - um die berithmte Unterscheidung von Polanyi (1967) aufzugreifen - fiir
das Gesundheitsverhalten nicht nur das explizite (oder deklarative), sondern
auch das implizite (oder prozedurale) Wissen (tacit knowledge) von Bedeutung.
Dieses Wissen ist zum Beispiel immer dann relevant, wenn man sich gesund-
heitsférderlich verhilt, ohne dass dieses Verhalten bewusst ist oder gar mit
Blick auf seine giinstige Wirkung auf die Gesundheit erfolgt. Wenn Abel und
Bruhin (2003, 129) Gesundheitskompetenz als «wissensbasierte Kompetenz
fir eine gesundheitsférderliche Lebensfithrung» bezeichnen, dann macht es
aus der hier verfolgten Optik Sinn, das Konzept der Gesundheitskompetenz
nicht nur auf das explizite Wissen und damit auf die bewussten Entscheidun-
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gen zur gesunden Wahl (healthy choice) zu beschrinken, sondern auch unbe-
wusste Aspekte einer gesundheitsforderlichen Lebensfithrung einzubeziehen,
die auf implizitem Wissen griinden.

Die neurobiologische Forschung hilft dabei, diesen Einbezug des implizi-
ten (und damit prozeduralen) Wissens in das Konzept der Gesundheitskom-
petenz weiter zu begriinden. So fithrt Roth (2012, 84) aus, dass nur die Pro-
zesse im assoziativen Kortex (einem Bereich der Grosshirnrinde), in dem die
bewussten Entscheidungen getroffen werden, bewusst wahrgenommen wer-
den. Viele Prozesse des Gehirns erfolgen jedoch unbewusst. Dabei ist vor allem
das limbische System im Inneren des Gehirns von Bedeutung, weil hier die
emotionale Pragung menschlichen Erlebens erfolgt, die (auch) fiir das Gesund-
heitshandeln von elementarer Wichtigkeit ist.

Wir gehen also in leichter Abwandlung der oben ausgefithrten Definition
von Kickbusch davon aus, dass der Begriff Gesundheitskompetenz die Fahigkeit
eines Menschen umschreibt, sich im Alltag gesundheitsférderlich zu verhal-
ten, ungeachtet ob die Verhaltensweisen auf bewusste Entscheidungen (auf die
gesunde Wahl) zurtickgefithrt werden konnen oder unbewusst erfolgen. Die
aktuelle Gesundheitskompetenz eines Menschen kann dabei als das Ergebnis
aller diesbeziiglichen Erfahrungen bezeichnet werden, die dieser Mensch im
Laufe seines Lebens gemacht hat. Sie entspricht in diesem Sinn einem immens
komplexen Biindel von neuronalen und psychischen Strukturen, das sich im
Verlauf seiner Entwicklung gebildet hat. Strukturen werden in der Systemthe-
orie als Moglichkeitsspielrdume bezeichnet (Luhmann, 1994, 384), die gleich-
zeitig das Resultat und die Grundlage unbewusster und bewusster Informati-
onsverarbeitung darstellen, oder in den Worten von Hiither und Krens (2008,
79) aus der Perspektive der Neurobiologie ausgedriickt:

Man kann mit Hilfe seines Gehirns gar nichts Neues lernen, sondern immer
nur etwas Neues hinzulernen. Das hat einen sehr einfachen Grund: Neues
kann im Gehirn nur verankert werden, indem es mit etwas verbunden wird,
das bereits vorhanden ist, das also bereits vorher erlernt worden ist. Das gilt

fiir Erwachsene ebenso wie fiir Kinder.

Die verfiigbaren neuronalen und die psychischen Strukturen bilden demnach
zu jedem Zeitpunkt die Basis fiir die Bildung von neuen Strukturen. Der Pro-
zess dieser Neubildung kann ganz allgemein formuliert als (bewusstes oder
unbewusstes) Lernen bezeichnet werden (Hafen, 2013a, 23). Je komplexer der
Strukturreichtum in einem System ist, desto schwieriger ist es, mittels isolierter
Interventionsversuche substanzielle Strukturanpassungen (Lernprozesse) in
diesem System zu bewirken. Darum ist es im Erwachsenenalter so schwierig,
sich und andere zu andern (Roth, 2012).
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Die Bedeutung der unbewussten Aspekte von Kompetenzen und der ein-
geschrinkten Verénderbarkeit von strukturreichen Systemen gilt nicht nur fiir
die Gesundheitskompetenz, sondern fiir alle Lebenskompetenzen, also auch
fiir alle Sozial- und Selbstkompetenzen (Hafen, 2015d). Die WHO definiert
Lebenskompetenzen in ihrem Glossar fiir Gesundheitsférderung (1998, 15)
folgendermassen (Ubersetzung durch den Autor):

Lebenskompetenzen sind Fahigkeiten fiir ein anpassungsfihiges und kon-
struktives Verhalten, das den Individuen ermdglicht, angemessen mit den

Anforderungen und Herausforderungen des Alltags umzugehen.

Als Beispiele werden genannt: Entscheidungen féllen, Probleme l6sen, kreati-
ves Denken, kritisches Denken, Selbsterkenntnis, Empathie, kommunikative
Kompetenzen, Kompetenzen fiir interpersonale Beziehung, emotionale Kom-
petenz oder die Fahigkeit, Stress zu regulieren. Diese Beispiele zeigen, dass das
Konzept der Lebenskompetenzen alle Fahigkeiten umfasst, die fiir ein gelingen-
des Leben von Bedeutung sind. In diesem Sinn bestitigt sich, dass das Konzept
der Lebenskompetenzen das Konzept der Gesundheitskompetenz umfasst, da
die Gesundheit ein wichtiger Aspekt des Lebens ist. Selbstverstidndlich stellt
sich dann noch die Frage, wie man Gesundheit definiert. Sieht man sie primar
als Abwesenheit von Krankheit, dann entsprechen die Gesundheitskompeten-
zen den oben beschriebenen bewussten und unbewussten Fihigkeiten, wel-
che den Menschen vor Krankheiten schiitzen (Hafen, 2014b). Definiert man
Gesundheit nicht nur als Abwesenheit von Krankheit, sondern auch als voll-
standiges psychisches, korperliches und soziales Wohlbefinden wie die WHO
(1998), dann erweitert sich die Zahl der Kompetenzen, welche die Gesundheit
ermoglichen. Insgesamt ldsst sich sagen, dass es sich sowohl bei den Lebens- als
auch bei den Gesundheitskompetenzen um individuelle Schutzfaktoren han-
delt, wobei fehlende Kompetenzen wie erwéahnt zu Belastungsfaktoren fiir die
allgemeine oder gesundheitliche Entwicklung werden kénnen.

Die Bedeutung der frithen Kindheit

Gehen wir davon aus, dass neue Strukturen immer auf Basis bestehender
Strukturen gebildet werden, liegt der Schluss nahe, dass die zuerst gebildeten
Strukturen im Leben eines Menschen von besonderer Bedeutung sind. Diese
Erkenntnis ist nicht neu, und sie findet nicht nur in der Neurobiologie, son-
dern auch in der Entwicklungspsychologie, der Tiefenpsychologie, der Stress-
forschung und in vielen anderen wissenschaftlichen Disziplinen umfassende
Bestitigung. Damit riickt die frithe Kindheit in den Fokus von Pravention und
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Gesundheitsforderung (Hafen, 2014a—c; 2015a-b). Die entsprechende These
ist, dass viele der wichtigsten Schutzfaktoren ihren Ursprung in der frithen
Kindheit haben und entsprechend die Gesundheitskompetenz mitbegriinden
und dass Belastungsfaktoren in dieser Lebensphase eine besonders starke Wir-
kung entfalten, da die notigen Schutzfaktoren noch nicht vollstindig ausgebil-
det sind. Einfacher formuliert: Kleine Kinder sind in vielen Hinsichten schutz-
los. Entsprechend ist es eine wirkungsvolle Strategie, im ersten Lebensabschnitt
(das heisst von der Schwangerschaft bis zum Alter von vier bis fiinf Jahren) die
Familien dabei zu unterstiitzen, ihren Kindern moglichst giinstige Entwick-
lungsbedingungen zur Verfiigung zu stellen. Solche Bedingungen zeichnen sich
wie erwéhnt dadurch aus, dass sie beim Kind moglichst wenig Stress erzeugen,
dass sie ihm den Aufbau einer guten Bindung zu den wichtigsten Bezugsperso-
nen ermoglichen und dass die Umgebung so anregungsreich gestaltet ist, dass
das Kind die korperlichen, psychischen und sozialen Kompetenzen aufbauen
kann, die es im weiteren Leben braucht. Einige dieser Kompetenzen sollen nun
mit Blick auf die Fachliteratur naher angeschaut und in Bezug zu Massnahmen
der Frithen Forderung gestellt werden.

Die Stressverarbeitungsfahigkeit

Stress ist nicht nur im Erwachsenenalter ein Schliisselmechanismus fiir die
psychische und die korperliche Gesundheit (Servan-Schreiber, 2006) sowie
das Sozialverhalten (Bauer, 2011), sondern auch in der frithen Kindheit. So
zeigen etwa Shonkoff und Garner (2012) oder Danese und McEwen (2012) in
ihren Literaturiibersichten, dass tibermiéssiger Stress das Gehirn von kleinen
Kindern schéadigt und dass diese Schadigung negative Folgen fiir das ganze spa-
tere Leben hat. Diese Folgen manifestieren sich nicht nur in Form von psycho-
sozialen Storungen wie Depression und Aggressivitit, sondern auch in Form
diverser korperlicher Krankheiten. Shonkoff (2011) folgert daraus, dass sich
die Frithe Forderung nicht darauf beschranken darf, Kindern eine anregende
Umgebung zu bieten. Vielmehr miisse sie auch darauf ausgerichtet sein, stres-
sauslésende Faktoren wie hdusliche Gewalt oder emotionale Vernachlassigung
moglichst weitgehend auszuschliessen. In Hinblick auf die Stressverarbeitungs-
fahigkeit formuliert bedeutet dies, dass ganz kleine Kinder Belastungen in ihrer
Umwelt noch weitgehend schutzlos ausgeliefert sind, weil sich die Stressverar-
beitungstahigkeit zuerst noch ausbilden muss. Wie dies auf der kérperlichen
Ebene geschieht, zeigen die Forschungsergebnisse aus Epigenetik und Neuro-
biologie.

Die Epigenetik (Bauer, 2006; Kegel, 2009; Rutter, 2006) ist die Lehre der
Genaktivierung. Diese Disziplin geht davon aus, dass die Gene, die wir von
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unseren Eltern erben und die in jedem Zellkern vorhanden sind, sehr selektiv
aktiviert sind. So sind zum Beispiel die Gene, die unsere Verdauung regeln, in
den Hautzellen nicht aktiviert. Die These der Epigenetik ist nun, dass die Akti-
vierung einzelner gesundheitsrelevanter Gene durch Prozesse in der Umwelt
beeinflusst wird. So legt Bauer (2006, 162f.) mit Blick auf die Stressforschung
dar, dass jeder Mensch iiber ein Stressgen verfiigt, das von Geburt an aktiviert
ist. Das ist eine evolutionire Notwendigkeit, denn wenn ein Lebewesen man-
gels Stressentwicklungsfihigkeit nicht auf Gefahren in seiner Umwelt reagieren
kann, ist es diesen relativ schutzlos ausgeliefert. Gemass Bauer besitzen Men-
schen und viele Tierarten zusétzlich ein Anti-Stressgen. Dieses wird aktiviert,
wenn der Mensch in den ersten Lebensmonaten die Erfahrung gemacht hat,
dass bei stressauslosenden Reizen wie Hunger oder Einsamkeit jemand da ist,
der fiir Nahrung und emotionale Zuwendung sorgt. Bleibt diese Zuwendung in
der ersten Lebensphase immer wieder aus, so bleibt das Anti-Stressgen deakti-
viert. Das bedeutet, dass vernachléssigte Kinder Zeit ihres Lebens unter einer
erhohten Stressanfilligkeit leiden, was sich ungiinstig auf ihre psychische und
korperliche Gesundheit wie auch auf ihr Sozialverhalten auswirkt.

Rutter (2007) betont, dass das interdisziplinare Forschungsgebiet der Epi-
genetik noch sehr jung ist und noch kaum abgeschitzt werden kann, welche
sozialen Aspekte sich tiber die Anpassung der Gene auf das Leben einzelner
Menschen und ihrer Nachkommen auswirken. Er fasst drei wichtige Schluss-
folgerungen zusammen, die sich nach dem aktuellen Stand der Forschung
ergeben:

> Das Auftreten von psychischen Storungen korreliert zu einem bedeuten-
den Anteil mit epigenetischen Effekten, die sich durch schiitzende oder
gefihrdende Umweltbedingungen von Kindern ergeben.

» Ein Teil des Risikos, das mit einer gefihrdenden Umwelt verbunden ist,
beruht daher stirker auf epigenetischen, als auf rein sozialisationsbeding-
ten psychischen Effekten.

» Im Vordergrund der Erforschung dieser Zusammenhéange sollte nicht die
Identifikation weiterer beteiligter Gene stehen, sondern die Erforschung
konkreter Verhaltensweisen, welche die Umwelt eines Kindes tiber den
Stressmechanismus forderlich oder riskant machen.

Gemiss Rutter zeigt sich immer deutlicher, dass nicht nur die soziale Umwelt
die Gene, sondern auch die Gene die soziale Umwelt beeinflussen. Die For-
schung tue daher gut daran, die Einfliisse nicht eindimensional, sondern in
ihrer Wechselwirkung zu untersuchen.

Die neurobiologische Forschung belegt, dass iberméssige Stressbelastung
in der frithen Kindheit auch auf der Ebene der neuronalen Netzwerke zur
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Bildung ungiinstiger Strukturen fithrt. So zeigt Bauer (2011), wie emotionale
Vernachldssigung in der frithen Kindheit zu einer Reduktion der Aggressions-
regulierung fithrt. Aggression ist eine notwendige Reaktion auf Schmerz, unge-
achtet, ob dieser Schmerz durch Verletzung des Korpers oder durch soziale
Prozesse, wie beispielsweise Ausgrenzung, bewirkt wird. Wahrend ein emoti-
onal angemessen betreutes Kind im prifrontalen Kortex (unserem Denkzent-
rum) im frithen Kindesalter ein neuronales Netzwerk zur Aggressionsregula-
tion entwickelt, fehlt dieses Netzwerk bei vernachlédssigten Kindern ganz oder
teilweise. Das fiihrt mit erhohter Wahrscheinlichkeit dazu, dass diese Men-
schen im spateren Leben ihre Aggressivitdt nur schlecht bewiltigen konnen,
und aufbrausend oder gefiihlskalt-sadistisch werden. Diese sozial bedingten
neuronalen Defizite lassen sich nach Bauer bei verurteilten Gewalttatern mit
grosser Regelmassigkeit nachweisen.

Die Erkenntnisse aus Epigenetik und Neurobiologie liefern zweifellos
wichtige Erkenntnisse fiir die Frithe Forderung. So gibt es eine fast nicht mehr
tiberblickbare Menge an piadagogischer Fachliteratur, die sich mehr oder weni-
ger explizit auf die neurobiologische Forschung bezieht (vgl. etwa Hiither und
Krens, 2008; Hiither und Nitsch, 2009; Bauer, 2007). Es sollte jedoch nicht
tibersehen werden, dass diese Erkenntnisse nicht grundsétzlich neu sind. Das
an Freuds Phasenmodell orientierte Stufenmodell der Entwicklung von Erik-
son (1957), die Bindungstheorie (unter anderem Bowlby, 1951), Theorien des
sozialen Lernens (etwa Bandura, 1979), der 6kologische Ansatz von Bronfen-
brenner (1981), die Resilienzforschung (Werner, 1992) und weitere entwick-
lungsorientierte Ansitze weisen seit langem auf die Bedeutung der ersten
Lebensjahre fiir die psychosoziale Entwicklung eines Kindes hin. Und auch die
herkémmliche Stressforschung (Selye, 1991; Lazarus, 1999) kommt zu ganz
dhnlichen Erkenntnissen wie die Neurobiologie mit ihren bildgebenden Ver-
fahren.

Die Selbstwirksamkeitserwartung, Selbstregulation
und Selbstkontrolle

Neben der Stressverarbeitungsfahigkeit gibt es eine Reihe von weiteren Schutz-
faktoren oder Lebenskompetenzen, welche die Resilienz eines Menschen im
spateren Leben begiinstigen. Ein Beispiel ist die Selbstwirksamkeitserwartung
(Bandura, 1997), die in Praventionsfeldern wie der Suchtpravention als Schutz-
faktor angefithrt wird (vgl. etwa Gilles et al., 2006). Wenn ein kleines Kind
iber Jahre hinweg immer wieder die Erfahrung macht, dass es die Heraus-
forderungen iiberwinden kann, die der Alltag stellt, und dass es beim Erfolg
seiner Anstrengungen von relevanten Bezugspersonen gelobt beziehungsweise
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beim Misserfolg getrostet und zu einem neuen Versuch ermuntert wird, dann
entwickelt sich so etwas wie eine Grundhaltung: «Ich kann etwas und mir wird
von meinem Umfeld etwas zugetraut». Der Versuch, eine solche Grundhaltung
spater im Rahmen eines Praventionskurses zu entwickeln, wird im Vergleich
nur wenig Wirkung erzeugen. Zu viel ist schon passiert, als dass sich ein so
grundlegendes Strukturbiindel wie die Selbstwirksamkeitserwartung mit
wenigen Interventionsversuchen nachhaltig verdndern liesse. Da braucht es
schon sich tiber einen lingeren Zeitraum wiederholende Erfahrungen, die sich
zum Beispiel ergeben kénnen, wenn Jugendliche in einer Sportart oder einem
Hobby iiberdurchschnittlich erfolgreich sind. Umgekehrt ist es auch moéglich,
dass eine in der frithen Kindheit ausgebildete Selbstwirksamkeitserwartung
spater untergraben wird, etwa dann, wenn bestimmte Beeintrachtigungen wie
eine Legasthenie im Schulsystem zu wiederholten Erfahrungen des Misserfolgs
fithren.

Es ist leicht plausibel zu machen, dass die Selbstwirksamkeitserwartung
auch im Erwachsenenalter in engem Zusammenhang mit der Gesundheits-
kompetenz oder einer erfolgreichen Lebensbewiltigung steht. Wenn sich
eine Patientin im Kontext einer Behandlung im Medizinsystem selbstbewusst
einbringen und Einfluss auf die medizinischen Entscheidungen nehmen soll,
dann reicht das explizite Wissen um die Bedeutung dieses Einflusses nicht aus.
Es geniigt auch nicht, dass sie {iber die Wege Bescheid weiss, auf denen sie
ihren Einfluss geltend machen kann. Was die Patientin zusétzlich braucht, ist
ein gutes Selbstbewusstsein fiir den Austausch mit dem medizinischen Fach-
personal und eben die Erwartung, dass sie mit ihren Meinungen und Bediirf-
nissen ernst genommen wird. Diese Aspekte der Gesundheitskompetenz kon-
nen nicht im Rahmen von Gesundheitsférderungsaktivititen gelehrt werden;
sie entwickeln sich im Laufe des Lebens, wobei den Erfahrungen in der frithen
Kindheit wie gezeigt eine besondere Bedeutung zukommt.

Als weiteren Schutzfaktor und damit Aspekt der Gesundheitskompetenz
lasst sich die Selbstregulation oder Selbstkontrolle nennen. Auch sie wird in
der frithen Kindheit vorgepragt und ist von Bedeutung fiir die Steuerung des
emotionalen und sozialen Verhaltens. Zudem ist sie ein wichtiger Pradiktor
fiir den Schulerfolg, das Lebenseinkommen, gesetzwidriges Verhalten, den
Konsum von Suchtmitteln und den allgemeinen Gesundheitszustand im spa-
teren Leben (Moffitt et al., 2011). Diese Erkenntnisse beziehen sich auf Lang-
zeituntersuchungen von Menschen, die als kleine Kinder an Untersuchungen
zur Entwicklung von Selbstkontrollstrategien teilgenommen hatten (Mischel
und Mischel, 1983). Diesen Kindern wurde ein marshmallow auf einem Teller
hingestellt. Dann teilte ihnen die Untersuchungsleiterin mit, dass sie den Raum
kurz verlassen miisse. Dabei gab sie ihnen das Versprechen, dass sie noch eine
zweite dieser Stissigkeiten bekdmen, falls sie die erste erst dann 4ssen, wenn
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die Untersuchungsleiterin wieder zuriickkomme. In diesen Untersuchungen
zeigte sich, dass die einzelnen Kinder bis zum Alter von sechs Jahren in ganz
unterschiedlichem Ausmass Strategien zur Bediirfnisaufschiebung entwickelt
hatten, und dass sich anhand dieser Strategien voraussagen liess, welche der
Kinder im spateren Leben eher Verhaltens- und Gesundheitsprobleme entwi-
ckeln wiirden. Wie wichtig die Kompetenz zur Bediirfnisaufschiebung im spa-
teren Leben sein kann, zeigt sich ja nicht nur in der Suchtprévention, sondern
auch in andern Praventionsfeldern wie der Schuldenpravention.

Risikokompetenz

Wie bereits mit Bezug auf Luhmann (2000, 233) hergeleitet, ist eine Entschei-
dung eine bewusste Wahl fiir (oder gegen) etwas, und zwar - und das ist beson-
ders wichtig — vor dem Hintergrund anderer Wahlmoglichkeiten. Das Gegen-
stiick der gesunden Entscheidung, der healthy choice ist in diesem Sinn nicht
selten eine ungesunde und damit auch riskante Wahl. Risikokompetenz kann
entsprechend als Schutzfaktor angesehen werden, der sowohl fiir die Gesund-
heit als auch fiir ein gelingendes Leben im Allgemeinen von Bedeutung ist. Sie
entspricht der Fahigkeit, Risiken angemessen einzuschétzen und das Verhalten
dieser Einschitzung anzupassen, ohne den Risiken grundsitzlich auszuwei-
chen. Auch diese Kompetenz kann bereits in der frithen Kindheit geférdert
werden (Ruhe, 2013), und wie anderes gesundheitsrelevantes Verhalten erfolgt
die Entscheidung in einem konkreten Moment nicht ausschliesslich bewusst,
sondern ist auch von unbewusster Motivation abhidngig. Die Forschung (etwa
Gigerenzer, 2013) zeigt denn auch, dass Risikokompetenz weniger auf der
Fahigkeit rationalen Abwégens beruht als auf Intuition. Diese Intuition kann
nicht gelehrt werden; sie ergibt sich aufgrund von Erfahrungen im Umgang
mit riskanten Situationen. Gerade in padagogischen Kontexten schrankt das
wachsende Sicherheitsbediirfnis diese Erfahrungsméglichkeiten fiir die Kin-
der zunehmend dadurch ein, dass immer mehr Tétigkeiten von Kindern (auf
Baume klettern, mit dem Fahrrad zur Schule fahren et cetera) unterbunden
werden. Dadurch wird nicht nur der Erwerb einer angemessenen Risikokom-
petenz fiir das spétere Leben erschwert; es wird auch nicht oder zumindest
nicht ausreichend beachtet, dass die Einschrinkungen selbst (meist langerfris-
tige) Risiken mit sich bringen, weil Kinder gewisse Erfahrungen nicht machen
konnen.

Praventionstheoretisch lésst sich das wachsende Sicherheitsbediirfnis
durch einen Mechanismus erkldren, der in der Pravention allgegenwartig ist,
nidmlich das «Risiko-Ignoranz-Risiko» (Fuchs, 2008, 371). Dadurch, dass die
Pravention zukiinftige Gefahren in Bezug zu gegenwirtigen Entscheidungen
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setzt, transformiert sie diese Gefahren zu Risiken, denen man vorbeugen kann.
Entscheidet man sich gegen die Vorbeugung und ignoriert damit das Risiko
oder nimmt es in Kauf, sieht man sich beim Eintreten des Problems (zum Bei-
spiel eines Unfalls) rasch mit dem Vorwurf konfrontiert, dass man sich oder
andere hitte schiitzen kénnen/sollen. Dieser Mechanismus setzt Individuen
und Organisationen unter Entscheidungs- und Rechtfertigungsdruck, der
péadagogischen Bestrebungen bisweilen zuwiderlduft. Dieser Druck hangt nicht
zuletzt damit zusammen, dass Unfille (zum Beispiel in einem Pfadfinderlager)
in zunehmendem Ausmass rechtliche Konsequenzen haben, wihrend fiir die
negativen Folgen, die das iibersteigerte Sicherheitsempfinden mit sich bringt,
niemand belangt werden kann.

Lebensstilbezogene und Sozialkompetenzen

Wie wichtig die frithe Kindheit fiir das spétere Leben ist, lasst sich auch an Bei-
spielen zeigen, die mit dem Lebensstil zu tun haben. Faktoren des Lebensstils
riicken in den industrialisierten Lindern ja bekanntlich immer in den Fokus
der Gesundheitsforderung und der Public-Health. So ist hinlanglich bekannt,
dass wir zu viele Suchtmittel (insbesondere Alkohol und Tabak) konsumieren,
uns zu wenig bewegen, uns nicht ausgewogen genug ernahren, und dass diese
Aspekte des Lebensstils fiir zahlreiche Krankheiten mitverantwortlich sind.
Die vielfiltigen Versuche, den Lebensstil durch Sensibilisierung in Form von
Kampagnen oder Broschiiren zu verandern, erweisen sich als nicht sehr wir-
kungsvoll. Erfolgversprechender sind da schon Massnahmen, die auf der Ver-
hiltnisebene ansetzen, also Verkaufsbeschrinkungen, durch Steuern bewirkte
Preiserhohungen oder Deklarationspflichten bei Lebensmitteln. Solche Mass-
nahmen wiederum widersprechen den hoch gehaltenen Prinzipien der Eigen-
verantwortung und des freien Marktes.

Wie bei den anderen gesundheits- und lebensrelevanten Schutzfaktoren
lasst sich vermuten, dass sich aus dem Lebensstil und den damit zusammen-
hingenden Verhaltensweisen ein lebenslang gewachsenes Geflecht von Struk-
turen ergibt, die ihre Wirkung meist unbewusst entfalten. So ist zum Beispiel
der Einfluss der Familie auf das Suchtverhalten von Jugendlichen umfassend
belegt (vgl. etwa Jackson et al., 1997), und es gibt Hinweise darauf, dass dies
auch bei anderen Aspekten des Lebensstils nicht anders ist.

Nehmen wir als Beispiel das Bewegungsverhalten, das zusammen mit dem
Erndhrungsverhalten der wichtigste Einflussfaktor auf das (seit vielen Jahren
zunehmende) Durchschnittsgewicht der Bevélkerung und die damit verbun-
denen Folgeprobleme (Herz-/Kreislaufprobleme et cetera) ist. So untersuchte
Hiittenmoser (1995) zwei Gruppen von fiinfjdhrigen Kindern. Die Kinder
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der ersten Gruppe (A-Kinder) konnten sich ohne Begleitung Erwachsener in
der Wohnumgebung vor dem Haus aufhalten und dort spielen, wahrend die
Kinder der anderen Gruppe (B-Kinder) die Wohnung aus Sicherheitsgriinden
(Verkehr) nur in Begleitung Erwachsener verlassen konnten. Die A-Kinder
zeigten signifikant bessere Werte bei den motorischen Fahigkeiten, dem Sozi-
alverhalten und der Selbststdndigkeit, weil sie sich deutlich hdufiger bewegten,
mehr Sozialkontakte hatten und weniger Uberbetreuung ausgesetzt waren als
die Kinder aus der B-Gruppe. Bewegungsverhalten, motorische Fahigkeiten,
Sozialkompetenz, Selbststindigkeit — all dies sind Faktoren, die nicht nur fiir
den Eintritt in den Kindergarten, sondern fiir das ganze spitere Leben von
Bedeutung sind. Das Beispiel zeigt, dass wirkungsvolle Pravention in Hinblick
auf das Bewegungsverhalten weniger auf Sensibilisierung als auf die Gestaltung
einer bewegungs- und kontaktférderlichen Umwelt ausgerichtet und entspre-
chend bei der Ausgestaltung der Siedlungs- und Verkehrspolitik berticksichtigt
sein sollte.

Als weiteres Beispiel fiir die frithkindliche Pragung lebensstilbezogener
Gesundheitskompetenzen kann das Einkaufsverhalten herangezogen werden.
So wurden in den Studien von Dalton et al. (2005) und Sutherland et al. (2008)
Kinder im Alter von vier bis sechs Jahren dazu eingeladen, in einem Spiel-Ein-
kaufsladen mit realitdtsnah gestalteten Produkten fiir eine Woche einzukau-
fen. Gleichzeitig bat man die Eltern (mehrheitlich die Miitter) einen virtuellen
Einkaufszettel fiir eine Woche auszufiillen. Die Ergebnisse zeigten, dass 28,3 %
der Kinder Tabakwaren und 61,9 % alkoholische Getrinke (Dalton et al., 2005)
kauften, wihrend nur 10 % der Kinder mehrheitlich gesunde Produkte in ihren
Einkaufswagen legten (Sutherland et al., 2008). Beeindruckend bei beiden Stu-
dien war, dass das Einkaufsverhalten der Kinder weitestgehend mit dem Ein-
kaufsverhalten der Eltern iibereinstimmte.

Auch in Hinblick auf die Bildung der Sozialkompetenz lsst sich die Bedeu-
tung der ersten Lebensphase einfach belegen. Eine wichtige Voraussetzung fiir
sozialkompetentes Verhalten ist die Bindungsfahigkeit eines kleinen Kindes,
die sich in einem Zusammenspiel aus genetischen Voraussetzungen und sozia-
len Erfahrungen entwickelt. Nach Rosler und Roder (2014, 63 f.) lassen sich am
Ende des ersten respektive Mitte des zweiten Lebensjahres bereits Unterschiede
in der Bindungsqualitit erkennen und vier Bindungsmuster unterscheiden:
Sichere, unsicher-vermeidende, unsicher-ambivalente und desorganisierte
Bindung. Diese Muster sind fiir die weitere Entwicklung der Sozialkompe-
tenz pragend, was sich im Sozialverhalten der Kinder niederschlagt. So zeigen
Simoni et al. (2008) in ihrer Studie zur Entwicklung von Sozialkompetenz in
den ersten beiden Lebensjahren, dass sich wichtige Formen prosozialen Ver-
haltens — das Anbieten von Objekten, Zuneigung zeigen, Assistieren, Trosten,
Wiedergutmachung sowie prosoziales Verhalten gegeniiber Objekten - bei den
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untersuchten Spielgruppen-Kindern schon ab dem Alter von acht bis 16 Mona-
ten in unterschiedlicher Ausprigung beobachten lassen, ohne dass die Kinder
zu diesem Verhalten aufgefordert wurden. In Hinblick auf die Ursachen von
Konflikten zwischen den Kindern zeigte sich, dass Besitz und Hierarchie erst
gegen Ende des zweiten Lebensjahres an Bedeutung gewinnen. Davor entste-
hen Konflikte eher dadurch, dass ein Kind seine Neugier befriedigen will, was
man mit dem Objekt machen kann, mit dem ein anderes Kind gerade spielt.

Sprachkompetenz und Intelligenz

Gerade fiir Kinder aus Familien mit Migrationshintergrund sind die Erkennt-
nisse zum Spracherwerb von entscheidender Bedeutung. Gemiss Rosler und
Roder (2014, 39) ist der Erwerb einer Zweitsprache mit muttersprachlicher
Kompetenz fiir die allermeisten Kinder (95 %) nur bis zum Ende des sechsten
Altersjahres moglich. Das bedeutet, dass Kinder aus fremdsprachigen Fami-
lien so frith als moglich regelmissigen Kontakt zu Kindern und Erwachsenen
haben sollten, welche die Sprache des Landes sprechen, in dem das Kind spater
die Schule besucht. Der regelmassige Besuch einer landessprachlichen Spiel-
gruppe (mindestens zwei halbe Tage pro Woche) reichen dafiir vollkommen
aus, da in diesem Alter der gleichzeitige Erwerb von zwei und mehr Sprachen
von einem Kind problemlos bewiltigt werden kann. Verfiigt ein Kind beim
Schuleintritt lediglich tiber Kenntnisse der eigenen Muttersprache, ist es im
Hinblick auf eine erfolgreiche Schulkarriere benachteiligt und wird mit einer
erhohten Wahrscheinlichkeit besondere Forderung benétigen.

Wenden wir uns zum Abschluss unserer Beschreibung den Entstehungs-
bedingungen elementarer Lebenskompetenzen in Anlehnung an Résler und
Roder (2014, 471ff.) der Entwicklung der allgemeinen Intelligenz respektive
der kognitiven Grundfahigkeiten zu. Die allgemeine Intelligenz (gemessen mit
dem IQ-Test) beim Schuleintritt korreliert mit dem Schulerfolg, dem Berufser-
folg, dem Lebenseinkommen, der Wahrscheinlichkeit, gesundheitliche Risiken
einzugehen und der sozialen Mobilitdt. Im Vergleich zu allen anderen psy-
chologischen Variablen, die auch einen Vorhersagewert fiir solche Indikato-
ren haben, erklért die allgemeine Intelligenz den grossten Anteil individueller
Unterschiede in einer Population.

Das Verhaltnis von genetischen Voraussetzungen und vorgeburtlichen
Einfliissen (nature) und den Umweltbedingungen in den ersten Lebensjahren
(nurture) ist gemiss Roth (2012, 157) in etwa ausgeglichen. Das bedeutet, dass
den Lebensbedingungen nach der Geburt auch im Hinblick auf die Entwick-
lung der Intelligenz eine entscheidende Bedeutung zukommt. Wie gross die-
ser Einfluss gerade bei Kindern aus sozial benachteiligten Familien sein kann,
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zeigt sich im viel zitierten Perry-Programm zur Férderung sozial benachtei-
ligter Kinder (Schweinhart et al., 2005; Heckman und Masterov, 2007): 67 %
der Kinder, die im Alter von drei und vier Jahren in einer Kindertagesstitte
betreut wurden, wiesen im Alter von fiinf Jahren einen IQ von tiber 90 Punkten
auf, wihrend es bei der nicht geférderten Kontrollgruppe nur 28 % waren. Der
Durchschnitt der Gesamtbevolkerung liegt bei 100 Punkten; bei 75 Punkten
wird die Grenze zur Schulbildungsfihigkeit angesetzt.

In Hinblick auf die Férderung von kognitiver Leistungsfihigkeit ist an die-
ser Stelle zu betonen, dass es explizit nicht um eine Verschulung der frithen
Kindheit geht, sondern um das Bereitstellen einer anregenden Umgebung, die
zum freien Spiel (moglichst mit anderen Kindern) einlddt, und um erwachsene
Bezugspersonen, die dem Kind Aufmerksamkeit und positive soziale Reso-
nanz schenken (Stamm, 2014). Diese Bedingungen erméglichen nicht nur den
Erwerb sozialer, emotionaler und motorischer Kompetenzen; sie bilden auch
die perfekte Basis fiir die Entwicklung der kognitiven Kompetenz.

Die Forderung von Lebenskompetenzen in der frithen Kindheit

Die oben dargelegten theoretischen Uberlegungen zur Bedeutung friih gebilde-
ter Strukturen und die reichlich vorhandene, hier nur sehr exemplarisch vorge-
stellte empirische Evidenz deuten darauf hin, dass die Grundlagen der meisten
Lebens- oder Gesundheitskompetenzen in der frithen Kindheit gelegt werden.
Qualitativ hochstehende Massnahmen zur Férderung von kleinen Kindern
und ihren Familien im Rahmen von Kindertagesstitten, sozialpadagogischer
Familienbegleitung, Sozialhilfe et cetera erweisen sich in dieser Hinsicht als
hochst wirkungsvoll und insbesondere auch kosteneffizient. Das gilt ganz spe-
ziell, wenn sie sich an Kinder aus soziookonomisch benachteiligten Familien
richten (Heckman und Masterov, 2007; Barnett, 2011; Hafen, 2014a; 2015a).
Dabei ist zu beachten, dass nicht nur die Kompetenzen der Kinder geférdert
werden, sondern auch darauf geachtet wird, dass stressauslosende Belastungs-
faktoren wie emotionale Vernachlissigung oder Gewalt in der Familie so weit
wie moglich reduziert werden, denn ebenso wie viele Schutzfaktoren hat auch
eine hohe Stressbelastung in der frithen Kindheit Auswirkungen auf das ganze
Leben (Shonkoff und Garner, 2012; Danese und McEwen, 2012).

Es bietet sich also an, bei der Konzeption von Massnahmen nicht nur
Schutz-, sondern auch Belastungsfaktorenansitze zu beriicksichtigen. Dabei
wird gerade am Beispiel der Frithen Forderung deutlich, dass die Prévention
nicht nur durch personenorientierte, sondern vor allem auch durch umfeld-
orientierte Massnahmen Wirkung erzeugt. Letztlich werden die Lebens- und
Gesundheitskompetenzen von kleinen Kindern nicht primér bei diesen direkt
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gefordert, sondern dadurch, dass seine relevante Umwelt moglichst stressfrei
und anregungsreich gestaltet ist und mit tragenden Beziehungen bereichert
wird. Die Férderung der Kinder erfolgt in diesem Sinn durch - wie einleitend
erwdhnt - strukturelle Massnahmen (Kinderzulagen, Elternschaftsurlaub,
familienfreundliche Arbeitszeitmodelle) und professionelle Unterstiitzung der
Familien (medizinische Betreuung, sozialpiddagogische Familienbegleitung,
Sozialhilfe et cetera), aber auch durch ein Angebot an qualitativ hochstehen-
der familienerganzender Kinderbetreuung, die den Familien und den Kindern
zugutekommt (Hafen, 2014a; 2015a). Dadurch verdndert sich die relevante
Umwelt der Kinder, was zu verbesserten kognitiven, sozialen und emotionalen
Kompetenzen fiihrt, die wiederum Schulkarriere und Berufseinstieg begiinsti-
gen und die Wahrscheinlichkeit von unterschiedlichen sozialen und gesund-
heitlichen Problemen sowie von Suchterkrankungen reduzieren (vgl. zu letzte-
rem in Bezug auf das Rauchen etwa Anderson et al., 2010).

Politik der Friihen Forderung

Die US-amerikanischen Langzeitstudien, in denen die langfristige Wirkung
von Fordermassnahmen in der frithen Kindheit umfassend belegt wurde,
geben auch Hinweise auf die hohe Kosteneffizienz dieser Massnahmen. So liegt
der return on investment (ROI) fiir Programme, die sich an Kinder aus sozial
benachteiligten Familien richten, geméss Heckman und Masterov (2007) zwi-
schen 1:8 und 1:16,5 - je nachdem, ob das Lebenseinkommen einberechnet
wird oder nicht. Ausformuliert bedeutet dies, dass die finanziellen Aufwendun-
gen fiir diese kostspieligen Programme durch Einsparungen im Bildungsbe-
reich, im Bereich der Arbeitsintegration, der Sozialhilfe, des Strafvollzugs und
des Gesundheitsbereichs sowie durch Mehreinnahmen in Form von Steuern
um ein Mehrfaches aufgehoben wurden. Wenn sich die Massnahmen an Kin-
der aus allen Schichten richten, sinkt der ROI zwar, betrdgt aber immer noch
zwischen 1:2 und 1:3. Frithe Férderung ist demnach ein rentables Geschiift,
und aus konomischer Perspektive kann es sich ein Staat eigentlich gar nicht
leisten, nicht in die Frithe Foérderung zu investieren. Dies als Gegenargument
zu dem im politischen Diskurs immer wieder vorgebrachten Verweis auf die
(zu) hohen Kosten, die ein substanzieller Ausbau der Frithen Forderung mit
sich bringen wiirde.

Vor diesem Hintergrund ist es nicht nur aus ethischen, sondern auch aus
6konomischen Griinden kaum nachzuvollziehen, warum die Schweiz so wenig
in die Frithe Forderung investiert. Geméss dem neuesten OECD-Bildungs-
bericht (OECD, 2015, 430) wendet die Schweiz 0,2 % ihres Bruttoinlandpro-
duktes (BIP) fiir den Frithbereich auf (zum Beispiel durch die Vergiinstigung
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von Angeboten der familienerginzenden Kinderbetreuung), wihrend dieser
Wert im Durchschnitt der untersuchten OECD-Staaten bei 0,8 % liegt, also das
Vierfache betragt. Schweden wiederum investiert 1,8 % des BIP in die Friithe
Forderung, also neunmal so viel wie die Schweiz. Die Auswirkungen dieser
geringen Bereitschaft, in die frithe Kindheit zu investieren, zeigen sich beson-
ders deutlich an den Angeboten fiir familienergdnzende Betreuungsangebote
fiir ganz kleine Kinder. So nutzen lediglich drei Prozent der unter dreijéhrigen
Kinder in der Schweiz ein Angebot der familienerginzenden Kinderbetreu-
ung, wihrend dieser Wert im OECD-Durchschnitt bei 72 % und in Schweden
bei 93 % liegt (OECD, 2015, 428). Im Alter von vier Jahren liegt der Schweizer
Schnitt bei 41 % (OECD-Durchschnitt: 88 %) und im Alter von fiinf Jahren bei
97 % und damit {iber dem OECD-Durchschnitt von 95 %. Die Schweiz inves-
tiert also durchaus in vorschulische Bildung, aber ihre Forderung setzt zu spit
ein, was sich vor allem fiir Kinder aus sozial benachteiligten Familien ungiins-
tig auswirkt.

Die mangelnde Bereitschaft der schweizerischen Politik, in die Forde-
rung kleiner Kinder zu investieren, hat sich bereits an den umfassenden Ana-
lysen von Stamm (2009) und Schulte-Haller (2009) gezeigt, die einerseits die
mangelnde Investitionsbereitschaft der Politik kritisieren und andererseits
die Quantitat und Qualitit der Angebote der familienergidnzenden Bildung,
Betreuung und Erziehung beméngeln. Seither hat sich einiges gebessert; vie-
les liegt aber noch immer im Argen (vgl. dazu auch Hafen, 2015a, 27). Die
verfiigbaren Angebote im Bereich der familienerganzenden Kinderbetreuung
sind nach wie vor zu teuer, und zwar nicht nur fiir sozial benachteiligte Fami-
lien, sondern auch fiir Mittelstandsfamilien, die haufig auf ein Zweiteinkom-
men angewiesen sind und dann einen grossen Teil dieses Zusatzverdienstes
fiir die familienerginzende Kinderbetreuung aufwenden miissen. So zeigt ein
Vergleich der Betreuungseinrichtungen in den Kantonen Ziirich und Waadt
mit der Situation in Deutschland, Osterreich und Frankreich markante Unter-
schiede auf (Simoni und Wustmann, 2015): So tragen die Eltern im Kanton
Zirich 66 % der Kosten fiir familienergdnzende Kinderbetreuung, wéhrend
im Kanton Waadt 38 % {ibernommen werden miissen und in allen untersuch-
ten Regionen von Deutschland, Osterreich und Frankreich der gleiche Wert
immer unter 25 % liegt.

Deutliches Verbesserungspotenzial besteht auch in Hinblick auf die Qua-
litat der Betreuungseinrichtungen. Das hangt zum einen mit den strukturellen
Rahmenbedingungen zusammen (zum Beispiel einer zu hohen Zahl zu betreu-
ender Kinder pro ausgebildeter Fachkraft), zum anderen mit dem Ausbildungs-
standard der Betreuungspersonen und ihrer geringen Bezahlung, die zu vielen
Wechseln fiithrt, was fiir den Aufbau von tragenden Beziehungen ungiinstig ist.
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Natiirlich kann es nicht das Ziel des Staates sein, von allen in den Berei-
chen der in der Bildung, Betreuung und Erziehung von kleinen Kindern tati-
gen Personen Aus- und Fortbildungen einzufordern. Grosseltern, Nachbarn
und andere Bezugspersonen leisten eine unverzichtbare Unterstiitzung. Wenn
Bildung, Betreuung und Erziehung jedoch institutionalisiert und gegen (wenn
auch geringe) Bezahlung erfolgt (Kinderhiiten, Nannies, Tagesfamilien, Spiel-
gruppen et cetera), dann ist eine gewisse Qualitdtssicherung unverzichtbar.
Diese kann durch Angebote der Fortbildung erfolgen, aber vor allem auch
durch einen regelmissigen Austausch mit ausgebildeten Fachleuten. Fiir die
medizinische Betreuung ist eine solide und formalisierte Grundausbildung
unbestritten. Kleinen Kindern eine entwicklungsfordernde Umwelt zu bieten,
ist in mancher Hinsicht nicht so einfach und selbstverstandlich, wie dies im
offentlichen Diskurs dargestellt wird. Aus diesem Grund sind gewisse Quali-
tatsstandards fiir Berufe und Professionen unverzichtbar, die im Bereich der
frithkindlichen Bildung, Betreuung und Erziehung und in anderen Bereichen
der Frithen Forderung, wie der Sozialhilfe oder Elternberatung, tatig sind.

Schliesslich ist in der Schweiz die Vernetzung zwischen den Institutionen
aus den Bereichen Bildung/Betreuung/Erziehung, Sozialhilfe, Gesundheitsver-
sorgung, Kindesschutz nur in einzelnen Stddten und Gemeinden bereits so weit
ausgebaut, wie es fachlich angezeigt wire. Defizite gibt es auch in der Evalua-
tion von Angeboten der Frithen Férderung. Dabei mangelt es insbesondere
an qualitativ hochwertigen Langzeitstudien mit Kontrollgruppen wie beim
Projekt Zeppelin zur Forderung des Bindungsaufbaus sozial benachteiligter
Miitter zu ihren Sduglingen (Lanfranchi und Neuhauser, 2013) - Studien, die
auch langfristige Wirkungen der Massnahmen belegen kénnen. Und schliess-
lich - und das ist der wohl bedeutungsvollste Aspekt — fehlt es nach wie vor
an einer nationalen Strategie der Frithen Férderung, die auf eine angemessene
Grundversorgung und Forschung im Bereich der Frithen Forderung hinzielt.
Der politische Wille hierzu scheint trotz aller wissenschaftlichen Evidenz fiir
die Wirksambkeit der Frithen Férderung einfach noch nicht vorhanden.

Schlussbemerkungen

Selbstverstandlich soll sich die Forderung von Lebens- und Gesundheitskom-
petenzen nicht nur auf die frithe Kindheit beschranken. Die Fahigkeit zu ler-
nen hort mit dem Erreichen des fiinften Altersjahres nicht einfach auf. Kinder
stehen wie Erwachsene unabléssig in Kontakt mit ihrer Umwelt und gewinnen
dieser Umwelt Informationen ab, die zu erwiinschten oder weniger erwiinsch-
ten Lernprozessen fithren (Hafen, 2013). Gerade in Pubertit und Adoleszenz
gibt es immer wieder sensitive Phasen, in denen die Jugendlichen besonders
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gut auf padagogische Interventionen ansprechen (Blakemore, 2012). Dabei
spielt die Schule als Lernwelt eine entscheidende Rolle. Der neue Lehrplan 21
zeigt, dass der Forderung von Lebenskompetenzen wie Selbstwahrnehmung,
Gefiihlsbewiltigung, Empathie, kritisches Denken, kreatives Denken, Fahig-
keit zur Stressbewiltigung, Kommunikationsfertigkeit, Fertigkeit, Entschei-
dungen zu treffen, Problemlésefertigkeit und Beziehungsfahigkeit in Zukunft
mehr Gewicht zugemessen werden soll als bis anhin (Departemente «Bildung,
Kultur und Sport» [BKS] und «Gesundheit und Soziales» [DGS] des Kantons
Aargau, 2012).

Die Frage ist, ob die Forderung dieser Kompetenzen, die zu einem grossen
Teil auch Gesundheitskompetenzen darstellen, in den bestehenden Schulstruk-
turen wirklich nachhaltig méglich ist. Der frithe Selektionsdruck, die auf Feh-
lervermeidung ausgerichteten Priifungen, die hohe Bedeutung des Auswendig-
lernens im Hinblick auf diese Priifungen, der isolierte Ficherunterricht, die
Trennung der Schiiler und Schiilerinnen in unterschiedliche Leistungsniveaus,
das Fehlen von Ganztagesschulen, die unzureichende padagogische Qualifika-
tion der Lehrkrifte, die zu grossen Schulklassen - all dies sind Faktoren, welche
die Férderung der genannten Lebenskompetenzen erschweren. Nicht zuletzt
die neurobiologische Forschung (etwa Bauer, 2007 oder Hiither und Hauser,
2012) zeigt seit vielen Jahren, dass die Strukturen der Staatsschulen (nicht nur,
aber auch) im deutschsprachigen Europa weit hinter den Erkenntnissen aus der
Lernforschung herhinken: Sie erzeugen Leistungsdruck, obwohl hinldnglich
bekannt ist, dass Leistungsdruck Stress auslost und Stress alles andere als lern-
(und gesundheits-)forderlich wirkt. Dazu kommt, dass die frithe Selektion den
unterschiedlichen Entwicklungstempi der Kinder keine Rechnung tragt. Wei-
ter unterwandert die Schule durch ihre Fokussierung auf wenige Hauptficher
die Kreativitat und die Talente, die jedem Kind angeboren sind. Bewegung und
die Schulung musischer und gestalterischer Fahigkeiten kommen viel zu kurz,
obwohl bekannt ist, dass sich diese auch positiv auf die kognitive Leistungsfi-
higkeit auswirken. Der Facherunterricht mit klar definierten Lernzielen domi-
niert die Lerninhalte, obwohl man weiss, dass selbstbestimmtes, interessenge-
leitetes Lernen die viel besseren Lernerfolge generiert als fremdbestimmtes.

Weiter erschweren die auf nur wenige Hauptficher (Landessprache,
Fremdsprache, Mathematik) fokussierten PISA-bestimmten Leistungsziele
und die grossen Klassen einen Beziehungsaufbau zwischen den Lehrkrif-
ten und den einzelnen Schiilerinnen und Schiilern. Dies geschieht, obwohl
bekannt ist, dass eine tragende Beziehung nicht nur fiir die Pravention und
Fritherkennung von psychischen und anderen Problemen, sondern auch fiir
die kognitive Leistungsfahigkeit von hoher Bedeutung sind. Die in vielen Kan-
tonen sehr hohe Zahl an Ritalinverschreibungen (Riiesch et al., 2014) sowie die
hohen Burnout-Quoten bei Lehrkriften (Bauer, 2009) deuten darauf hin, dass
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es mit der Aufnahme von Lebens- und Gesundheitskompetenzen in den Lehr-
plan alleine nicht getan sein kann. Was es braucht - um es mit den Worten des
Bildungsforschers Ken Robinson (2015) zu formulieren - ist nicht eine Refor-
mation des Schulwesens, sondern eine eigentliche Revolution. Erst mit einer
solchen, so die daraus resultierende These, wire eine wirkliche Férderung von
Lebens- und Gesundheitskompetenzen im Kontext der Schule zu erreichen.

Die obigen Ausfithrungen haben gezeigt, dass es aus der Perspektive unter-
schiedlicher wissenschaftlicher Disziplinen sinnvoll ist, in die Férderung klei-
ner Kinder und ihrer Familien zu investieren. Forderung bedeutet dabei nicht,
die Kinder durch Verschulung ihrer Lebenswelt moglichst effizient auf Schule
und Berufsleben vorzubereiten. Im Vordergrund steht vielmehr das Bestreben,
den Kindern eine moglichst stressfreie, anregende und durch positive Bindun-
gen geprigte Umgebung zu ermdglichen. Eine solche Umgebung ermoglicht
die Bildung von wichtigen Kompetenzen, welche die Entwicklung der Kinder
bis ins hohe Erwachsenenalter positiv beeinflussen. Diese Lebenskompetenzen
begiinstigen die Resilienz, indem sie als Schutzfaktoren die Anfalligkeit gegen-
iber dusseren Belastungen reduzieren.

Da heute die meisten Familien mit kleinen Kindern auf staatliche Unter-
stiitzung angewiesen sind, ist ein angemessenes Grundangebot an medizini-
scher Betreuung und padagogischer Unterstiitzung bereit zu stellen. Besonders
auf Unterstiitzung angewiesen sind sozial benachteiligte Familien, da sie es
oft trotz grosser Anstrengungen und viel guten Willens nicht schaffen, ihren
Kindern gute Startbedingungen mit auf den Lebensweg zu geben. Die Einrich-
tung eines umfassenden Angebots von Unterstiitzungsleistungen im Bereich
der frithkindlichen Bildung, Betreuung und Erziehung, der Medizin und der
Sozialen Arbeit entspricht in diesem Sinn einer Ausweitung bildungs-, gesund-
heits-, sozial- und integrationspolitischer Strategien von Intervention auf Pra-
vention (Hafen, 2015b). Die damit verbundenen Investitionen sind nicht nur
volkswirtschaftlich sinnvoll, sondern auch aus einer menschenrechtlichen
Perspektive, fithrt der Ausbau der Frithen Forderung doch zu einer erhéhten
Chancengleichheit fiir jene Kinder, die in schwierige Lebensverhiltnisse hin-
eingeboren wurden. Dies ist auch aus ethischer Perspektive wiinschenswert,
da diese Kinder genauso die Zukunft unserer Gesellschaft darstellen wie alle
anderen auch.
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Therapeutin:

«S. (acht Jahre) ist ein aufgestelltes und bewegungsfreudiges Madchen. Die Anforde-
rungen des schulischen Settings waren fir S. nicht ideal und es kam zur Uberforderung.
Mit der Uberforderung kamen kérperliche Unruhe, Unkonzentriertheit beim Lesen und
Schreiben, Motivationseinbruch und Selbstzweifel. Das Madchen hat aus diesem Grund
die Klasse wiederholt. Zusdtzlich soll sie in der Psychomotorik-Therapie Druck abbauen
kénnen, ihre Kompetenzen weiterentwickeln und ihr Selbstvertrauen starken.

S. ist eine ausgezeichnete Turnerin. Sie erlebt sich in den Therapiestunden nicht nur
kompetent, sondern kann {iber ihren Korper und ihre Bewegungssprache viele ihrer
Seiten zum Ausdruck bringen. Sie erfahrt, wie sie gesehen wird und was sie fiir Starken
hat. Wild sein zu diirfen und danach zur Ruhe zu kommen ist ein wichtiger Bestandteil
der Therapie-Stunden.

Ihren Vater, der getrennt von der Familie lebt, hat S. etwas im Hintergrund zwischen
sich und ihrer dlteren Schwester dargestellt. Zur Familie gehoren auch die Haustiere, die
fiir das Méadchen sehr wichtig sind. Die Kleidung ihrer Schwester hat S. sehr differen-
ziert gezeichnet.»









Beziehungs- und Bindungsaufbau unter
erschwerten Bedingungen - Eltern werden und sein
von besonderen Kindern

Klaus Sarimski

Einleitung

Beziehungs- und Bindungsaufbau sind zwei eng miteinander verwandte, aber
eben doch nicht ganz identische Herausforderungen fiir Eltern, denen unmit-
telbar nach der Geburt ihres Kindes oder in den Monaten danach mitgeteilt
werden muss, dass bei ihrem Kind eine dauerhafte Behinderung vorliegt. Dem
Kind eine sichere Bindung zu ermoglichen, bedeutet, ihm die Sicherheit zu ver-
mitteln, dass es Trost und Schutz bei den Bezugspersonen finden wird, wann
immer es sie benotigt. Dieses Grundgefiihl einer sicheren Basis ermdglicht es
den Kindern erst, ihre Umwelt zu erforschen. Die Sicherheit, sich auf andere
verlassen zu konnen, prigt die sozialen Beziehungen, die ein Kind in seinem
weiteren Leben entwickeln wird. Bindungsforscher sprechen hier von einem
internen Arbeitsmodell (Ahnert, 2004).

Ob ein Kind eine sichere Bindung zu seinen Eltern entwickelt hat, lasst
sich an verschiedenen seiner Verhaltensweisen ablesen. Es sucht die Ndhe der
Bezugspersonen, orientiert sich an ihren Stimmen, beobachtet, wo sie sich
aufhalten. Es sucht bei ihnen Schutz und Trost in Belastungsmomenten, zeigt
Unbehagen, wenn es kurzzeitig von ihnen getrennt ist und freut sich, wenn es
wieder mit ihnen vereinigt ist. Diese Verhaltensweisen lassen sich nicht nur
im Alltag ablesen, sondern werden auch in diagnostischen Untersuchungen
genutzt, um die Bindungsqualitit eines Kindes zu seinen Eltern zu beurtei-
len. In der sogenannten Fremde-Situation (Ainsworth und Wittig, 1969) lasst
sich bei ein- bis zweijahrigen Kindern in einem standardisierten Ablauf recht
zuverlissig beobachten, wie ein Kind auf die Anwesenheit einer fremden Per-
son, auf kurzzeitige Trennung von der vertrauten Bezugsperson und auf die
Wiedervereinigung mit ihr reagiert.

Ein Kind entwickelt eine sichere emotionale Bindung zu seinen Eltern,
wenn es erlebt, dass sie seine Signale und Bediirfnisse richtig erkennen und
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diese zuverlissig, prompt und angemessen beantworten. In der Bindungsfor-
schung spricht man von der elterlichen Feinfiihligkeit. In einer Vielzahl von
Untersuchungen hat sich die Feinfiihligkeit der Mutter oder des Vaters in bin-
dungsrelevanten Situationen als wichtiger Pradiktor fiir die Entwicklung einer
sicheren Bindung erwiesen.

Diese elterliche Feinfiihligkeit als zuverldssige und unterstiitzende Reak-
tion der Eltern in der Eltern-Kind-Interaktion ist jedoch nicht nur fiir emotio-
nal belastende, sogenannt bindungsrelevante Situationen von Bedeutung.

Zusammenhinge zwischen der Qualitdt der Eltern-Kind-Interaktion und
dem Verlauf der kognitiven und sprachlichen Entwicklung im frithen Kindes-
alter sind gut belegt. Dies gilt fiir Kinder mit Entwicklungsproblemen in min-
destens ebenso grossem Masse wie fiir Kinder ohne Einschrankungen in ihren
(biologischen) Entwicklungsvoraussetzungen (Guralnick, 2011). Dabei sind es
vor allem die affektive Zuwendung der Eltern zu ihrem Kind, die Bereitschaft,
Eigeninitiative und Beitrage des Kindes aufzugreifen und fortzufithren (Res-
ponsivitit) sowie die Unterstiitzung und Anleitung beim Erwerb von Kompe-
tenzen in der Zone der néchsten Entwicklung (Vygotsky, 2002), die sich positiv
auf den Entwicklungsverlauf auswirken (Roggman et al., 2008). Solche Verhal-
tensmerkmale lassen sich im dialogischen Spiel von Eltern und Kind und in
vielen anderen Alltagssituationen erkennen.

Herausforderungen fiir Eltern von Kindern mit Behinderungen

Wie gut es den Eltern gelingt, sich auf die Bediirfnisse des Kindes in der alltag-
lichen Interaktion einzustellen und ihren Interaktionsstil entwicklungsférder-
lich zu gestalten, hidngt unter anderem davon ab, wie gut sie mit den emotiona-
len, kognitiven und sozialen Herausforderungen zurechtkommen, die mit der
Diagnosestellung einer dauerhaften Behinderung verbunden sind.

Die Mitteilung der Diagnose einer Behinderung trifft Eltern in der Regel
unvorbereitet. Wenn die Diagnose gestellt wird, stehen sie vor vielfaltigen emo-
tionalen, kognitiven und sozialen Herausforderungen. Sie miissen sich mit
Gefiihlen der Enttduschung und Trauer {iber die Behinderung auseinander-
setzen, empfinden woméglich Schuldgefiihle, machen sich selbst oder anderen
Vorwiirfe, dass die Behinderung vermeidbar gewesen sei. Sie fithlen sich unsi-
cher, was die zukiinftigen Entwicklungsperspektiven ihres Kindes und damit
der gesamten Familie angeht. Von den Arzten, die ihnen die Diagnose mittei-
len, erleben sie vielfach keine ausreichende Unterstiitzung in dieser emotio-
nalen Krise. Zwei Zitate aus einer multiplen Einzelfallstudie, in der die Eltern
von Kindern mit schwerer und mehrfacher Behinderung in den ersten beiden
Lebensjahren begleitet wurden, sollen dies illustrieren (Sarimski, 2012a). Das
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erste Zitat stammt von einer Mutter, die zwar im Rahmen einer prinatalen
Diagnostik iiber die Entwicklungsstérung aufgeklart worden war, aber keine
Vorstellung iiber ihr Ausmass entwickeln konnte:

Ich meine, jetzt am Jahrestag fragt man sich ja eigentlich auch: Warum haben
wir uns fiir ihn entschieden? Wiirde ich mich noch mal fiir so ein Kind ent-
scheiden? - Das braucht seine Zeit, so etwas zu akzeptieren. Und da bin ich

noch nicht so weit [...] Wollen tu ich das immer noch nicht.

Das zweite Zitat stammt von einer Mutter, deren Sohn blind ist, eine geistige
Behinderung und eine schwere Epilepsie ausgebildet hat und mittels einer
Sonde erndhrt werden muss:

Warum er? Wieso? Ich hab immer gesagt, wenn es einen Gott gibt, und wenn
es vielleicht etwas gibt, was ich lernen muss in meinem Leben, und man mir
deswegen dieses Kind gegeben hat, dann hitte es ja auch gereicht, wenn er nur
eine Epilepsie gehabt hitte. Aber er hat ja fast alle Behinderungen, die man
haben kann.

Je nachdem, um welche Behinderung es sich handelt, ist der Tag von besonde-
ren Pflege- und Behandlungsaufgaben geprigt; so muss ein Kind mit Stérun-
gen der Nahrungsaufnahme vielleicht viele Male am Tag in besonders sensibler
Weise gefiittert, ein Kind mit einer neurologischen Schadigung mehrmals tag-
lich krankengymnastisch behandelt werden. Haufige Arzt- und Therapieter-
mine sind notig, der Tagesablauf muss auf die Bediirfnisse des Kindes abge-
stimmt werden. Es bleibt kaum Zeit zur Erholung oder fiir eigene Bediirfnisse
der Eltern. Auch hierzu zwei Zitate aus der genannten Studie. Die gleiche Mut-
ter sagt:

Nur fiir mich, einfach auch mal wieder einen Raum fiir mich. Schlafen, Ent-
spannung. Neuer Riicken. Ich komme noch nicht mal mehr zum Friseur.
Ich glaube, wenn ich mir Entlastung zugestehen wiirde, dann wiirde es mich
zusammenhauen. Bin ich mir sicher.

Eine andere Mutter eines Kindes mit genetisch bedingter Entwicklungsstorung
in Verbindung mit einer kérperlichen Behinderung und Sehschédigung:

Wir haben noch keine Normalitit, noch keinerlei Alltag. Aber wir hoffen, dass

es irgendwann mal zur Normalitdt kommt [...] Ich brauch jetzt auch noch ein
bisschen Routine.
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Welche Behandlungsalternativen es tiberhaupt gibt, wo Wissen iiber die Ent-
wicklungsprognose vorhanden ist und wie Unterstiitzungsmassnahmen fiir die
Familie zuginglich sind, muss herausgefunden werden. Auseinandersetzungen
mit den verschiedenen Kostentrigern fiir sozialrechtliche Hilfen kénnen im
Einzelfall zusitzlich Energie kosten.

Schliesslich bleibt die Diagnose der Behinderung eines Kindes auch nicht
ohne Einfluss auf die sozialen Beziehungen inner- und ausserhalb der Familie.
Die Rollen in der Partnerschaft miissen neu justiert, Formen der Kommunika-
tion iiber die wechselseitigen Erwartungen aneinander und die individuellen
Sorgen gefunden, die Verwandtschaft und der Freundeskreis iiber die Behin-
derung des Kindes informiert werden, um der Gefahr einer sozialen Isola-
tion vorzubeugen. Ganz wichtig ist es, dass sich die Partner Zeit fiireinander
erkimpfen. Dazu braucht es womdglich eine ausserfamilidre Unterstiitzung,
zum Beispiel durch einen familienentlastenden Dienst oder einen Pflegedienst.
Die gleiche Mutter sagt:

Im Moment kriegen wir das fiir mich und fiir meinen Partner grad relativ
gut geregelt. Wir haben uns entschieden, wir gehen jetzt tendenziell ein- bis
zweimal im Monat abends weg [...] Dadurch haben wir eine Auszeit. Das geht,

weil wir die Intensivschwestern haben.

Aus der Forschung iiber Auswirkungen, welche die Behinderung eines Kindes
auf die psychische Stabilitédt der Eltern und das familidre System haben, lassen
sich zwei Schlussfolgerungen verallgemeinern:

» Auswirkungen werden individuell sehr unterschiedlich erlebt; keineswegs
alle Eltern erleben sich als hoch belastet;

» das subjektive Erleben wird von einem komplexen Gefiige von Einfluss-
faktoren bestimmt, in dem die Behinderung selbst, die im Alltag auftreten-
den Belastungen durch die Bediirfnisse oder die individuellen Verhaltens-
merkmale des Kindes, aber auch die persénlichen Bewaltigungskrafte der
einzelnen Familienmitglieder und die sozialen Ressourcen eine wichtige
Rolle spielen, auf die die Eltern zuriickgreifen kénnen (Sarimski, 2009;
Retzlaff, 2010).

Zu den personlichen Bewiltigungskriften, die sich als bedeutsam fiir das
Gelingen des Anpassungsprozesses erwiesen haben, gehoren unter anderem:

> das Zutrauen der Eltern in ihre eigenen Fahigkeiten, die Entwicklung ihres
Kindes fordern und Schwierigkeiten meistern zu kdnnen,
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» die Fahigkeit, die Bediirfnisse ihres Kindes sensibel wahrnehmen und tiber
die Beziehung zum Kind reflektieren zu kénnen, und

» die Kompetenz, fiir Regulationsprobleme und Verhaltensauffilligkeiten
des Kindes im Alltag individuell passende Losungen finden zu konnen.

Zu den sozialen Ressourcen gehoren der familidre Zusammenhalt, die soziale
Unterstiitzung durch Grosseltern, Verwandte und Freundinnen beziehungs-
weise Freunde sowie die Einbindung in soziale Netzwerke, bei denen der Kon-
takt zu anderen Eltern von Kindern mit Behinderungen (Elterngruppen) eine
wichtige Rolle spielen kann.

Beziehungsentwicklung unter erschwerten Bedingungen

Eine hohe psychische und physische Belastung von Eltern droht ihre intuitiven
Verhaltensbereitschaften zur Beziehungsgestaltung mit ihrem Kind zu blockie-
ren. Dabei ist darauf hinzuweisen, dass sich die meisten empirischen Studien
auf die Zusammenhinge zwischen der Belastung von Miittern und der Bezie-
hungsgestaltung zum Kind beziehen; Forschungsbefunde zur Beziehungsge-
staltung von Vitern zu Kindern fehlen weitgehend.

Je nach Art und Schwere der Behinderung kann die Beziehungsentwick-
lung zudem durch spezifische Verhaltens- und Entwicklungsmerkmale des
Kindes erschwert sein, wie

» eine eingeschrénkte Interaktionsbereitschaft und Responsivitit des Kindes
bei einer geistigen Behinderung,

» eine Einschrankung der Kommunikation bei einer hochgradigen Horscha-
digung,

» eine Einschrankung des Kontakts zur Umwelt durch eine schwere Seh-
schidigung,

» eine Einschriankung der Mobilitit und Erkundungsfreude durch eine
schwere Cerebralparese,

» Regulationsprobleme, die sich in Schwierigkeiten beim Fiittern, Proble-
men bei der Etablierung eines Schlaf-Wach-Rhythmus, besonderer Irrita-
bilitdt und mitunter schwer zu trostendem Schreien widerspiegeln.

Die kommunikativen Signale eines behinderten Kindes fiir Aufmerksamkeit,
Interesse, Spielfreude, Unbehagen oder Stress sind oft schwer interpretierbar.
Insbesondere Kinder mit schwerer und mehrfacher Behinderung reagieren sel-
tener, stark verzogert oder in weniger vorhersagbarer Weise auf Anregungen,
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sind passiv oder leicht irritierbar durch Verdnderungen in ihrer Umgebung
und in ihrem Tagesablauf.

Untersuchungen zur frithen Eltern-Kind-Interaktion bei hérbehinderten
und blinden Kindern, Kindern mit Cerebralparese und Kindern mit Trisomie
21 oder anderen Formen geistiger Behinderung belegen das erhohte Risiko der
Entwicklung ungiinstiger Interaktionsmuster (zusammenfassend zum Beispiel
bei Sarimski, 2009). Es kommt leicht zu unbalancierten, einseitig vom Erwach-
senen gesteuerten Interaktionen oder einem Riickzug auf die rein pflegerische
Versorgung, wenn Versuche zu einem kommunikativen Dialog misslingen
oder Reaktionen des Kindes auf Spielangebote ausbleiben. Im Folgenden seien
hierzu einige Forschungsergebnisse herausgegriffen.

Muller-Nix et al. (2004) analysierten die Interaktionsmuster bei 47 friih-
geborenen Kindern im Alter von sechs Monaten sowie einer Kontrollgruppe.
Sie verwendeten dabei den CARE-Index, ein gut etabliertes Verfahren zur
Beurteilung miitterlicher Sensitivitit, Kontrolle und Reaktionsbereitschaft in
der Interaktion mit ihrem Kind. Die Miitter der frithgeborenen Kinder zeigten
in dieser Studie weniger sensitives und stirker kontrollierendes Verhalten als
die Miitter reifgeborener Kinder. Das galt besonders fiir Miitter, die sich in der
Perinatalzeit hoch belastet gefiihlt hatten.

Forcada-Guex et al. (2006) fithrten dann eine Nachuntersuchung durch, als
die Kinder 18 Monate alt waren. Zu diesem Zeitpunkt wurde der Entwicklungs-
stand der Kinder mit den Griffiths-Scales (Brandt und Sticker, 2001) beurteilt.
Ausserdem wurden in einem Interview mit der Mutter Symptome von Regu-
lationsstorungen (Schlaf- und Essstérungen), psychosomatischen Erkrankun-
gen und sozial-emotionale Auffilligkeiten erhoben. Die frithgeborenen Kinder
wiesen tendenziell mehr Regulationsstérungen auf. Signifikante Zusammen-
hénge fanden sich zum miitterlichen Interaktionsstil. Kinder von Miittern, die
in der Interaktion mit ihren sechsmonatigen Kindern als eher kontrollierend
und wenig sensitiv eingeschitzt worden waren, zeigten im Entwicklungstest
auch weniger Sprachkompetenz und soziale Fahigkeiten und wiesen haufiger
Regulationsstorungen auf, vor allem beim Essen. Die Ergebnisse lassen sich als
Hinweis darauf interpretieren, dass frithgeborene Kinder in der Regulation von
Aufmerksamkeit und Affekten sowie in der Kommunikation stirker auf eine
sensible und responsive Unterstiitzung durch ihre Bezugspersonen angewie-
sen sind als reifgeborene Kinder. Sind die intuitiven Verhaltensbereitschaften
der Miitter zur Gestaltung des Eltern-Kind-Dialogs gehemmt oder blockiert,
beeintrichtigt dies sprachliche und sozial-emotionale Entwicklungsprozesse
der Kinder.

Dass die Horschddigung eines Kindes einen Einfluss auf die Art und
Weise der Interaktion der Eltern mit ihrem Kind haben kann, ist seit langem
bekannt. Spencer et al. (2000) zeigten in einer Vergleichsstudie zum Beispiel,
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dass horende Eltern mit horgeschddigten Kindern in hoherem Masse zu int-
rusiven und direktiven Interaktionsformen neigen als hérende Eltern mit gut
hérenden Kindern oder gehorlose Eltern mit horgeschddigten Kindern. Diese
Beobachtungen sind nicht als Ausdruck gestérter emotionaler Beziehungen
zwischen den Eltern und ihren Kindern zu werten. Vielmehr stellt die starkere
Lenkung der Interaktion den Versuch einer Anpassung an die geringere Reak-
tionsbereitschaft der Kinder dar. Die Interaktion wird stirker vom Erwachse-
nen strukturiert. Die damit verbundene Gefahr einer unzureichenden Abstim-
mung der elterlichen Interaktionsbeitrage auf die Aufmerksamkeit der Kinder
kann jedoch die Sprachentwicklung hemmen. Individuelle Unterschiede in
der elterlichen Anpassung an den Unterstiitzungsbedarf ihres horgeschadig-
ten Kindes bei der Aufnahme und Verarbeitung sprachlicher Informationen
kénnen auf diese Weise eine Rolle fiir den Sprachentwicklungsverlauf spielen.

Pressman et al. (1999) beurteilten die miitterliche Sensitivitat in der Inter-
aktion mit ihren Kindern im Alter von zwei Jahren und den Sprachentwick-
lungsfortschritt der Kinder im nachfolgenden Jahr bis zum Alter von drei Jah-
ren, also in einer spateren Phase der Sprachentwicklung. Sie untersuchten 24
horgeschidigte Kinder und verwendeten die Emotional Availability Scale (EAS)
(Biringen, 1998) zur Einschitzung der Qualitdt der miitterlichen Interaktion.
Es fand sich eine signifikante Korrelation zwischen der Sensibilitit der Miitter
in der Interaktion im Alter von zwei Jahren und dem Sprachentwicklungsfort-
schritt der Kinder ein Jahr spater.

Vohr et al. (2010) untersuchten in einer Gruppe von Kindern mit friith
erkannten Hoérschadigungen und einer Vergleichsgruppe die Zusammenhénge
zwischen elterlichem Belastungserleben, der Qualitit der Eltern-Kind-Inter-
aktion und dem Umfang des expressiven Wortschatzes der Kinder im Alter
von 18 Monaten. Eine héhere elterliche Belastung korrelierte mit geringerer
sprachlicher Beteiligung der Miitter an der Interaktion, weniger positiver Auf-
merksamkeit fiir die Beitrdge der Kinder sowie geringerer Sensitivitit und
Freude an der Interaktion. Die Qualitat der Abstimmung der Interaktionsbei-
trdge aufeinander und der elterlichen Anregung und Strukturierung (versus
intrusiven Interaktionsformen) erwies sich als signifikanter Pradiktor fiir den
Wortschatzumfang der Kinder im Alter von 18 Monaten.

An einer umfangreichen, multizentrisch zusammengestellten Untersu-
chungsgruppe wiesen Niparko et al. (2010) ebenfalls einen signifikanten posi-
tiven Effekt der miitterlichen Sensitivitit auf den Verlauf der rezeptiven und
expressiven Sprachentwicklung nach. Es handelte sich dabei um Kinder, die
mit einem Cochlea-Implantat versorgt worden waren. Ihre Sprachentwicklung
wurde iiber drei Jahre verfolgt. Dabei wurden der soziodkonomische Status
sowie Merkmale der Horschiddigung (zum Beispiel Resthorvermégen, Linge
der auditiven Deprivation vor der Versorgung mit einer Horhilfe) statistisch
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kontrolliert. Die miitterliche Sensitivitit, das heisst Merkmale wie positive Auf-
merksambkeit fiir die kindlichen Beitrige und Respekt vor der kindlichen Auto-
nomie, erwies sich unabhéngig von diesen Faktoren als signifikanter Pradiktor
des Verlaufs der lautsprachlichen Entwicklung der Kinder.

Bei blinden Kindern miissen sich die Eltern auf alternative Formen ein-
stellen, mit denen die Kinder Kontaktbereitschaft signalisieren. Wahrend die
Bereitschaft zu sozialem Kontakt und Freude am gemeinsamen Spiel bei sehen-
den Sauglingen am Lacheln, an der Vokalisation oder zeigenden Gesten zuver-
lassig zu erkennen ist, bleibt das Lacheln bei blinden Kindern zunichst weit-
gehend aus, sie vokalisieren weniger, verstummen bei Ansprache und wenden
sich vom Sprecher ab statt ihm zu. Diese Irritation erschwert die Etablierung
gemeinsamer Aufmerksamkeit (joint attention). Auch hier zeigen die Studien
ein Ungleichgewicht in der Interaktion. Eltern blinder Kinder neigen dazu,
die Themen des Gesprichs vorzugeben, hiufig die Themen zu wechseln, ohne
diese auf das kindliche Interesse abzustimmen, viele Testfragen zu stellen, die
der Uberpriifung des Wortschatzes des Kindes, aber nicht der Kommunikation
im eigentlichen Sinne dienen, und mehr Aufforderungen und Benennungen
einzusetzen als Miitter mit sehenden Kindern gleichen Alters.

Die Arbeitsgruppe um Dote-Kwan (unter anderem Dote-Kwan et al,
1997) ging der Frage nach, wie sich individuelle Unterschiede in der elterli-
chen Sensitivitdit und Responsivitdt auf den Entwicklungsverlauf auswirkten.
Sie sammelten Beobachtungen zu 18 blinden Kindern im Alter zwischen 20
und 36 Monaten und untersuchten die Kinder dann zwolf bis 15 Monate spater
nochmals. Eine verstirkte Neigung der Miitter, die Aufmerksamkeit der Kinder
aktiv zu lenken und die Kinder zu etwas aufzufordern, korrelierte negativ mit
dem Entwicklungsverlauf. Eine positive Entwicklung zeigten diejenigen Kin-
der, deren Miitter sich in jhrem Sprachtempo auf sie einstellten, haufiger auf die
Wiinsche der Kinder eingingen, ihre Ausserungen aufgriffen und erweiterten.

Kinder mit cerebralen Bewegungsstorungen reagieren verlangsamt auf
Spielangebote und haben mehr Schwierigkeiten, Blickkontakt, Gesten und
Laute zur Verstandigung miteinander zu koordinieren. So entstehen weniger
Gelegenheiten zum wechselseitigen Dialog mit den Eltern und es besteht auch
bei ihnen die Gefahr, dass sich einseitige Interaktionsmuster verfestigen, bei
denen die Eltern die Aktivititen und den Dialog vollstandig lenken. Dies zeigte
sich zum Beispiel in Untersuchungen, bei denen die Dialogstrukturen von Kin-
dern mit einer schweren Cerebralparese, die kognitiv jedoch altersgemass ent-
wickelt sind, analysiert wurden (Pennington und McConachie, 1999).

Bei Kindern mit geistiger Behinderung ist eine relativ ausgeprigte Passi-
vitdt charakteristisch und - wiederum als Reaktion darauf - eine verstarkte
Lenkung und Direktivitit seitens der Erwachsenen. Miitter behinderter Kin-
der verhalten sich im Spiel mit ihren Kindern weniger responsiv, sind weniger
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affektiv beteiligt und direktiver als Miitter von Kindern gleichen Entwicklungs-
standes, die keine Entwicklungsstérungen aufweisen (unter anderem Kim und
Mahoney, 2004).

Solche Merkmale zeigen sich schon sehr frith. Slonims et al. (2006) ver-
glichen 46 Mutter-Kind-Dyaden - die Halfte der untersuchten Kinder hatten
eine Trisomie 21 — im Alter von acht und 20 Wochen und fanden bereits zu
diesem Zeitpunkt Unterschiede. Mit acht Wochen waren die Babys mit Triso-
mie 21 bereits weniger kommunikativ und lebhaft als die anderen Sauglinge. In
den interaktiven Verhaltensweisen der Miitter fanden sich zu diesem Zeitpunkt
noch keine Unterschiede. Mit 20 Wochen verhielten sich die Miitter der Babys
mit Trisomie 21 schon zuriickhaltender in der Interaktion und gingen weniger
sensitiv auf die kindlichen Signale ein. Beide Interaktionsmerkmale korrelier-
ten mit einer stirkeren depressiven Stimmung der Miitter.

Zusammenhinge zwischen der Qualitdt der Entwicklungsumgebung, die
die Eltern schaffen, und dem Verlauf der Entwicklung der sozialen und adap-
tiven Fdhigkeiten von Kindern mit geistiger Behinderung lassen sich in den
Ergebnissen einer Langzeitstudie in den USA ablesen. In der Early Intervention
Collaborative Study (Shonkoff et al., 1992; Hauser-Cram et al., 2001) wurden
insgesamt 190 Kinder aus 29 regionalen Frithférderstellen iiber zehn Jahre
begleitet. Der Entwicklungsverlauf der Kinder wurde mit standardisierten Ent-
wicklungstests und gut validierten Kompetenzskalen erhoben. In den ersten
beiden Lebensjahren liessen sich systematische pradiktive Zusammenhinge
nachweisen zwischen dem Verlauf der kognitiven und adaptiven Entwick-
lung und der Schwere der Behinderung, dem Gesundheitszustand des Kindes,
frithen Regulationsproblemen sowie der Entwicklung einer responsiven, gut
aufeinander abgestimmten Mutter-Kind-Interaktion. Im Alter von fiinf Jahren
korrelierte der Entwicklungsstand der adaptiven Kompetenzen zum Beispiel
bei den Kindern mit Trisomie 21, die zu der Stichprobe gehorten, signifikant
mit der Qualitit der Familienbeziehungen. Bei der Nachuntersuchung im Alter
von zehn Jahren erwiesen sich die kindliche Selbstregulation im Spiel (Aus-
dauer bei herausfordernden Aufgaben), die Verhaltensanpassung im Alltag
und die Qualitdt der Mutter-Kind-Interaktion — gemessen im Alter von drei
Jahren - zusammen mit der Zufriedenheit mit der sozialen Unterstiitzung, die
die Eltern erlebten, als signifikante Vorhersagefaktoren fiir den Entwicklungs-
stand der Kinder.

Als Zwischenfazit lasst sich festhalten, dass die frithe Beziehungsentwick-
lung bei Behinderungen durch die emotionale Belastung der Eltern wie auch
durch spezifische Merkmale des kindlichen Verhaltensrepertoires gefihrdet
ist. Die Eltern sind in Gefahr, aufgrund ihrer emotionalen Belastung weniger
feinfiihlig auf die kindlichen Bediirfnisse einzugehen; sie sind unsicher in der
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Deutung kindlicher Signale, sodass es seltener zu ausgeglichenen, entwick-
lungsférderlichen Interaktionen im Spiel kommt.

Auf Seiten der Kinder stellen deren eingeschrankte Wahrnehmung der
Umwelt, das eingeschrinkte Kommunikations- und Verarbeitungsvermogen
sowie die eingeschrankte Mobilitdt und Eigeninitiative Erschwernisse fiir das
Gelingen der frithen Beziehungsentwicklung dar.

Diese Beobachtungen zur Entwicklung der Interaktionen zwischen Eltern
und Kind unter den Bedingungen einer Behinderung sind wichtig fiir das Ver-
standnis des Unterstiitzungs- und Beratungsbedarfs der Eltern in der Frithfor-
derung. Sie diirfen jedoch nicht interpretiert werden als Hinweis darauf, dass
Behinderungen grundsitzlich die emotionale Bindung zwischen Kind und
Eltern gefahrden. Die Schwierigkeiten des kommunikativen Dialogs miteinan-
der sind nicht Ausdruck einer priméren emotionalen Beziehungsstérung zwi-
schen Mutter und Kind, sondern spiegeln Schwierigkeiten bei der Anpassung
an die eingeschriankten Aufnahme- und Verarbeitungsfahigkeiten des Kindes
sowie die sozialen Belastungen wider, die mit den Herausforderungen der
Erziehung eines Kindes mit einer Behinderung verbunden sind.

In Untersuchungen der Bindungsqualitit mittels der standardisierten
Fremde-Situation findet sich kein Beleg fiir einen Unterschied im relativen
Anteil sicher gebundener Kinder im Vergleich zu Studien mit horenden Kin-
dern (Lederberg und Mobley, 1990). Auch blinde Kinder suchen in kritischen
Situationen Schutz beim Erwachsenen und holen sich Trost und Unterstiitzung
bei ihren Bezugspersonen (Fraiberg, 1968).

Bei Kindern mit schweren Cerebralparesen oder einer geistigen Behinde-
rung ist die Aussagekraft der standardisierten Fremde-Situation eingeschrankt.
Sie koénnen aufgrund ihrer neurologischen Storungen ihre Bediirfnisse nach
Schutz und Néhe nicht ausdriicken, indem sie zum Beispiel zu den Bezugs-
personen hinkrabbeln oder die Arme ausstrecken, um aufgenommen zu
werden; sie reagieren auf kurze Trennungen mit Verzogerungen und suchen
nicht gezielt nach Trost. Beriicksichtigt man die Besonderheiten ihres Ver-
haltensrepertoires, so kommt man bei der Beurteilung der Bindungsqualitat
von Kindern mit Cerebralparese oder geistiger Behinderung ebenfalls nicht zu
dem Schluss, dass diese Kinder seltener eine sichere emotionale Bindung zu
ihren Eltern entwickeln. Die Beurteilung ist nach den klassischen Kriterien der
Bindungsklassifikation jedoch oft weniger eindeutig (Pipp-Siegel et al., 1999;
Atkinson et al., 1999).
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Ansatzpunkte der Friihférderung

Vier Ansatzpunkte fiir eine beziehungs- und interaktionsorientierte Friithfor-
derung lassen sich aus den geschilderten Einfliissen auf die Beziehungsent-
wicklung ableiten:

» emotionale Entlastung durch ein stiitzendes Beziehungsangebot,

» Starkung der Interaktionskompetenz durch videogestiitzte Beratung,
» Starkung der Zuversicht der Eltern in die eigenen Bewiltigungskrifte,
» Mobilisierung sozialer Unterstiitzung.

Die Qualitit der Eltern-Kind-Beziehung, die subjektiv erlebte Belastung und
die Verarbeitung der Mitteilung der Diagnose hingen eng miteinander zusam-
men. So befragten zum Beispiel Sheeran et al. (1997) die Miitter von 70 Kindern
mit einer Cerebralparese und 27 Kindern mit Epilepsie im Alter von einem bis
viereinhalb Jahren. Sie fanden eine signifikant hohere Rate von psychischen
Belastungen bei Miittern, bei denen sich im Gesprich Anzeichen ergaben, dass
sie noch unter einer Traumatisierung durch die Mitteilung der Diagnose litten.
In einer anderen Studie zeigte sich ein signifikanter Unterschied in der miit-
terlichen Sensitivitat im gemeinsamen Spiel zwischen Miittern, bei denen die
Traumatisierung noch nachwirkte, und Miittern, die ihr psychisches Gleichge-
wicht wiedergefunden hatten (Feniger-Schaal und Oppenheim, 2013).

Das bedeutet fiir die Praxis der Frithférderung, dass die Fachkrifte den
Eltern Zeit einrdumen sollten fiir das Erzéhlen der eigenen Geschichte - von
Beginn der Schwangerschaft an {iber die Geburtsumstinde bis zum Moment
der Diagnoseertffnung. Bereits das Erzdhlen tiber diese Erfahrungen und die
empathische Anerkennung der besonderen Belastung durch die Zuhérerin
oder den Zuhorer tragen zu einer subjektiven Entlastung bei. Zudem kénnen
Angste, Schuldgefiihle, Fremd- und Selbstvorwiirfe in diesem vertrauensvollen
Kontext ausgesprochen und an der Realitét gepriift werden.

Die Forderung von Interaktions- und Beziehungskompetenzen kann sehr
wirksam durch eine videogestiitzte Beratung geschehen, in der kurze Spiel-
und Alltagssequenzen gefilmt und diese Filme dann mit den Eltern besprochen
werden. Leitfragen sind dabei:

» Welche Kompetenzen hat das Kind schon?

» Bei welchen Anforderungen hat es Hilfebedarf?

» Wie gehen die Eltern darauf ein (Passung)?

» Was hitte man in dieser Situation anders machen kénnen?
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Gemeinsam ist diesen Ansitzen die Orientierung an den elterlichen Ressour-
cen. Von zentraler Bedeutung fiir das Gelingen des Beratungsprozesses ist
dabei, dass sich die Beratung (zumindest zunachst) auf Momente des Gelingens
fokussiert. Es geht nicht darum, den Eltern anhand der Videoaufzeichnungen
deutlich zu machen, welche Fehler sie in Interaktions- und Beziehungssituati-
onen machen. Vielmehr gilt es, ihre Sensibilitét fiir die kindlichen Bediirfnisse
und ihr Zutrauen in die eigenen Fahigkeiten zu stirken, den Bediirfnissen ihres
Kindes gerecht zu werden (Sarimski et al., 2013). Im Laufe des Beratungspro-
zesses miissen sie immer wieder in ihrer Uberzeugung bestérkt werden, selbst
Einfluss auf die Entwicklung des Kindes nehmen zu kénnen und dem Schicksal
der Behinderung nicht ohnmaichtig ausgeliefert zu sein.

Die Effektivitit eines solchen Beratungsansatzes ist bei unterschiedlichen
Entwicklungsproblemen belegt und gehort zum Repertoire von Beratungskon-
zepten, die als Entwicklungspsychologische Beratung (Ziegenhain et al., 2004),
Interaktions- und Kommunikationsforderung (Papousek et al., 2004) oder
Marte-Meo-Konzept (Biinder et al., 2010) mittlerweile mehr und mehr Eingang
in die Praxis gefunden haben. Eine solche interaktions- und beziehungsori-
entierte Beratung hat sich als wirksam zur Férderung sozial-kommunikativer,
kognitiver und sozialer Kompetenzen erwiesen. Dies belegt zum Beispiel eine
Meta-Analyse von Kong und Carta (2013), in der die Wirksamkeit solcher
Interventionen in 26 Studien bei Kindern mit Trisomie 21, Cerebralparese,
Sprachentwicklungsstérungen, Autismus-Spektrum-Stérung und Kindern, die
in sozial benachteiligten Familien aufwachsen und in ihrer Entwicklung verzo-
gert sind, analysiert wurde.

Besonderer Bedarf fiir eine interaktions- und beziehungsorientierte Bera-
tung besteht dann, wenn eine grosse emotionale Distanz der Eltern zu ihrem
Kind zu beobachten ist, wenn die Eltern kindliche Signale {ibersehen, die Inter-
aktion durch Uberstimulation zu lenken versuchen oder das Kind iiberfordern,
indem sie ihre eigenen Beitridge nicht ausreichend auf die Entwicklungsstufe
der kindlichen Verarbeitungs- und Kommunikationsfihigkeiten abstimmen.

Die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung bezieht sich einerseits auf die
Starkung der Kommunikation zwischen den Eltern und innerhalb der Familie,
andererseits auf die Foérderung sozialer Netzwerke und die Vermittlung kon-
kreter Entlastungen. Angesichts der emotionalen Belastungen, die mit der Aus-
einandersetzung mit der Diagnose einer kindlichen Behinderung verbunden
sind, ist es fiir die Eltern oft sehr schwer, einander ihre Angste und wechselsei-
tigen Erwartungen mitzuteilen. Die Muster, mit denen die Partnerin oder der
Partner das emotionale Gleichgewicht zu sichern versuchen, kdnnen individu-
ell so unterschiedlich sein, dass kein konstruktives Gesprach zustande kommt.
Die Kommunikation iiber Sorgen und Angste gelingt dagegen leichter, wenn
eine Fachkraft der Frithforderstelle das Gesprach moderiert.
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Die soziale Unterstiitzung, die Eltern in ihren sozialen Netzwerken erle-
ben, ist sehr unterschiedlich. Es gilt, die Eltern zu ermuntern, Angebote zur
Unterstiitzung anzunehmen und soziale Kontakte zu pflegen, um einer sozia-
len Isolation vorzubeugen. Eine wichtige Erganzung zu bestehenden sozialen
Netzwerken kann in Kontakten zu anderen Eltern von Kindern mit Behinde-
rungen bestehen. Eltern-Selbsthilfegruppen sind oft eine reichhaltige Quelle
praktischer Tipps und emotionaler Unterstiitzung.

Soziale Hilfen, auf die Eltern von Kindern mit Behinderungen Anspruch
haben, konnen zusitzlich dazu beitragen, die besondere Lebenssituation zu
meistern. Im deutschen Gesundheits- und Sozialsystem sind dies zum Beispiel
Leistungen der Krankenkasse zur Finanzierung von Hilfsmitteln oder Haus-
haltshilfen, Leistungen der Pflegekasse zur Unterstiitzung bei Kindern mit
besonders hohem Betreuungsbedarf oder zur Finanzierung von familienergén-
zender Kurzzeitpflege und Leistungen der Eingliederungshilfe, zum Beispiel
Leistungen zur Sicherung eines angemessenen Kindergarten- und Schulbe-
suchs sowie zur Sicherung der sozialen Teilhabe im Allgemeinen. Viele Eltern
beklagen allerdings, dass sie tiber die ihnen zustehenden Hilfen nicht ausrei-
chend aufgeklart wiirden, und die biirokratischen Zugangshiirden zu den Hil-
fen sehr kraftraubend seien.

Zufriedenheit der Eltern mit der Friihforderung

Zu der Frage, ob die Angebote der Friithférderung den Erwartungen und
Bediirfnissen der Eltern entsprechen, fithrten wir eine Untersuchung durch,
an der sich 125 Eltern von Kindern mit (drohender) geistiger Behinderung,
Hérschadigung und Sehschddigung beteiligten. Das mittlere Alter der Kinder
lag bei 30 Monaten. Es handelte sich um Kinder, bei denen die Frithférderung
im Durchschnitt im Alter von elf Monaten eingesetzt hatte und regelmassig
durch eine Fachperson einer Frithférderstelle durchgefiihrt worden war. In
der Mehrheit der Fille fand diese Forderung einmal pro Woche zu Hause statt
und umfasste Kontakte mit Fachpersonen aus der Heil- und Sonderpadago-
gik, Physio-, Ergo- und Sprachtherapie. Das familidre Belastungserleben wurde
mit einer deutschen Version der Kurzform des Parenting Stress Index (PSI) und
dem Familienbelastungs-Fragebogen (FaBel) gemessen. Die allgemeine Zufrie-
denheit mit der Frithférderung wurde mit sechs Items erhoben, die aus einer
nationalen Evaluation von Frithférdermassnahmen in den USA adaptiert wur-
den. Zusitzlich wurden Einzelheiten des Frithférderangebots durch die Miit-
ter mittels eines Fragebogens eingeschitzt, den Lanners et al. (2003) fiir die
Evaluation von Frithférderdiensten in einer européischen Verbundstudie ent-
wickelt hatten.
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Die mittleren Belastungswerte (auf einer Skala mit einem Maximum
von 3) sprechen fiir eine hohe subjektive Belastung der Miitter durch Alltag-
sanforderungen, Zukunftssorgen und finanzielle Sorgen (siche Abbildung 1).
Diese Ergebnisse ergdnzen die vorliegenden Forschungsbefunde und zeigen,
dass eine erhohte Belastung nicht nur im Kindergarten- und Schulalter, son-
dern bereits in den ersten drei Lebensjahren festzustellen ist. Diese Belastun-
gen werden von den Miittern von Kindern mit einer (drohenden) geistigen
Behinderung oder einer Sehschadigung starker erlebt als von Miittern von Kin-
dern mit einer Horschadigung. Vermutlich haben die Fortschritte in der Frii-
herkennung und Versorgung von Kindern mit Horschadigungen sowie frithe
familienorientierte Hilfen in der Frithforderung dazu beigetragen, dass Miitter
von Kindern mit einer Horschiddigung sich den besonderen Herausforderun-
gen besser gewachsen fiihlen als die anderen beiden Gruppen.

Abbildung 1: Belastungserleben von Kindern mit unterschiedlichen
Behinderungen

3.0 1 G: Erhebliche Gehbehinderung;
B: Notwendigkeit stindiger Betreuung

Skalenwerte 0-3

Horen
Horen

Alltag Zukunftssorgen Finanzen Partnerschaft

Belastungsbereiche

Quelle: FaBel; Sarimski et al., 2012b, 8.

In einem Pfadmodell liessen sich signifikante Einfliisse auf die familidre Belas-
tung nachweisen. Sie variiert mit den Kompetenzen, den Verhaltensproblemen
und dem Gesundheitszustand des Kindes, aber auch mit der sozialen Unter-
stiitzung, die die Familie erlebt, der Qualitit der Friithforderung und dem
Zutrauen in die eigene Kompetenz (Sarimski et al., 2012c).
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Umfang und Qualitat der Forderung fiir das Kind selbst wurden dabei von
mehr als 80 % der Eltern als ziemlich oder sehr zufriedenstellend bezeichnet.
Den Umfang der Familienunterstiitzung und ihre Qualitdt schétzten dagegen
nur etwa die Hilfte der Miitter als ziemlich oder sehr zufriedenstellend ein
(Sarimski et al., 2012d; siehe Abbildung 2).

Abbildung 2: Zufriedenheit der Miitter mit den Angeboten
der Forderung
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Quelle: Sarimski et al., 2012d, 65.

Bei der Einschitzung einzelner Aspekte des Frithforderangebots konnten die
Miitter unterscheiden, ob sie eine entsprechende Unterstiitzung bendtigten
oder nicht. Wenn sie diese benétigt hatten, wurden sie gebeten zu beurtei-
len, ob die Unterstiitzung ausreichend war oder nicht. Von mehr als 25% der
befragten Miitter wurden dabei folgende Aspekte als nicht zufriedenstellend
bewertet:

> Unterstiitzung, an finanzielle Hilfen zu gelangen,

> Unterstiitzung im Umgang mit schwierigem Verhalten oder Schlafprob-
lemen,

> Unterstiitzung beim Umgang mit Behérden,

» Unterstiitzung bei der Diagnoseverarbeitung.
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Auch hinsichtlich der Zusammenarbeit mit den Fachkriften zeigten sich einige
Bereiche, mit denen die Miitter nicht zufrieden waren. So hitten sich mehr als
25 % der befragten Miitter Folgendes mehr gewiinscht (Sarimskietal.,2012d, 66):

» Berticksichtigung der Familienbediirfnisse,

» Aufklarung zu Entwicklungsaussichten der Kinder,

» personliche Stirkung und emotionale Unterstiitzung,
» Verstindnis der Fachleute,

» Alltagsbezug der Fordervorschlage.

Zusammenfassung

Trivette et al. (2010) legten eine Meta-Analyse auf der Basis von acht Studien zu
Zusammenhingen zwischen familienorientierten Merkmalen der Friithférde-
rung, Zufriedenheit der Eltern mit der Unterstiitzung und dem Entwicklungs-
verlauf der Kinder vor, die mit unseren Ergebnissen gut vereinbar sind. Die
Daten bezogen sich auf insgesamt 910 Kinder mit unterschiedlichen Entwick-
lungsstorungen. Die Auswertung zeigte komplexe Zusammenhénge zwischen
der Qualitét der fachlichen Unterstiitzung, dem familienorientierten Charak-
ter der Hilfen, dem psychischen Wohlbefinden der Eltern, der Starkung ihres
Vertrauens in die eigenen Fahigkeiten, der Stabilitdt der Familienbeziehungen
sowie der Qualitat der Eltern-Kind-Interaktionen und dem kindlichen Ent-
wicklungsverlauf.

Demnach hingt das elterliche Zutrauen in die eigenen Fihigkeiten in
hohem Masse von der Qualitat der fachlichen Hilfen und ihrem familienori-
entierten Charakter ab. Diese tragen — neben den personlichen Bewaltigungs-
kraften, die die Eltern aus ihrer Biografie mitbringen - zur psychischen Stabi-
litat der Eltern bei. Diese und die sozialen Ressourcen der Familie bestimmen
die Qualitat der Eltern-Kind-Interaktionen. Die Qualitat der Eltern-Kind-In-
teraktion hat schliesslich einen mindestens ebenso bedeutsamen Einfluss auf
den Verlauf der kindlichen Entwicklung wie die Merkmale der Behinderung
des Kindes selbst.

Fir die Praxis lassen sich einige Schlussfolgerungen ziehen. Es gilt, die
Bediirfnisse und Ressourcen der Familien zu beriicksichtigen, ihnen ein stiit-
zendes Gespréachsangebot zur emotionalen Entlastung zu machen, emotionale
Blockaden gegeniiber dem Kind aufzulosen, Interaktions- und Beziehungs-
kompetenz der Eltern zu stirken, ihre Zuversicht in die eigene Kompetenz zu
fordern und mit ihnen Zukunftsperspektiven zu entwickeln. Der Erfolg einer
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solchen familienorientierten Unterstiitzung lasst sich an vier Kriterien erken-
nen (Bailey et al., 2008; Dempsey und Keen, 2008):

» Die Eltern kennen die Fahigkeiten und individuellen Hilfebediirfnisse des
Kindes.

» Sie sind in der Lage, Entwicklungsprozesse ihres Kindes erfolgreich zu
unterstiitzen.

» Sie kommen mit den besonderen Anforderungen zurecht.

> Sie nehmen an den alltdglichen Aktivitaten ihres Umfelds teil.
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Therapeutin:

«l. (vier Jahre) zeigte zu Hause das Verhalten wie das eines Kindes mit ADHS. So war er
beispielsweise sehr unruhig und hatte einen ibermdssigen Bewegungsdrang. Im Kinder-
garten zeigte I. sich jedoch ruhig, zuriickhaltend und berangepasst.

Auch in der Therapie zeigte er zuerst iiberangepasstes Verhalten. Schnell zeigten sich
dann aber motorische Unruhe und taktile Unterempfindlichkeit.

I. lernt sein Bedirfnis nach Bewegung und taktilen Inputs so zu steuern, dass es im
Alltag integrierbar ist.

Neben der Psychomotorik-Therapie macht I. zusétzlich Neurofeedback, was ihm sehr
fest hilft.»









Familienorientierte Unterstiitzung:
Gemeinsames Verstandnis, Effekte und
zukiinftige Herausforderungen

Manfred Pretis

Einleitung

Familienorientiertes Handeln baut auf der Maxime auf, dass die Familie — wer
immer sich familiensoziologisch dazugehorig fiihlt - die priméare Sozialisati-
onsinstanz fiir ein Kleinkind darstellt. Folgt man den Uberlegungen Gerald
Mahoneys (2012) iiber die quantitative Verteilung entwicklungsforderlicher
Aktivitdten (siehe Abbildung 1), so wird deutlich, dass die Familie in ihren
Interaktionen mit dem Kind als der hauptsiachliche Motor fiir die Entwick-
lungsférderung anzusehen ist. 220000 entwicklungsférderliche Aktivitdten
von Seiten der Eltern pro Jahr stehen 17400 Aktivitdten durch die Fachkrifte

Abbildung 1:  Verteilung entwicklungsforderlicher Aktivitaten auf
Eltern und Fachkrifte

17400 (7.3%) durch Fachkrifte

7500 (3.2%) durch 9900 (4.2%) durch
Heilpadagoginnen Therapeutinnen und Therapeuten
und Heilpadagogen

220000 (92.7%)
durch Eltern

Anzahl lernforderlicher Aktivititen pro Jahr

Quelle: Mahoney, 2012, Die Rolle der Eltern in Bezug auf friihe Férdermassnahmen.
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(7500 durch Heilpadagoginnen und Heilpadagogen, 9900 durch Therapeutin-
nen und Therapeuten) gegeniiber. Frithférderung' oder Friththerapie ohne den
aktiven Einbezug der Familie erscheint somit nachvollziehbar wenig bis kaum
wirksam zu sein.

Es kann somit geschlussfolgert werden, dass in der Heilpadagogischen
Fritherziehung Familien dahingehend befihigt werden miissen, entwicklungs-
forderliche Situationen und Aktivititen zu schaffen, in denen verletzliche
Kleinkinder selbst aktiv sein und sich somit aufgrund des situativen Anreizcha-
rakters und ihrer eigenen Motivation zur Teilhabe entwickeln konnen. In dem
Ausmass, in dem es gelingt, fiir sie in jhren be- und erzieherischen Bezugsrau-
men lernforderliche Situationen zu schaffen, erscheint somit Entwicklungsfor-
derung moglich. Dies ist in diesem Beitrag mit familienorientiertem Handeln
vornehmlich gemeint.

Unterschiedliche Aspekte der Familienorientierung

Wenn wir in der Heilpadagogischen Fritherziehung beziehungsweise in
der Frithférderung von konkretem familienorientierten Handeln sprechen,
eroffnet dieses Konzept ein weites Spektrum an Interpretationsmdglichkei-
ten. Daher ist es sicher sinnvoll, sich einleitend den unterschiedlichen, teils
auch widerspriichlichen Verstindnismoglichkeiten zuzuwenden. Haufig wird
Familienorientierung mit dem Setting der Férderung in Verbindung gebracht.
Familienorientierung wird in diesem Sinne vor allem als aufsuchende Haus-
frithférderung verstanden, um im konkreten Lebenskontext des Kindes die
besten Transfereffekte im Er- und Beziehungsalltag mit seiner Familie zu
ermoglichen.

Uber diese historisch in Mitteleuropa stark verankerte Settingdefinition
(siehe Speck, 2003 bzw. Sohns, 2000) hinaus, kann Familienorientierung noch
weitere Aspekte umfassen:

» Kontinuierliche, stabile Prasenz einer fachlichen Ansprechperson fiir die
Familie in Bezug auf Entwicklungssorgen tiber einen gewissen Zeitrahmen
- zum Beispiel einmal wochentlich. Dieser Aspekt erscheint vor allem fiir
jene Unterstiitzungssysteme wichtig, die tendenziell von stark wechseln-
den Betreuungssystemen (Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Ein-
satz von Praktikantinnen und Praktikanten und so weiter) geprégt sind.

1  InDeutschland wird die hier zur Diskussion stehende Profession Friihforderung, in der
Schweiz Heilpddagogische Friiherziehung genannt. Im vorliegenden Beitrag werden beide
Begriffe verwendet.
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» Begleitung der Familie vom Zeitpunkt einer Diagnose an und Unterstiit-
zung beim Umgang mit den teils wechselnden Gefiihlslagen zwischen Ver-
zweiflung, Trauer oder auch Wut.

» Stiarkung desjenigen, was — im Sinne von Resilienz - in der Familie funk-
tioniert, um sich aus dieser Uberzeugung eigener Selbstwirksamkeit auch
jenen Kompetenzen zuzuwenden, die eine Familie in der Auseinanderset-
zung mit Behinderung oder drohender Behinderung benétigt, tiber die sie
aber moglicherweise noch nicht in ausreichendem Mass verfiigt. Dabei ist
der Fokus familienorientierten Handelns nicht nur auf die Ursprungsfa-
milie reduziert, sondern bedeutet manchmal auch, sich Grosseltern zuzu-
wenden, da diese sich bisweilen schwertun konnen, die Entwicklungs-
einschrinkungen ihres Enkelkindes zu verstehen beziehungsweise zu
akzeptieren oder bisweilen wie Léwinnen und Léwen fiir ihre Enkelkinder
kampfen - vor allem, wenn sie versuchen, Schuldige fiir die Entwicklungs-
probleme zu finden.

» Auseinandersetzung mit den Wiinschen und Erwartungen der Familien
und Erfassen und Ernstnehmen - vor allem zu Beginn der Frithforder-
arbeit — der Sorgen und Erwartungen der Eltern und Ableitung entspre-
chender Forderziele. Dies mag bei manchen Eltern mit bildungsfernem
Sozialisations- oder Migrationshintergrund teilweise eine grosse Heraus-
forderung fiir Fachkrifte darstellen, da eine gewisse Wort- und Sprachlo-
sigkeit oder Verstdndnisschwierigkeiten erlebbar sind.

» Beratung in Bezug auf unterschiedliche Aspekte des Lebens (Pretis, 2015;
Peterander, 2000). Inhaltlich bezieht sich dieses Beratungsangebot auf Fra-
gen und Anliegen der Eltern. Diese zielen — wie unten ausfithrlich dar-
gestellt wird - hiufig in Richtung Fordermdglichkeiten der Entwicklung,
langfristige Prognosen und weitere Unterstiitzungsmoglichkeiten (Pre-
tis, 2015). Beratung in Bezug auf rechtliche Fragen wird zwar von Seiten
der Eltern gewiinscht, gleichzeitig wird aber auch erlebt, dass diese nicht
immer in ausreichendem Mass gewihrleistet werden kann (Sarimski et al.,
2013).

» Orientierung auf Geschwisterbeziehungen. Geschwister verbringen in der
Regel einen langeren gemeinsamen Lebensabschnitt mit ihrem behinder-
ten oder von Behinderung bedrohten Bruder oder ihrer Schwester als die
Eltern. Wie Carpenter denn auch deutlich formuliert (2000), umspannen
Geschwisterbeziehungen eine zeitlich lingere Perspektive als jene der
Eltern-Kind-Beziehung, sodass auch auf diesen Aspekt ein Fokus in der
gemeinsamen Arbeit gelegt werden kann.

» Betrachtung des gesamten Familiensystems - das gerade mit der Ver-
letzlichkeit seines Kindes konfrontiert ist - in einem grdsseren sozialen
Umfeld im Rahmen eines 6kosozialen Modells, zum Beispiel im Sinne von
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Bronfenbrenner (1981). Dabei kénnen die Sozialkontakte der Familie im
Fokus sein, da hdufig zu beobachten ist, dass Familien behinderter Kinder
eine Veranderung im Sinne verstdrkter sozialer Riickzugstendenzen ihrer
eigenen sozialen Netzwerkbeziehungen wahrnehmen (Pretis, 1997). Aber
auch, dass Familien lernen konnen, gerade bei sehr auffilligen Beeintrach-
tigungen — zum Beispiel wenn ein fiinfjahriges Kind noch nicht frei laufen
kann und einen Kinderwagen benétigt oder wenn ausgepragte Korper-
dysmorphien vorliegen - mit erlebter sozialer Stigmatisierung umzuge-
hen. Wie oft starren Passantinnen und Passanten auf ein Kind mit Dys-
morphien oder horen Eltern im Supermarkt Kommentare, warum ein so
grosses Kind noch im Kinderwagen sitze. Familienorientierung kann somit
auch heissen, solche sozialen Riickzugsphdnomene zu thematisieren und
gemeinsam mit den Eltern Strategien zu deren Selbstbefdhigung zu entwi-
ckeln.

Aus den oben beschriebenen Handlungsfeldern resultieren auch unterschiedli-
che Rollenerwartungen an die Fachkrifte in der Heilpadagogischen Fritherzie-
hung. Teilweise konnen diese durchaus widerspriichlich erscheinen und sich
nicht immer mit jenen der Eltern decken: Eltern mégen in den Fachkraften ver-
starkt die Entwicklungsexpertinnen und -experten sehen (Pretis, 1998), wohin-
gegen sich die Fachkrifte viel starker als psychosoziale Begleitende verstehen.
Letzteren sollte bewusst sein, dass die Rolle der Heilpadagogischen Fritherzie-
herin fiir Eltern generell sehr ambivalent sein kann: Einerseits reprasentieren
Fachkrifte die Hoffnung auf Férderung eines Kindes, auf Selbstbefahigung der
Familie und Prévention von Behinderung. Andererseits stellen sie aber auch
Reprisentantinnen der Behinderung selbst dar, macht doch im Regelfall das
Vorliegen einer Diagnose beziehungsweise einer drohenden Behinderung den
Einsatz der Frithférderung tiberhaupt erst notig. Solche komplexen Zusam-
menhinge machen deutlich, dass Heilpddagogische Fritherziehung in hohem
Mass auf einem Dialog und der Kooperation mit den Eltern basiert und Fami-
lienorientierung auch bedeutet, dass «ohne Eltern nichts geht», ganz im Sinne
eines “Nothing about us without us”.

Einbezug des Mikro-, Meso- und Makrosystems im
familienorientierten Handeln

Wie erwihnt kann vor allem Bronfenbrenners 6kologisches Modell (1981) als
theoretische Basis familienorientierten Handelns in der Heilpadagogischen
Fritherziehung angesehen werden. Jedes Kind wird nach diesem Modell als
Teilsystem unterschiedlicher Systemebenen, zum Beispiel des Mikrosystems
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Eltern-Kind, verstanden. Diese unmittelbare Entwicklungsumwelt teilen sich
im Regelfall alle Familienmitglieder im Sinne einer gemeinsamen Lebenswirk-
lichkeit, was intensive Austauschprozesse ermoglicht, angefangen bei der hau-
figen Anwesenheit und Verfiigbarkeit ihrer Mitglieder bis hin zu intensiven
Interaktionen, die unter anderem die Bindung, Pflege oder Kommunikation
betreffen. Dieses Mikrosystem ist im ersten Lebensjahr mit hoher Wahrschein-
lichkeit der Hauptmotor und die Hauptquelle fiir die kindliche Entwicklung
und deren Forderung. Damit wird auch erklirt, warum Heilpadagogische
Fritherziehung sich letztlich primér auf dieses Mikrosystem konzentriert, da
die Potenziale der beteiligten Akteurinnen und Akteure in diesem Mikro-
system mit ihrem Tun und ihren Einstellungen dazu beitragen, dass sich ein
verletzliches Kleinkind bestméglich entwickeln kann. Im Sinne transaktiona-
ler Modelle wirkt das verletzliche Kleinkind durch sein Tun auch wiederum
auf dieses System zuriick. Dies ist insofern wichtig, weil hdufig davon ausge-
gangen wird, dass es eine rein linear-kausale Beziehung zwischen elterlichem
Verhalten und der Entwicklung des Kindes gibt. Es ist aber auch das Gegen-
teil zu beobachten, ndmlich dass auch das Tun und die Interessen des Kindes
einen deutlichen Einfluss auf das Erziehungs- und Forderverhalten der Eltern
ausiiben. Damit wird auf den hypothetischen Hauptmotor der Entwicklungs-
forderung verwiesen, und zwar auf Feinfiihligkeit und Responsivitit, mit
welchen die Eltern auf Beziehungs- und Interessenssignale der Kinder einge-
hen. So erfolgt eine gegenseitige Beeinflussung beziehungsweise Passung der
Systemakteure. Wer kennt nicht die unterschiedlichen Interessensphasen der
Kinder beziiglich Dinosauriern, Meerestieren, dem Weltraum und so weiter,
die dann dazu fithren, dass Eltern Entwicklungsumwelten schaffen, die diesen
Interessen entgegenkommen. Das heisst, dass auch die Eltern die komplizier-
ten Namen von spezifischen Dinosauriern et cetera kennen, weil sie sich im
Mikrosystem auf die Lebenswirklichkeit ihres Kindes einlassen. Bei Kindern
mit Behinderung ist dieser Passungsprozess bisweilen gefahrdet, weil Eltern im
Regelfall keine Erfahrung beziehungsweise wenig Vorwissen iiber die Situation
eines Kindes mit besonderen Bediirfnissen haben und entweder unsicher oder
tiberinvolviert reagieren kénnen. Die Heilpadagogische Fritherzieherin agiert
im Normalfall in diesem Mikrosystem und versucht im Sinne von Mahoney
(2012) die Eltern dafiir zu sensibilisieren, lernforderliche Aktivitaten verstarkt
einzusetzen, um eine solche Passung zwischen der kindlichen und der elterli-
chen Welt zu férdern.

Uber all dies hinaus darf nicht vergessen werden, das sich auch die Friih-
forderung in entsprechenden Makrosystemen bewegt, das heisst in Systemen,
die Einfluss auf das Kind haben, zu denen das Kind jedoch méglicherweise kei-
nen direkten Kontakt hat. Das betrifft die Wohnsituation, die lokale Umgebung
(Spielplatze, Supermarkt, Schwimmbad) oder auch generelle soziale Lebens-
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welten, wie das Viertel et cetera). Fiir die Heilpddagogische Fritherzieherin
wird es einen Unterschied machen, ob sie Kinder in einem sozialen Brenn-
punkt mit limitierten sozialrdumlichen Méglichkeiten und Spielpldtzen oder
aber Kinder in einem Villenvorort mit Park und Pool fordert.

Konzeptionell sind auch noch Aspekte des Mesosystems zu beriicksichti-
gen, wie die Anwesenheit anderer Geschwisterkinder beziehungsweise auch
die Verfiigbarkeit von Diensten. Gerade im Rahmen inklusiven pddagogischen
Tuns mogen Meso- und Makrosysteme zukiinftig stirkere Relevanz haben,
da Heilpadagogische Fritherziehung bislang haufig im Mikrosystem Familie
mit dem Fokus auf mobiler Hausfrithférderung agierte und der Transfer von
Fahigkeiten und Kompetenzen in Richtung Meso- und Makrosystem dabei
teilweise etwas vernachldssigt wurde. Gleichzeitig zeigen sich aber gerade auch
im Meso- und Makrosystem bedeutsame Verdnderungen: Solche betreffen
zum Beispiel die vermehrte Betreuung von Kleinkindern in Kinderkrippen,
was auch Auswirkungen auf die Heilpddagogische Friiherziehung haben kann,
da es sich fiir Fachkrifte als zunehmend schwieriger erweisen kann, Familien-
orientierung umzusetzen, weil Familien aufgrund ihrer Berufstatigkeit nicht
zuletzt terminlich schwerer erreichbar sein kénnten.

Ohne Beriicksichtigung dieses Beziehungsrahmens lduft die Heilpadagogi-
sche Fritherziehung Gefahr, bei verletzlichen Kleinkindern keine iiber die iibli-
che Erziehung hinausgehenden Effekte zu erzielen, wie bereits Schlack (1991)
in seiner durchaus kritischen Einschitzung der Friithférderung beschrieb.

Erwartungen der Eltern als Ausgangspunkt
familienorientierten Handelns

Drei Wiinsche konnen zu Beginn der Heilpadagogischen Fritherziehung fiir
die Eltern eine grosse Rolle spielen, ndmlich der Wunsch nach:

» Diagnosewissen (Was ist los mit meinem Kind?),
» Interventionswissen (Was kann ich tun?),
» Prognosewissen (Was kann ich erwarten, wie geht es weiter?).

Auch wenn die Auseinandersetzung mit einer Diagnose und der damit verbun-
dene Prozess im Regelfall fiir Familien durchaus schmerzlich sein kann, schil-
dern viele Eltern, dass das Vorliegen einer korrekten Diagnose letztlich auch
eine gewisse Erleichterung darstellt. Die Ungewissheit, nicht zu wissen, was los
ist, wird teilweise als belastender erlebt, als die Gewissheit der Diagnose selbst.
Deshalb erscheint es auch so wichtig, den Prozess der Diagnosestellung bei
verletzlichen Kleinkindern sehr behutsam und ausfiihrlich durchzufiihren. Die
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teilweise géngige Praxis, dass Diagnosen in Richtung Autismus-Spektrum-Sté-
rung im Rahmen von 10- bis 15-miniitigen Abklérungen bei Kinderfacharz-
tinnen und -drzten gestellt werden, wie dies Eltern in Selbsthilfegruppen bis-
weilen beschrieben haben (Riickmeldung von Fachkriften in der Steiermark,
2014), ist mehr als fragwiirdig. Von Seiten der Eltern sollte hier verstirkt darauf
hingewiesen werden, dass sie ein Anrecht darauf haben, korrekt, ausfiihrlich
und differenzialdiagnostisch genau dariiber informiert zu werden, welche Dia-
gnose fiir ihr Kind vorliegen konnte.

Das Vorliegen einer Diagnose ermdglicht im Regelfall die Diskussion
moglicher Interventionen oder schafft — aus der Sicht der Eltern — Gewissheit,
etwas fiir ihr Kind tun zu kénnen. Die meisten Eltern wollen etwas tun und
im Sinne ihrer eigenen Selbstwirksambkeit einen Beitrag in Richtung Entwick-
lungsférderung ihres Kindes leisten. Dies ist sogar bei Familien extrem sozial
benachteiligter Kinder zu beobachten, auch wenn sich die Umsetzung in die-
sen Familien bisweilen als schwierig erweist. Je stirker Eltern erleben, dass sie
aktiv im Sinne von Handlungsfihigkeiten etwas tun konnen, desto geringer
scheint deren erlebte Belastung (Dunst et al., 2007).

Eng damit verbunden ist das nachste Anliegen der Eltern, ndmlich wissen
zu wollen, was im Zusammenhang mit einer vorliegenden Diagnose und mog-
lichen Interventionen zu erwarten ist. Je jiinger ein Kind ist, desto schwieriger
ist es jedoch, aufgrund der méglichen Entwicklungspotenziale eine eindeutige
Prognose zu stellen. Hiufig wird sich dieses Prognosewissen im Bereich der
Heilpadagogischen Fritherziehung darauf konzentrieren, den Eltern mogliche
Inklusionsszenarien® in Bezug auf Kita, Schule, Arbeitsmarkt und selbststdndi-
ges Leben aufzuzeigen, sind doch Eltern im Regelfall nicht auf die Geburt und
Erziehung eines Kindes mit Entwicklungsproblemen vorbereitet und verfiigen
daher auch kaum iiber konkretes Handlungswissen in Bezug auf Unterstiit-
zungsleistungen und entsprechende Zustidndigkeiten.

Modelle familienorientierten Handelns

Unter Bezugnahme auf die moglichen unterschiedlichen Rollenerwartungen
und Auftrage in der Heilpadagogischen Fritherziehung sowie Sorgen und
Anliegen der Eltern lassen sich unterschiedliche Modellvorstellungen (siehe
Abbildung 2) des Herangehens an Familien erkennen, ohne gleichzeitig den
Anspruch zu erheben, dass nur ein Zugang der richtige wire.

2 Siehe dazu auch www.early-inclusion.eu.
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Abbildung 2: Ausgewihlter Uberblick iiber Modellzugiinge zum Konzept
Familienorientierung

Entwicklungsférderung durch Familien ,orchestrierte” Eltern-Kind-

i Interaktionen (Guralnick 2005)
i Das Fokussieren alterlicher Kompetenzen und Bediirfnisse Beratung
und Begleitung (Peterander 2000)
i Hilfe bei der Entscheidungsfindung durch Partizipation und
Kommunikation (Dunst & Trivette 2002)
Familien- 3 Veranderbarkeit von Entwicklung durch tégliche Routinen (McWiliam
orientierung 1992, Mahonney 2013)
i Der Sozialraum als Entwicklungsagens (Geschwister, Grosseltern)
(Pretis 2005)
! Beziehung und Empathie als Agens der Entwicklungsverdnderung
(Dattler 2009)
! Das Setting als ein Agens der Veranderung (mobile Hausfriihférderung)

(Speck 2003, Sohns 2000)

Quelle: Pretis, 2014a.

Michael Guralnick (2005, 14) versteht familienorientierte Entwicklungsfor-
derung vor allem als Gestalten familienorchestrierter Eltern-Kind-Interaktionen.
Sein Modell fokussiert darauf, dass Familien Lernsituationen gemeinsam mit
dem Kind schaffen beziehungsweise orchestrieren. Analog zur Metapher des
Orchesters, in welchem die Musizierenden - basierend auf ihren jeweiligen
Kompetenzen - alleine ihr jeweiliges Instrument spielen, verweist dies auf
selbstwirksame, von Eltern erméglichte Lernrdume fiir ein Kind. Dazu brauche
es elterliche Fihigkeiten wie Responsivitdt, adiquate Rahmenbedingungen wie
eine sichere Umwelt, aber auch Fihigkeiten auf Seiten des Kindes. Entwick-
lungsforderung sei dann erfolgreich, wenn es zu einer Passung dieser Faktoren
komme. Die Funktion der Frithforderung ist nach Guralnick somit, diese Pas-
sung durch Feedback und Ideen der Beziehungs- und Spielgestaltung zwischen
Eltern und Kind zu verbessern.

In Anlehnung daran hebt Franz Peterander (2000) in seinem Konzept her-
vor, dass es im Rahmen der Familienorientierung wichtig sei, vor allem auf die
Bediirfnisse der Familie einzugehen. Methodisch konne daraus ein Schwerpunkt
in Richtung Beratung und Information beziehungsweise Begleitung der Eltern
in ihrem Lern- und Erziehungsprozess mit ihren Kindern abgleitet werden.

Carl Dunst (2002) fokussiert in seinem Modell der Familienorientie-
rung schwerpunktmissig auf die Partizipation und Kommunikation zwischen
Fachkrdiften und Eltern. Partizipation heisst dabei, dass Eltern vor allem darin
gestarkt werden, selbst als passend erachtete Entscheidungen fiir sich und fiir
ihr Kind zu treffen. Der Aspekt der Kommunikation verweist darauf, dass
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familienorientiertes Tun auf einem respektvollen und verlasslichen Umgang
mit Familien basiert.

Ein stérker alltagsorientiertes Konzept familienorientierten Handelns ver-
treten Robin McWilliam (1992) oder Mahoney (2012). Diese Autoren gehen
davon aus, dass sich fachliches familienorientiertes Handeln vor allem auf
alltigliche Routinen gemeinsam mit dem Kind konzentrieren sollte. Solche
betrifen bei kleinen Kindern vor allem Situationen des Fiitterns, des Wickelns
und der korperlichen Pflege, die somit zu lern- und beziehungsforderlichen
Ankniipfungspunkten zwischen Eltern und Kind werden konnten.

Im Kontext psychoanalytischer Modellbildung verweist hingegen Wilfried
Datler (2009) auf die Wichtigkeit der Beziehungsfihigkeit und Empathie der
Eltern, im Besonderen der Miitter, um hier vor allem eine Beziehungsbriicke
zwischen Eltern und Fachkraft beziehungsweise zwischen Kind und Fachkraft
aufzubauen.

Pretis (2005) versteht unter Familienorientierung vornehmlich die Einbe-
ziehung des relevanten Sozialraums der Familie als Entwicklungsagens. Dabei
soll neben dem Sozialraum der Eltern auch derjenige der Geschwister und
Grosseltern einbezogen werden. Doch vor allem muss der Einbezug des Sozi-
alraums des Kindes als dusserst relevant betrachtet werden. Das bedeutet in der
Umsetzung beispielsweise, dass gemeinsam mit der Fachkraft und der Familie
Spielplatze aufgesucht oder Interaktionen mit befreundeten Personen sowie im
offentlichen Raum im Rahmen méglicherweise belastender Situationen beob-
achtet beziehungsweise bearbeitet werden.

Otto Speck (2003) beziehungsweise Armin Sohns (2000) verstehen Fami-
lienorientierung vor allem im Sinne des ganz zu Beginn erwéhnten aufsuchen-
den Settings. Familienorientierung werde dann umgesetzt, wenn die Fordersi-
tuation im natiirlichen Umfeld des Kindes stattfinde.

Diese dargestellten konzeptionellen Zugange fokussieren auf unterschied-
liche Zielperspektiven wie Information, Partizipation, Transfermoglichkeiten
der Forderung in den familidren Alltag oder der Sozialraum, und beno-
tigen deshalb gleichzeitig auch unterschiedliche Kompetenzen auf Seiten der
Fachkrifte (siehe Tabelle 1) beziehungsweise wissenschaftliche Evaluation in
Bezug auf deren Wirksambkeit.

Wie Tabelle 1 verdeutlicht, wird die Evidenz der Modelle recht unter-
schiedlich bewertet. Empirisch belegt sind die Evidenz familienorchestrier-
ter Aktivitdten bei Michael Guralnick beziehungsweise die Partizipation und
Kommunikation bei Dunst (2002). Auch der Transfer in die tagliche Routine
ist empirisch gut belegt. Mitteleuropéische Konzepte, welche das Setting oder
den Sozialraum betreffen, sind hingegen eher heuristisch ausgelegt und evi-
denz-basierte Daten fehlen hier bisher.
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Tabelle 1: Notwendige Kompetenzen der Fachkrafte und deren
eingeschitzte Evidenz

Notwendige fachliche Eingeschdtzte Evidenz
Kompetenzen

Beratung, Information Wissen liber Diagnosen und Empirisch belegt in Bezug
Prognosen auf Elterntrainings und

Zufriedenheitsstudien (z. B.
Lanners und Mombaerts,

2000)
Familienorchestrierte Akti- Verdnderungswissen Empirisch belegt (Guralnick,
vitdten 2005)
Partizipation und Verdnderungs- und Empirisch belegt
Kommunikation Prognosewissen (Dunst, 2002)
Transfer in tagliche Routinen | Verdnderungswissen Empirisch belegt (Gruppe um

McWilliam, 1992)

Beziehungsorientierte Be- Wissen iber psycho- Einzelfallstudien

gleitung dynamische Prozesse (z.B. Datler, 2009)

Sozialraum als Agens Veranderungs- und Einige Daten verfligbar (Lan-
Prognosewissen ners und Mombaerts, 2000)

Setting als Agens Verdnderungswissen Mehr Daten erforderlich

Quelle: Eigene Erarbeitung.

Familienorientierung aus der Sicht der Eltern

Die vorhergehenden Abschnitte hoben vornehmlich die Sicht von Fachkriften
hervor. Geringes wissenschaftliches Interesse hingegen wurde bislang der Frage
entgegengebracht, was die Eltern selbst unter Familienorientierung verstehen.
Eine von Pretis 2014/15 in fiinf norddeutschen Bundeslindern durchgefiihrte
grossangelegte Elternbefragung (Pretis, 2014b; 2015) mit dem Fokus auf Fami-
lienorientierung befragte Eltern, was diese unter dem Konstrukt Familienori-
entierung verstehen. Die Ergebnisse der offen gestellten Fragen verdeutlichten,
dass Eltern durchaus noch anderes unter Familienorientierung verstehen als
die Fachkrifte (siehe Tabelle 2).

Auf der Basis dieser offenen Frage und der danach durchgefiihrten inhalts-
analytischen Kategorienbildungen zeigte sich, dass vor allem die Beriicksich-
tigung des familiaren Umfelds den Hauptfokus des Verstindnisses von Fami-
lienorientierung darstellt, gefolgt von Beratung und Einbeziehung der Eltern.
Uberraschenderweise lassen die Daten den Schluss zu, dass das Setting der
mobilen Hausfriithférderung, welches im mitteleuropéischen fachlichen Dis-
kurs eine grosse Rolle spielt, mit einer Antworthiufigkeit von ungefahr drei
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Tabelle 2: Inhaltsanalytische Zuordnung der Antworten der Eltern

Inhaltsanalytische Kategorie: Familienorientierung in der Friihférderung n
bedeutet fiir mich

Familidres Umfeld beriicksichtigen (Einbeziehung von Geschwistern, Riicksicht auf 525
berufliche Anforderungen der Eltern, Terminorganisation und Beriicksichtigung

besonderer familidrer Bediirfnisse ...)

Beratung 373
Einbeziehung der Eltern (in den Forderprozess selbst) 255
Fokus auf die kindliche Entwicklung 83
Haltungen/Persdnlichkeitseigenschaft die Fachkraft betreffend 75
Fordermdglichkeiten fiir Eltern 55
Sonstiges 53
Frihférderung im vertrauten Umfeld 52
Ressourcen/Defizitorientierung 19
Erméglichen von Sozialkontakten 16
Absprache mit anderen Fachkraften T
Gesamtanzahl der Antworten (Mehrfachantworten moglich) 1529*

* In 12 Féllen wurde moglicherweise die Frage nicht verstanden.

Quelle: Pretis, 2014b, 93.

Prozent eine eher untergeordnete Rolle spielte. Es muss allerdings in Betracht
gezogen werden, dass durch den hohen Anteil mobiler Frithférderung in
Norddeutschland méglicherweise die Eltern das Setting als so selbstverstind-
lich erachteten, dass sie es nicht explizit benannten. Dennoch verdeutlichen
die Daten auch, dass die Fokussierung mitteleuropéischer Frithférderung auf
eine mobile, aufsuchende Hausfriihférderung moglicherweise zu stark von
fachlich-konzeptionellen Uberlegungen und nicht so sehr von den Wiinschen
der Eltern geprégt ist. Freilich muss darauf hingewiesen werden, dass es bei
sehr kleinen Kindern, bei Kindern mit komplexen Entwicklungsschwierigkei-
ten oder bei sehr weiter Entfernung zur Frithférderstelle durchaus sinnvoll sein
kann, den Fokus stirker auf mobile Hausfrithférderung zu legen, um zu ver-
meiden, dass die Frithférderung selbst zu einem weiteren Belastungsfaktor fiir
die Eltern wird.

Die Daten vermitteln des Weiteren auch, dass die Durchfithrungszeiten
der Frithférderung, die Bezugnahme auf die Bediirfnisse und Wiinsche der
Eltern sowie die Beratung und der Einbezug der Eltern die wichtigsten Aspekte
aus Elternsicht darstellen.

Dies sollte in der weiteren Konzeptbildung von Frithférderstellen durch-
aus verstarkt Beriicksichtigung finden, kann aber mit fachlichen Modellen
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kollidieren, die davon ausgehen, dass Frithforderung zum Beispiel stirker im
héuslichen Setting wirke als im Frithférderzentrum selbst. Wunschtermine der
Eltern am Abend oder am Wochenende kdnnen zudem die Vereinbarkeit von
Arbeit und Familie der Fachkrifte erschweren. Das Eingehen auf die Wiinsche
der Eltern kann im Einzelfall auch mit dem theoretischen Rahmen beziehungs-
weise den Forderzielen der Fachkrifte im Widerspruch stehen.

Vom Haltungs- zum Handlungsmodell in der Familienorientierung

Der Transfer des Konzepts der Familienorientierung von einem Haltungs- in
ein Handlungsmodell stellt eine grosse Herausforderung dar. Denn die meis-
ten Fachkrifte im Frithférder- und Friththerapiebereich wiirden mit hoher
Wahrscheinlichkeit angeben, dass Familienorientierung auch aufgrund des
wissenschaftlichen Konsenses eine wichtige Haltung in der gemeinsamen
Arbeit mit Familien und kleinen Kindern darstelle und dass sie demnach auch
familienorientiert handeln wiirden.? Haltungsmodelle tendieren jedoch biswei-
len dazu, zu philosophischen Leerformen zu werden, da ihnen im Sinne der
sozialen Erwiinschtheit viele Fachkrifte zustimmen wiirden. Auf der Hand-
lungsebene konnen jedoch teilweise durchaus divergierende Aktivititen damit
verbunden sein. Moore und Larkin (2005) verweisen auf der Handlungsebene
auf eher sehr heterogene Definitionen und somit auch auf sehr unterschiedli-
che Zuginge, wie denn Familienorientierung letztlich gelebt, erfassbar sowie
gemessen werden konnte.

King et al. (2004) fassen den wissenschaftlichen (Haltungs)Konsens in
Bezug auf Familienorientierung wie folgt zusammen:

» Eltern kennen ihre Kinder selbst am besten und wollen (im Regelfall) nur
das Beste fiir sie.

» Familien sind einzigartig und gleichzeitig unterschiedlich.

» Die bestmogliche Kindesentwicklung geschieht im Kontext einer unter-
stiitzenden Familie und eines forderlichen Sozialraums. Dem Kind wird
dann bestmoglich geholfen, wenn der Familie geholfen wird, das heisst,
wenn auch die elterlichen Kompetenzen gestirkt werden (Peterander,
2000).

» Die Familie und nicht die Fachkrifte spielen die entscheidende Konstante
im Leben eines Kindes.

3 Es wird hier auf die Literatur von Speck (2003), Peterander (2000) und Pretis (2005)
verwiesen, die im deutschen Sprachraum die Bedeutung familienorientierten Handelns in
den letzten drei Jahrzehnten hervorheben.
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» Die Familie ist (im Regelfall) am besten in der Lage, die Bediirfnisse und
das Wohlergehen des Kindes wahrzunehmen. Es geht um ein Matching
zwischen Bediirfnissen und Angeboten.

» Die Familie hat die Moglichkeit zur Wahl und die Fahigkeit zur Entschei-
dung.

» Nicht nur das Kind, sondern auch die Familie wird als Hilfeempfangerin
angesehen (Sohns, 2000).

» Forderung ist somit ein Dialog mit der gesamten Familie im Sinne einer
Erziehungspartnerschaft (Dunst et al., 2007).

Dieser klare Konsens auf der Haltungsebene darf jedoch nicht iiber die grossen
Schwierigkeiten beziiglich der Erfassbarkeit des Konstrukts der Familienori-
entierung auf der Handlungsebene hinwegtiduschen, wobei jedoch Wirkungen
vornehmlich nur auf der Handlungsebene gemessen werden konnen. Im Fol-
genden werden die wichtigsten Zusammenhinge zwischen Familienorientie-
rung und den Wirkungen der Friithférderung aufgelistet:

» Eltern sind durchaus in der Lage, Unterschiede in der Umsetzung famili-
enorientierten Handelns in der Frithférderung wahrzunehmen.

> Der Erfolg der Familienorientierung steht in hohem Masse mit Kont-
rolliiberzeugungen und Coping der Eltern im Zusammenhang, indem sich
Eltern aufgrund der Frithférderung als zufriedener, selbstwirksamer und
mit mehr Teilhabemoglichkeiten erleben.

» Es zeigen sich durch die Familienorientierung kaum Wirkungen in Bezug
auf den erlebten elterlichen Stress in der Erziehung eines Kindes mit
Behinderung.

» Schwer tberpriifbar erscheinen Zusammenhinge zwischen familienori-
entierten Services und Entwicklungsparametern der Kinder. Pretis (2015)
konnte zwar statistisch signifikante Korrelationen zwischen erlebten Ford-
ereffekten und familienorientiertem Handeln der Fachkrifte beschreiben.
Aufgrund des korrelativen Charakters der Studie konnte die Richtung der
Zusammenhinge jedoch nicht ndher bestimmt werden, denn genauso
wire eine Interpretation méglich, dass jene Familien, die erhohte Forde-
reffekte erleben, dies als familienorientierter erleben.

» Dunst et al. (2007) konnten in ihren sehr komplexen Studien darlegen,
dass Familienorientierung vor allem mit erlebter Mitbestimmung sowie
Mitsprache und héheren Kontrolliiberzeugungen einhergeht und somit
zur Entlastung der Familie und zum Empowerment beitrégt.

» Weitere Kolleginnen konnten Zusammenhinge zwischen Familienori-
entierung und dem Losen von Problemen in der Familie und elterlichen
Erziehungskompetenzen belegen (Law et al., 2003).
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Die meisten Autorinnen und Autoren kommen somit zu dem Schluss, dass
Familienorientierung vor allem einen Mehrwert eines Frithforderprogramms
darstellt (Law et al.,, 1998). Auf der Handlungsebene der Fachkrifte bleibt
jedoch das Dilemma, dass Familienorientierung ein sehr offener Begriff ist
und deshalb viel deutlicher herausgearbeitet werden miisste, welche konkreten
Handlungen auf Seiten der Fachkrifte mit erlebter Familienorientierung von
Seiten der Eltern einhergehen sollten.

Familienorientiertes Handeln

Vor allem Dunst et al. (2006) widmeten sich in ihren Studien der Operatio-
nalisierung des Konstrukts Familienorientierung. Damit trugen sie einerseits
dazu bei, empirische Daten im Zusammenhang mit Familienorientierung
zu sammeln. Gleichzeitig boten ihre Messinstrumente auch die Moglichkeit,
familienorientiertes Handeln auf einzelne konkrete und beobachtbare Ver-
haltensweisen von Seiten der Fachkrifte herunterzubrechen. Vor allem die
12-teilige Skala (siehe Tabelle 3) zur Erfassung familienorientierten Handelns
fir Eltern ermoglicht es, das mehrdeutige Konstrukt Familienorientierung in
Richtung beobachtbaren Handelns zu transformieren. Dazu operationalisieren
die Autoren Familienorientierung — wenn auch deutlich auf die amerikanische
Tradition fokussiert — tiber die beiden Komponenten Beziehungsorientierung,
also wie Fachkrifte mit Familien kommunizieren, und Partizipation bezie-
hungsweise Teilhabeorientierung, also in welchem Ausmass Eltern sich aktiv an
der Frithforderung beteiligen kénnen beziehungsweise Entscheidungstragende
sind.

Mit Hilfe dieser Items kann nun erstmals anhand konkreter Aussagen und
Fragestellungen erhoben werden, inwiefern Frithforderstellen oder Heilpada-
gogische Fritherzieherinnen diese Aspekte in ihrer tiglichen Arbeit nicht nur
beriicksichtigen, sondern auch leben. Dabei erscheint gerade der teilhabeorien-
tierte Aspekt der elterlichen Entscheidungsfindung wichtig, weil dieser mog-
licherweise im deutschsprachigen Raum noch Entwicklungsbedarf aufweist.
Entwicklungsbedarf zeigt sich zum Beispiel bei der Frage, inwiefern sich Eltern
Fachkrifte der Frithforderung selber aussuchen, die Frequenz und Inhalte
mitbestimmen oder - wie zum Beispiel in Kanada - zwischen Programmen
(Hausfrithforderung, Spielgruppe, Elterntraining et cetera) wéhlen konnen.
Dabei stellt sich die Frage, ob die Fachkrifte auch respektieren kénnen, dass
letztlich die Eltern selbst Entscheidungen in Bezug auf kindliche und fami-
lidre Belange in der Frithforderung treffen konnen und sollen. Dies mag fiir
viele Fachkrifte durchaus eine Herausforderung darstellen, da auch beobacht-
bar ist, dass sich einige Eltern in der Frithférderung vor allem in Bezug auf
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Tabelle 3: Skala zur Erhebung von Familienorientierung

Beziehungsorientierte Aspekte
1. halt sich an Absprachen
2. hért sich meine Sorgen/Anliegen wirklich an
. erkennt die Starken meines Kindes und meiner Familie

3
4. steht meinem Kind und der Familie positiv gegeniiber
5. erkennt die positiven Dinge, die ich als Elternteil tue
6

. versteht die Situation meiner Familie und meiner Kinder

Teilhabeorientierte Aspekte

1. hilft mir, aktiv zu sein, um erwiinschte Hilfe und Unterstiitzung zu bekommen
2. versorgt mich mit Informationen, damit ich gute Entscheidungen treffen kann
reagiert auf meine Anliegen nach Rat und Hilfe

. hilft mir, mehr {iber die Dinge zu erfahren, die mich interessieren

unterstiitzt mich in meinen Entscheidungen

o v AW

. ist flexibel, wenn sich die Situation meiner Familie andert

Quelle: Dunst et al., 2006, 43.

Entscheidungsprozesse oder aber auch in Bezug auf die Formulierung eigener
Wiinsche, Bediirfnisse oder Forderziele durchaus schwertun. Dies kann mit
fehlenden Sprachkenntnissen zu tun haben, aber auch mit einer haufig erleb-
ten Sprachlosigkeit der Eltern in Bezug auf die Verletzlichkeit ihrer Kinder.
Deutlich davon abzugrenzen sind Eltern, die vermehrt einem Konsumenten-
modell in der Frithférderung folgen. Diese Eltern kommen héiufig mit sehr
klaren Vorstellungen in die Frithforderung, verfiigen meist {iber einen guten
Bildungshintergrund, Zugang zu neuen Medien und stammen aus stidtischen
Lebenszusammenhangen.

Fiir eine Vielzahl von Eltern mag jedoch der Ausgangspunkt familienorien-
tierten Tuns die durchaus banal klingende Aussage sein, dass die gemeinsame
Arbeit mit Familien an dem Punkt ansetzt und beginnt, was Familien konnen.
Dies kann in Familien mit eigener psychischer Verletzlichkeit oder psychiat-
rischer Erkrankung das Einhalten von vereinbarten Terminen sein, bei ande-
ren Familien das Herstellen einer minimalen Kooperationsbereitschaft bezie-
hungsweise eines minimal forderlichen Arbeitsumfelds fiir die Frithférderung
im hauslichen Kontext. Bei anderen Familien mag dies durchaus auch eine
kritische Reflexion von Forderzielen beziehungsweise Fordermethoden sein.

In der bereits erwdhnten Studie (Pretis 2014b; 2015) zeigten sich hoch sig-
nifikante positive Zusammenhénge zwischen Familienorientierung der Dienste
und (subjektiv) erlebten Fordereffekten der Fachkrifte, jedoch keine Zusam-
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menhinge zwischen erlebter Familienorientierung und dem Setting (Haus-
frihférderung versus Kindergarten oder Férderung in einem Zentrum). Ein
weiterer Schwerpunkt lag in der Erhebung des subjektiven Verstandnisses von
Familienorientierung durch die Eltern. Dabei verdeutlichen die Ergebnisse,
dass Fachkrifte wenig tiber die elterlichen Bilder und Konzepte von Familien-
orientierung wissen und verfiigbares Wissen primér auf den Einschitzungen
von Miittern beruht (80 % der Fragebogen wurden auch von Miittern ausge-
fullt). So kann Familienorientierung auch bedeuten, den Blick vermehrt auf die
Einbindung der Viter in die Frithférderung zu lenken, da iiber deren Verstind-
nis oder Einschitzung wenig bekannt ist. Dies stellt insofern eine grosse Her-
ausforderung dar, als der Kontakt der Frithférderung zum Mikrosystem Fami-
lie durch die zunehmende frithe Betreuung von Kindern in Krippen und Kitas
generell erschwert erscheint. In diesem Kontext nochmals die Viter verstarkt
hereinzuholen, bedeutet meist harte Arbeit fiir die Fachkrifte. Die Férderung
oder Therapie eines Kindes im Krippen-, Kindergarten- oder Therapiesetting
ohne Eltern erscheint hingegen einfach.

Die empirische Auseinandersetzung mit dem Konstrukt Familienorientie-
rung verdeutlicht jedoch auch, dass familienorientiertes Arbeiten zwar einen
wichtigen Faktor in Bezug auf die Wirksamkeit von Heilpddagogischer Frii-
herziehung und Frithférderung darstellt, jedoch keineswegs als heilige Kuh
angesehen werden darf. Gerade Karoly et al. (2010) beschreiben, dass erstens
die Ganzheitlichkeit von Forderansatzen, zweitens die Passung der Forderpro-
gramme an die Bediirfnisse der Familie und drittens das Ausbildungsniveau
der Fachkrifte jene bedeutsamen Faktoren sind, welche den Effekt von Friih-
forderung erhohen. Trotz der durchwegs vielversprechenden positiven Zusam-
menhinge zwischen Familienorientierung und erlebten Fordereffekten stellt
Familienorientierung empirisch einen wichtigen Mehrwert eines Programms
dar, nicht jedoch den alles erkldrenden Wirkfaktor, der die Effektivitit oder
Effizienz eines Programms ausmacht. Auch Pretis (2015) konnte zeigen, dass es
zwar hoch signifikante Zusammenhénge zwischen Familienorientierung und
erlebter Wirksamkeit der Friithfordermassnahme gab, dass Familienorientie-
rung jedoch nur weniger als fiinf Prozent zu diesen erlebten Fordereffekten
beitrug. Weitere Wirkfaktoren wurden zwar in dieser Studie nicht erhoben, aus
der Literatur (Karoly et al., 2010) lassen sich jedoch das Ausbildungsniveau
der Fachkriafte, die Ganzheitlichkeit des Programms und die Passung zwischen
Programmangeboten und den Bediirfnissen der Familien als weitere wichtige
Komponenten frither heilpddagogischer Forderung erkennen.

106



Ausblick

Soll Familienorientierung weiterhin eine gewichtige Rolle spielen, miissen
auch neue Ankniipfungspunkte zu den Familien gefunden werden. Erste
Verdnderungen im Inanspruchnahmeverhalten der Eltern und in der Ange-
botsstruktur sind bereits erkennbar. Laut den Ergebnissen der FranzL-Stu-
die (vgl. Hock, 2012) (Resultate IIT) erbringen bayerische Frithforderstellen
fast die Halfte (48,2 %) ihrer Friihforderleistungen in der Kita. Diese Zahlen
decken sich - wenn auch unter anderen historischen Agiden - mit der thiirin-
gischen FOGS-Studie. Hartmann et al. (2004) beschreiben, dass in Thiiringen
60,1 % der Frithférderung meist in der Kita stattfinden. Auch die ISG-Daten
(2012, 90) verweisen darauf, dass Frithforderleistungen sehr héufig in der Kita
erbracht werden. Diese Befunde kdnnten - zusammen mit den Daten aus der
norddeutschen Studie von Pretis (2014b; 2015) - das traditionelle Konzept der
primiér aufsuchenden mobilen Hausfrithférderung unter Zugzwang bringen,
neben 6konomischen Uberlegungen der Leistungstriger (Kommunen, Kran-
kenkassen) dahingehend, dass durch eine verstirkte ambulante Umsetzung die
Fallzahlen bei gleichbleibender personeller Ausstattung durch den Wegfall von
Fahrzeiten und Fahrtkosten hoher werden. Befanden sich zudem zum Beispiel
mehrere Kinder mit erhéhtem Hilfebedarf in der gleichen Kita oder finde die
Forderung ambulant in einem Frithforderzentrum statt, kénnten bei gleichem
Budget mehr Kinder und Familien betreut werden. Dabei darf freilich nicht
vergessen werden, dass bei sehr kleinen Kindern, bei Kindern mit komplexen
Beeintrachtigungen oder im Bereich sozial benachteiligter Familien die aufsu-
chende Arbeit in hohem Mass entlastend wirken kann, beziehungsweise dass
im Bereich sozial marginalisierter Familien moglicherweise der Hausbesuch
die einzige Moglichkeit sein kann, im Sinne der Familienorientierung das Kind
und die Familie zu erreichen.

Aus wissenschaftlicher Sicht wird sich die Frithférderung beziehungs-
weise Heilpadagogische Fritherziehung in Zukunft verstarkt der empirischen
Wirksamkeitsmessung stellen miissen (ganz im Sinne der Second Genera-
tion Research von Michael Guralnick, 1997). Doch die Friihforderung wird
sich — auch vor dem Hintergrund der zunehmenden Verwendung von Smart-
phones und Internetzugénglichkeit — ebenso verstirkt dem Thema des Ein-
satzes elektronischer Hilfsmittel widmen miissen, wie der Verwendung einer
gemeinsamen Sprache im Sinne der Internationalen WHO-Klassifikation der
Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit fiir Kinder und Jugendli-
che (WHO, 2011), der partizipativen Verwendung von Online-Tools (www.
icf-training.eu oder www.icfcy-MedUse.eu) oder dem verstarkten Einsatz von
Social Media-Produkten (www.letstry-ict.eu). Auch sehr aktuelle Beispiele aus
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Belgien in Bezug auf die Umsetzung des personlichen Budgets in Friithforder-
massnahmen verweisen darauf, dass Eltern sehr viel stirker an wirksamen und
in ihrer Wirksamkeit erlebbaren praktischen Ubungen und Therapien inter-
essiert sind als an der schwer zu fassenden Beratung, die mehr und mehr an
Bedeutung zu verlieren scheint (Mombaerts, personliche Mitteilung, 2014).
Aus fachlicher Sicht ist Beratung zwar eminent wichtig — und wird sowohl bei
Peterander (2000) als auch bei Pretis (2015) von den Eltern auch so erlebt -
wenn es jedoch zukiinftig zum Beispiel im Rahmen von verstirkten «Konsu-
mentenmodellen der Frithférderung» darum gehen sollte, dass sich Eltern auf
der Basis personlicher Budgets Dienste kaufen konnen, stellt sich die Frage,
welchen Stellenwert aus der Sicht der Eltern Beratung dann noch haben wird.
Die belgischen Erfahrungen weisen darauf hin, dass es verstarkt notwendig
sein konnte, die Wirksamkeit von Beratung fiir die Eltern sowohl von fachli-
cher als auch von wissenschaftlicher Seite her nachzuweisen.

Dieser verstarkte empirisch-partizipative Fokus sollte jedoch immer von
dem ausgehen, was sich Eltern am meisten wiinschen, namlich, dass ihr Kind
sich so typisch wie moglich entwickle und dass Fordereftekte erlebbar sind.
Frithfoérderung sollte demnach empirisch beobachtbar und empirisch nach-
weisbare Wirkungen auf diese und nicht zum Beispiel auf Reifungsprozesse
zuriickzufiihren sein.

Doch hier ist noch einiges zu tun: Nur wenige Homepages deutscher,
schweizerischer oder Osterreichischer Friihforderstellen beschreiben namlich
konkrete (individuelle) Fordereftekte, sondern im Gegenteil, vieles verweist
auf diffuse Haltungen. Diese Haltungskonzepte der Familien- und Ressourcen-
orientierung, des Empowerments, der Ganzheitlichkeit et cetera sind als Aus-
gangspunkt der Arbeit zwar wichtig, aber sie miissen sich auch in konkreten
Handlungen und beobachtbaren (messbaren) Wirkungen widerspiegeln. Diese
verstarkte empirische Ausrichtung bedarf verschiedener Instrumente, wie die
verstirkte Einbindung und Reflexion mit den Eltern, die Verwendung einer
gemeinsamen Sprache wie der ICF-CY mit Moglichkeiten der Vorher-/Nach-
her-Evaluation in Bezug auf smart definierte Ziele (Pretis, 2016), die Inter- oder
Supervision im Team oder die verstirkte Zuwendung zu beobachtbaren For-
dereffekten und somit einer eigenen forschenden Haltung. Denn letztlich ist es
aus fachlicher Sicht unumgénglich, Familienorientierung aus den bestehenden
Haltungsmodellen in beobachtbare, messbare und einschitzbare Handlungs-
modelle zu iibertragen.
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Therapeutin:

«S. (vier Jahre) ist ein sehr lebendiges Kind. Sie ist an vielem interessiert, geht auf
Leute und Dinge sehr offen zu. Ihr Tempo ist bei allem was sie tut sehr schnell, was die
Umwelt oft berfordert.

Zur Heilpadagogischen Friiherziehung angemeldet wurde sie einerseits wegen ihrem
Verhalten, und andererseits bestanden Unsicherheiten von Seiten der Mutter beziiglich
Erziehungsfragen.

S. zeichnete, bastelte und klebte immer sehr gerne. Und auch hier: alles sehr schnell.
Ich trug ihr auf, ein Selbstportrét zu machen. Fiir diese Zeichnung bendtigte sie wohl
weniger als eine Minute! Und es folgten noch drei oder viere andere Zeichnungen.»









Begleitung von Eltern von sehr kleinen Frithgeborenen

Franziska Hansenberger-Aebi

Einleitung

In der Schweiz kamen 7,2 % aller 85287 im Jahre 2014 geborenen Kinder vor
der abgeschlossenen 37. Schwangerschaftswoche (SSW) zur Welt und gelten
somit als Frithgeborene'. Allen Priventionsbemithungen zum Trotz blieb die
Frithgeborenenrate in den letzten Jahren auch in medizinisch gut versorgten
Landern - je nach Quelle - stabil oder stieg leicht an. Oft werden als Griinde
einer zu frithen Geburt neben belastenden sozialen oder 6konomischen
Lebensbedingungen das hohere Alter der Schwangeren oder haufigere Mehr-
lingsschwangerschaften aufgrund der boomenden Fertilititsmedizin genannt.
Manchmal bleibt die genaue Ursache fiir die frithe Geburt allerdings auch
unklar (von der Wense und Bindt, 2013, 18 ff.; Bundesamt fiir Statistik, 2016).

In sogenannt westlichen Landern ist eine frithe Geburt der Grund fiir etwa
die Hilfte der Sauglingssterblichkeit. Die Fortschritte der Neonatologie ermog-
lichen mittlerweile das Uberleben eines Frithgeborenen von der 24. oder gar
der 23. SSW an - ob ein solches Kind bei Komplikationen eher kurativ oder
palliativ behandelt wird, differiert allerdings von Land zu Land. Bei solchen
Entscheiden sind nicht nur die Vertreterinnen und Vertreter von Medizin und
Pflege, sondern vor allem auch die Eltern mit oft schwierigen ethischen Fragen
konfrontiert (Vonderlin, 2012, 354 ff.; von der Wense und Bindt, 2013, 191T.).

Dieser Beitrag beleuchtet in einem ersten Teil wichtige Themen, aber auch
heikle Momente in der gemeinsamen Geschichte des frithgeborenen Kindes
und seiner Eltern und stellt einige Unterstiitzungsangebote fiir betroffene
Familien vor. Der zweite Teil schildert Ziele und Erfahrungen eines konkreten
Projekts fiir Eltern mit sehr kleinen Frithgeborenen.

1  Eine durchschnittliche Schwangerschaftsdauer betrdgt 40 Wochen, das durchschnitt-
liche Geburtsgewicht eines reifgeborenen Kindes liegt bei 3500 Gramm (von der Wense
und Bindt, 2013, 21ff.). Frithgeborene Kinder werden in der Fachliteratur unterschiedlich
benannt. Manche Autoren orientieren sich bei der Wahl der Bezeichnung am Zeitpunkt der
Geburt in Bezug zur Schwangerschaftsdauer (Gestationsalter), andere am Geburtsgewicht.
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Sehr kleine Friihgeborene

Sehr kleine Frithgeborene sind Kinder, die vor der abgeschlossenen 32. SSW
und/oder mit weniger als 1500 Gramm geboren werden.? Je frither ein Kind
geboren wird, umso mehr intrauterine Zeit fehlt ihm und die Wahrscheinlich-
keit einer Fehlentwicklung ist dadurch entsprechend hoher (von der Wense
und Bindt, 2013, 19ft,; Sarimski, 2017, in Vorbereitung). Vom Moment seiner
Geburt an muss ein Sdugling seine Korpersysteme ausserhalb des Mutterlei-
bes stabilisieren. Die Umstellung vom fétalen zum eigenstdndigen Herz-Lun-
gen-Kreislauf sowie die Aufrechterhaltung anderer lebenswichtiger Funktio-
nen wihrend der ersten extrauterinen Lebenstage ist fiir jedes Neugeborene
belastend. Bei einem sehr kleinen Frithgeborenen sind manche Organe noch
nicht fertig ausgebildet. Einerseits sind sie dann nicht vollstindig funktions-
fahig, andererseits beeinflusst dies auch viele Funktionen anderer lebenswich-
tiger Organe sowie Prozesse der Reizverarbeitung - all dies erschwert dem
frithgeborenen Kind die Anpassung an seine physische und psychische Umwelt
(von der Wense und Bindt, 2013, 40ff.; Reichert und Rudiger, 2015, 942). Je
unreifer das Frithgeborene bei seiner Geburt ist, desto wichtiger sind zur Siche-
rung seines Uberlebens sowie zur Unterstiitzung seiner Entwicklung sowohl
die intensivmedizinische Versorgung wie auch die Pflege auf einer Neonato-
logie-Abteilung’. Dort muss das sehr kleine Frithgeborene kritische Tage und
Wochen bewiltigen: Uberleben, Anpassung und Wachstum prigen diese Zeit
(Hansenberger-Aebi, 2011, 291t; von der Wense und Bindt, 2013, 401L.).

In den vergangenen Jahren verdnderte sich die Auffassung iiber Versor-
gung und Pflege frithgeborener Kinder: Nicht in erster Linie physiologische
Defizite, sondern die Beobachtung und Unterstiitzung bereits vorhandener
Fahigkeiten riickten dabei in den Vordergrund. Mehr und mehr stehen somit
nicht nur das Uberleben des Frithgeborenen, sondern auch dessen langfristige
Entwicklung und das Vermeiden unter anderem psychosozialer Probleme im
Fokus neonatologischer Intensivmedizin. Dies fiithrte zum ganzheitlich orien-
tierten Konzept der sanften, entwicklungsforderlichen und familienorientier-
ten Medizin und Pflege, welches heute in vielen Spitalern umgesetzt wird (von
der Wense und Bindt, 2013, 145 ff.; VandenBerg und Hanson, 2015, 27 ff.).

2 Seit 2011 schwankt der Anteil solcher Kinder an der Zahl aller Geburten in der Schweiz
zwischen 0,9 und 1,1 % (Bundesamt fiir Statistik, 2016).

3 Inder Schweiz verfiigen die Universitétsspitaler Basel, Bern, Genf, Lausanne und Ziirich
und einige andere grosse Spitaler (Aarau, Chur, Luzern und St. Gallen) iiber solche Abteilun-

gen (www.neonet.ch).
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Trotzdem miissen dem Frithgeborenen oft unangenehme oder gar
schmerzhafte Prozeduren zugemutet werden (Brisch, 2014, 61; vandenBerg
und Hanson, 2015, 311f.), und trotz aller Anstrengungen kann es zu postna-
talen Komplikationen kommen. Haufig sind dabei Erkrankungen im Zusam-
menhang mit der Lungenunreife, mit der Unreife des Herz-Kreislauf-Systems,
mit der Unreife des Gehirns, mit der Unreife des Magen-Darm-Traktes, mit
der Unreife des Stoffwechsels, mit der Unreife der Sinnesorgane wie auch mit
der Unreife des Immunsystems sowie der damit einhergehenden Anfilligkeit
fiir Infektionen verbunden (Vonderlin, 2012, 355 ff.; von der Wense und Bindt,
2013, 401t.).

Frithgeburtlichkeit bildet rein zahlenmissig den mit Abstand bedeutendsten
Risikofaktor fiir Erkrankungen und langfristige Auswirkungen auf die Kin-
desentwicklung. (von der Wense und Bindt, 2013, 19)

Zur Langzeitentwicklung frithgeborener Kinder liegen vor allem Befunde tiber
die korperliche, neurologische, kognitive und emotionale Entwicklung vor. Die
Informationen nehmen allerdings nicht zuletzt aus forschungsmethodischen
Griinden mit zunehmendem Alter der Kinder ab. Die Studienergebnisse lassen
sich zudem oft auch nur schwer miteinander vergleichen, unterscheiden sich
Forschungsdesign oder Untersuchungsgruppen manchmal doch betrichtlich
(von der Wense und Bindt, 2013, 109).

Frither sehr haufige Folgeschadigungen, wie beispielsweise Augen-/Netz-
hauterkrankungen (zum Beispiel Retinopathie), chronische Lungenkrankhei-
ten (zum Beispiel bronchopulmonale Dysplasie) oder auch Erkrankungen des
Darms (zum Beispiel nekrotisierende Enterocolitis) treten wegen der medi-
zinischen Fortschritte heute seltener auf. Dies gilt auch fiir cerebrale Paresen
oder schwere kognitive Beeintrichtigungen. Heute stehen vor allem Entwick-
lungsauffilligkeiten im Zusammenhang mit Kognition, Emotion und Verhal-
ten im Vordergrund (von der Wense und Bindt, 2013, 108 {t.,; Sarimski, 2017,
in Vorbereitung ).

Die hdufigste Entwicklungsbeeintrachtigung nach Frithgeburt ist sicherlich
die der globalen und spezifischen kognitiven Entwicklung. Eine grosse Anzahl
von Outcome-Studien hat belegt, dass Frithgeborene ab dem Kleinkindalter in
Entwicklungstests und spiter bei der Intelligenzmessung schlechter abschnei-
den und offenbar ein ursdchlicher Zusammenhang mit dem Gestationsalter
bei der Geburt und dem Geburtsgewicht besteht. (von der Wense und Bindt,
2013, 133)
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Welche Entwicklungsbereiche von Auffilligkeiten betroffen sind, ist nicht
zuletzt in Bezug auf sinnvollerweise in die Nachsorge involvierte Professionen
relevant. Ist die intellektuelle Entwicklung oder jene der sprachlich-kognitiven
Teilfunktionen beeintrachtigt, stellt dies auch ein erhohtes Risiko fiir sozio-
emotionale Auffilligkeiten dar (Vonderlin, 2012, 356; Sarimski, 2017, in Vor-
bereitung). Auch die Fachliteratur beschreibt heute vermehrt kognitive Beein-
trachtigungen sowie Auffilligkeiten in den Bereichen Emotion und Verhalten
als Folge der frithen Geburt und weist haufiger auf psychische Stérungen bei
Frithgeborenen hin (von der Wense und Bindt, 2013, 136).

Frilhgeborene Eltern

Nicht nur die Kinder sind frithgeboren, sondern auch deren Eltern: Durch
die kiirzere und oft abrupt endende Schwangerschaft wird auch die Zeit der
Vorbereitung auf das Eltern-Sein verkiirzt. Weder werdende Miitter noch wer-
dende Viter sind auf eine zu frithe Geburt vorbereitet, die sie — nicht zuletzt
durch die Unmittelbarkeit und die damit verbundenen Umstidnde - zudem
oft traumatisiert (Ludwig-Korner, 2013, 47 ff.). Miitter und Viter erleben und
verarbeiten ein solches Ereignis offenbar unterschiedlich, auch wenn es man-
chenorts Gemeinsamkeiten geben mag (Kissgen und Carlitscheck, 2013, 60;
von der Wense und Bindt, 2013, 78 ff.). Miitter von Frithgeborenen erleben sich
nach einer zu frithen Geburt oft als unvollstindig, weil sie zu frith vom Kind
getrennt werden, oder als Versagerin, weil sie die Schwangerschaft nicht zu
Ende fithrten. Sinnfragen und Schuldgefiihle beschéftigen Miitter hiufig auch
noch Jahre nach dem Ereignis (Ludwig-Korner, 2013, 50; Brisch, 2014, 64).
Manche Miitter verdrangen die Angst um ihr Kind, indem sie sich innerlich
von ihm distanzieren. Ganz real kann sich dies durch seltene Besuche beim
Neugeborenen zeigen (Ludwig-Koérner, 2013, 51; von der Wense und Bindt,
2013, 92).

In den folgenden zwei Tagen besuchte ich Lea nur ganz kurz, zu schmerzhaft
war ihr Anblick fiir mich. (Hansenberger- Aebi und Monika H., 2007, 160)

Andere wiederum setzen grosse Hoffnungen in die Fachpersonen, welche letzt-
lich das Leben ihres Kindes sichern, empfinden aber gleichzeitig Trauer und
Eifersucht, wenn sie sehen, dass andere eine Beziehung zu ihrem Kind auf-
bauen (Ludwig-Kérner, 2013, 50 ff.).
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Wenn das Baby im Bett ist, gehort es den Arzten und Pflegenden, aber wenn

es auf meiner Brust liegt, gehort es mir. (vandenBerg und Hanson, 2015, 74)

Auf Viiter von Frithgeborenen richtet sich die Aufmerksamkeit der Forschung
erst seit kurzem. Bisher gibt es kaum Studien, welche sich mit ihnen und ihrem
Erleben der frithen Geburt befassen (Kissgen und Carlitscheck, 2013, 61; von
der Wense und Bindt, 2013, 92). Die vorhandenen Studien zeigen auf, dass
sich die Situation von Vitern frithgeborener Kinder nicht nur von jener der
frithgeborenen Miitter sondern auch von jener der Viter reifgeborener Kinder
unterscheidet. Viter sorgen sich nicht nur um ihr frithgeborenes Kind, sondern
auch um ihre Partnerin, welche oft selber gesundheitlich und emotional beein-
trachtigt ist. Trotz ihrer eigenen Sorgen tragen Viter aber viel zur Stabilisierung
der Familie und zur Bewiltigung der krisenhaften Situation bei (Kissgen und
Carlitscheck 2013, 60 ff.; von der Wense und Bindt, 2013, 78 ff.). Gerade wih-
rend der ersten Lebenstage und -wochen des Sauglings ist der Vater demnach
oft ein wichtiges Bindeglied zwischen der allenfalls noch geschwichten, immo-
bilen und psychisch belasteten Mutter und dem Kind. Liegt dieses auf einer
anderen Station, fungiert der Vater manchmal als Informationsiibermittler und
hat dadurch einen gewissen Wissensvorsprung, was fiir die Mutter auch nicht
immer ganz einfach ist (Jotzo, 2012, 368; Kissgen und Carlitscheck 2013, 63).

Geschlechterunabhingig stellt eine zu frithe Geburt fiir fast alle betrofte-
nen Eltern eine Lebenskrise dar, in welcher zuerst die Sorge ums Uberleben
des Kindes, dann aber auch die Trauer um das ertrdumte Kind und mehr und
mehr die aufgezwungene Anderung des eigenen Lebens im Vordergrund ste-
hen. Vollig tiberraschend werden die frithgeborenen Eltern mit dem klinischen
Umfeld mit all den Maschinen konfrontiert und zweifeln angesichts der kom-
petenten Medizin und verstindnisvollen Pflege an den eigenen Fahigkeiten
(Jotzo, 2012, 366 ff.; Vonderlin, 2012, 357 f1.).

Die Neugeborenen-Intensivstation flgsste mir Ehrfurcht ein. Es schien mir so
ein hell erleuchteter, emsiger Ort. Als ich sie zum ersten Mal betrat, hatte ich
wirklich Angst. Eine Menge Leute rannte umher und da waren viele grosse
Maschinen, die piepten und klingelten. (vandenBerg und Hanson, 2015, 24)

Wir waren sehr iiberwiltigt von all der Technologie rund um das Baby. Es
wirkte, als seien wir auf einen anderen Planeten geraten. Einerseits war da ein
Gefiihl von Intensitat in der Versorgung, die, wie uns klar wurde, genau das
war, was unser Baby brauchte, und zugleich waren wir besorgt und verings-
tigt, dass es so krank war, dass dieses Niveau medizinischer Versorgung nétig
war. (vandenBerg und Hanson, 2015, 29)
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Die neue Situation prasentiert sich so ganz anders als gedacht und widerspricht
allen Vorstellungen von Geburt und Aussehen des Kindes, von der Moglich-
keit des unmittelbaren Vertrautwerdens, vom gemeinsamen Verlassen des Spi-
tals als gliickliche Familie, vom stolzen Sich-Présentieren als Familie und der
Freude daran (Jotzo, 2012, 366 {f.; von der Wense und Bindt, 2013, 73).

Sobald das Uberleben des Kindes gesichert ist, steht fiir die meisten Eltern
die mit der unsicheren Prognose verkniipfte unklare Zukunft ihres Kindes im
Zentrum. Sie sorgen sich um die mittel- und langfristige Entwicklung ihres
Kindes und zweifeln an der mehr oder weniger unauffilligen Entwicklung des
so kleinen, zarten Wesens.

... wie ein nackter, hilfloser Vogel, der aus dem Nest gefallen war. Ich fiihlte
nur Mitleid mit diesem winzigen Geschépf, das noch nicht bereit war fiir diese
Welt. (Hansenberger-Aebi und Monika H., 2007, 160)

Viele Eltern belastet nicht nur die Sorge um ihr Kind, sondern auch, dass sie
sich selber Dritten respektive der Situation ausgeliefert fithlen. Zahlreiche
Eltern reagieren auf diesen Kontrollverlust mit Taten- und Wissensdrang.
Manchmal erschwert dann aber ein — durchaus nachvollziehbares - enttausch-
tes oder aggressives Verhalten das Verhiltnis zwischen Eltern und Fachper-
sonen (Ludwig-Korner, 2013, 51; vandenBerg und Hanson, 2015, 24; 691t.).
Dazu belasten meist auch organisatorische oder finanzielle Fragen die Eltern.
So zehren die Organisation der Besuche im Spital und die Betreuung allfalli-
ger Geschwisterkinder ebenso an den Kriften wie die im Zusammenhang mit
moglichen Therapien und beruflichen Einschriankungen unsichere finanzielle
Situation. All dies belastet wiederum die elterliche Partnerschaft zusétzlich
(Jotzo, 2012, 368; Ludwig-Korner, 2013, 52 1f.).

Es forderte seinen Tribut von der Familie. Wir versuchten sicherzustellen, dass
die verschiedenen Routinen unserer anderen Kinder, wie etwa Schule, Fuss-
ball, Schwimmen etc., intakt blieben. Alles drehte sich um das Krankenhaus

und darum, bei unserem Sohn zu sein. (vandenBerg und Hanson, 2015, 72)

Schwangerschaft, Geburt und Elternschaft, welche gemeinhin als gliickliche
Ereignisse gelten, entpuppen sich hier als sehr schwierige Zeit, in der belastete
Eltern auf besonders fragile Kinder mit anspruchsvollem Verhalten und prog-
nostisch noch kaum abschétzbarem Unterstiitzungsbedarf treffen (Jotzo, 2012,
366 fI.; von der Wense und Bindt, 2013, 15).
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Bindungsaufbau - trotz allem

Unter Bindung wird eine emotional enge, linger dauernde Beziehung zu
bestimmten, nach Moglichkeit Schutz bietenden und unterstiitzenden Men-
schen verstanden (Lengning und Liipschen, 2012, 11). Dass eine qualitativ gute
Bindung zwischen einem Kind und seinen wichtigsten Bezugspersonen eine
hohe Bedeutung fiir seine kognitive, soziale, emotionale und motorische Ent-
wicklung hat, ist ausgiebig erforscht und hinreichend belegt: Eine sichere Bin-
dung gilt als wesentlicher Schutzfaktor fiir eine langfristig gute Entwicklung
(Hansenberger-Aebi, 2011, 83; Brisch, 2014, 12).

Beziehungen konstituieren sich aus sozialen Interaktionen. Darunter
werden wechselseitig aufeinander bezogene, beschreib- und messbare Ver-
haltensweisen zwischen mindestens zwei Menschen verstanden (Hiansenber-
ger-Aebi, 2011, 84). Dieses Wechselspiel gegenseitigen Abstimmens wird von
verschiedensten Faktoren wie den Beteiligten, der Situation, der Dauer oder
vom Thema des gemeinsamen Tuns beeinflusst und dndert sich deshalb auch
standig. Sind Menschen zusammen, interagieren sie miteinander. Mit der Zeit
und durch gemeinsame Erfahrungen lernen sich die Beteiligten besser kennen
und verstehen. Dadurch entsteht Vertrautheit - die Interaktionspartner bauen
eine Beziehung auf. Machen Menschen geniigend Beziehungserfahrungen mit
anderen, entstehen daraus Bindungen (Otto, 2011, 39511.).* Bindungen entste-
hen somit aus Beziehungen, welche in Bezug auf Qualitit und in Bezug auf
Quantitat gewisse Kriterien (hier: eng respektive langer andauernd) erfiillen.
Bindungen sind umweltstabile Phanomene. Ihre Qualitdt hingegen ist umwelt-
labil und unterscheidet sich je nach den gemachten Erfahrungen (Hénsenber-
ger-Aebi, 2011, 64; Otto, 2011, 399). Diese werden verinnerlicht und bilden
einen Orientierungsrahmen’ dafiir, wie Menschen miteinander umgehen. Die
Qualitat der Bindung lasst sich mittels Testverfahren einschitzen und verschie-
denen Bindungstypen zuordnen (Otto, 2011, 396 ff.; Lengning und Liipschen,
2012, 15fF).

Die Entwicklung der Bindung zwischen einem Kind und seinen Bezugs-
personen geschieht in Phasen und ist das Ergebnis eines Prozesses, an dem
sowohl das Kind als auch seine Bezugspersonen beteiligt sind. Sowohl das Kind
als auch seine Bezugspersonen greifen bei der Gestaltung dieser Beziehungs-

4  Die Bindungstheorie ist eine der am besten beschriebenen und erforschten Entwick-
lungstheorien. Sie geht auf John Bowlby zuriick (u.a. Otto, 2011, 391 ff;; Lengning und Liip-
schen, 2012, 9f; Kissgen und Carlitscheck, 2013, 65). An dieser Stelle wird nicht naher auf
die Entstehungsgeschichte der Bindungstheorie und mit ihr oft genannte Exponenten einge-
gangen, sondern auf die zahlreich vorhandene Literatur — auch in dieser Publikation - hinge-
wiesen.

5  In der Fachliteratur werden solche Orientierungsrahmen als internale Arbeitsmodelle
bezeichnet (vgl. auch Lengning und Liipschen, 2012, 28-30).
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geschichte auf biologisch angelegte Verhaltenssysteme zuriick. Beim Kind ist
dies sein Bindungsverhaltenssystem, bei den Eltern ihr Fiirsorgesystem. Das
Bindungsverhalten eines Kindes unterstiitzt dieses darin, bei Stress (Miidigkeit,
Angst, Unwohlsein, Krankheit, Schmerz und so weiter) bei seinen Bezugsper-
sonen Schutz und Sicherheit zu suchen. Mit seinem Saugen, Wimmern, Wei-
nen, Lautieren, Rufen, Ausstrecken der Arme, Anklammern, Hinkrabbeln,
Nachlaufen und so weiter aktiviert es das Fiirsorgeverhalten seiner Bezugs-
personen. Diese reagieren, indem sie das Kind aufnehmen, im Arm wiegen,
trostend ansprechen und ihm so helfen, sich wieder zu beruhigen und emo-
tional wie auch physiologisch zu stabilisieren (Otto, 2011, 395; Lengning und
Liipschen, 2012, 101F.).

Bindungs- und Fiirsorgeverhalten sind aufeinander abgestimmt: Das Bin-
dungsverhaltenssystem des Kindes tragt dazu bei, dass die Distanz zwischen
dem Kind und seiner Bezugsperson in Stresssituationen nicht zu gross wird. Das
Fiirsorgeverhaltenssystem der Elternperson wiederum unterstiitzt das Kind im
Abbau verunsichernder Gefiihle (Lengning und Liipschen, 2012, 11 ff; Brisch,
2014, 32t.). Fiihlt sich ein Kind sicher und wohl, ist sein Bindungsverhaltens-
system nicht aktiv. Es kann sich also seiner personalen und dinglichen Umwelt
zuwenden und diese erkunden und entdecken. Explorations- und Bindungs-
verhalten sind nie im gleichen Ausmass aktiviert; mit Hilfe eines Wechselspiels
zwischen dem kindlichen Bindungs- und Explorations- und dem elterlichem
Fiirsorgeverhalten entsteht in seinem ersten Lebensjahr Bindung zwischen
dem Kind und seinen Bezugspersonen. Wahrend der wenige Wochen alte
Saugling sich in verunsichernden Situationen auch von fremden Erwachsenen
trosten lasst, wenn diese seine Bediirfnisse addquat befriedigen, unterscheidet
das iltere Kind immer mehr zwischen verschiedenen Bindungspartnern. Bis
zum zwolften Lebensmonat hat der Saugling sein Bindungsverhalten je nach
Bindungsperson spezifiziert und eine Bindungshierarchie ausgebildet. Das
Kind weiss nun, dass es sich bei gewissen Personen sicher fithlen kann. Dies
ermoglicht es ihm, sich von ihnen zu trennen, zunehmend langere Erkundi-
gungen zu wagen und so die Welt zu entdecken. Es erstaunt deshalb kaum, dass
ein Zusammenhang zwischen dem Vorhandensein einer sicheren Bindung
zwischen dem Kind und seinen Bezugspersonen und dem kindlichen Explora-
tionsverhalten beschrieben wird (Lengning und Liipschen, 2012, 11 ff; Brisch,
2014, 321f.). Die Bindungsqualitit wird dabei wesentlich dadurch beeinflusst,
wie die Bezugspersonen mit dem Kind umgehen respektive wie sie seine Ver-
haltensweisen als Signale fiir seine Bediirfnisse wahrnehmen, interpretieren
und beantworten. Dabei beeinflusst das Verhalten des Kindes auch jenes sei-
ner Bezugspersonen (Jotzo, 2012, 368 {f.; Lengning und Liipschen, 2012, 27).
Gelungene Interaktionen gelten als Vorlaufer fiir eine sich um das erste Lebens-
jahr herum etablierende sichere Bindung zwischen einem Kind und seinen

122



Eltern und wirken sich so positiv auf dessen kognitive und sozioemotionale
Entwicklung aus (Hédnsenberger-Aebi, 2011, 84; Brisch, 2014, 12). Mehr und
mehr wird davon ausgegangen, dass sie sich auch korperlich auswirken, bei-
spielsweise auf die Struktur und Ausformung des Gehirns im Zusammenhang
mit neuronalen Vernetzungen, was gerade auch fiir biologisch unreife Kinder
relevant ist (vandenBerg und Hanson, 2015, 901f.). Wenn die Antworten der
Bezugsperson zu den Bediirfnissen des Séuglings passen, spiirt dieser, dass er
verstanden wird und dass ihm die Bindungsperson dabei hilft, Stress zu regu-
lieren und sein Wohlbefinden zu unterstiitzen. Ob eine Interaktion als gelun-
gen und positiv erlebt wird, hat wesentlich mit einer feinfithligen Reaktion der
Eltern auf das Verhalten des Sauglings zu tun. Wichtige Merkmale fiir elterliche
Feinfiihligkeit sind Angemessenheit und Konsistenz sowie Unmittelbarkeit der
Reaktion. Nur dann erkennt das Kind die elterliche Reaktion als Antwort auf
sein eigenes Tun (Lengning und Liipschen, 2012, 42 ff.; Brisch, 2014, 49). Auch
die Eltern sind auf eine Riickmeldung ihres Kindes angewiesen, zeigt sie ihnen
doch, ob ihr Verhalten zu jenem des Kindes passt. Neben Atmung (zum Bei-
spiel regelmissig versus unregelmassig), Hautfarbe (zum Beispiel gleichmassig
und gut durchblutet versus blass und/oder gefleckt), Motorik (zum Beispiel
fliessende versus verkrampfte, zuckende Bewegungen), Saugverhalten (zum
Beispiel regelmassiges versus wiirgendes Saugen und Schlucken) und anderem
(vandenBerg und Hanson, 2015, 94 ff.) ist eine der ersten solchen Riickmeldun-
gen das soziale Lacheln, welches viele Sduglinge um die sechste Lebenswoche
herum erstmals zeigen (Brisch, 2014, 34). Je einfithlsamer die Bezugsperson
mit dem Sdugling umgeht, umso prominenter ist sie in der sogenannten Bin-
dungspyramide gesetzt. Das Kriterium der Feinfiihligkeit scheint fiir diese
Positionierung offenbar noch wichtiger als die gemeinsam verbrachte Zeit
(Lengning und Liipschen, 2012, 351F; Brisch, 2014, 421F.). Sduglinge konnen
im ersten Lebensjahr noch nicht sprechen - sie driicken sich durch ihr Verhal-
ten aus. Sie sind aber noch kaum in der Lage, Stress selber zu regulieren, und
deshalb auf eine Ko-Regulation durch feinfiihlige Bezugspersonen angewiesen
(Lengning und Liipschen, 2012, 13; Brisch, 2014, 49ff.).

Einem reifgeborenen Kind stehen ab Geburt fiir das Ausdriicken seiner
Bediirfnisse verschiedene Verhaltensweisen respektive Interaktionskanile zur
Verfiigung. Die Unreife eines frithgeborenen Kindes erschwert dies, indem
sie sowohl korperliche Funktionen als auch selbstregulatorische Fihigkeiten
beeintrachtigt. Oft sind Frithgeborene besonders empfindlich gegeniiber Rei-
zen jeglicher Art und verarbeiten sie wegen ihrer verminderten Aufnahme-
kapazitit langsamer. Ein Frithgeborenes kann oft nicht gleichzeitig schauen,
beobachten und zuhdren. Aufmerksam zu sein, strengt ein Frithgeborenes
mehr an und ermiidet es schneller als ein Reifgeborenes. Frithgeborene gelten
als hoch irritable Kinder und driicken sich ihrer sozialen Umwelt gegeniiber
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oft nur unklar und mit schwierig zu interpretierendem Verhalten aus (Nantke
etal, 2011, 120; vandenBerg und Hanson, 2015, 88{t.; Sarimski, 2017, in Vor-
bereitung).

Wir merkten, dass Tracy ein fiir seine Umgebung hochgradig sensibles Baby
war. Sie reagierte stark und sehr rasch, wenn das Licht eingeschaltet wurde,
und neue Gerdusche zu Hause - etwa das Telefon, die Tiirklingel oder das
Fernsehen - regten sie auf. Tagsiiber wurde sie immer wieder unruhig, und
nachts schien sie sich nicht wohl zu fiihlen. Sie iiberreagierte auf Licht und
Gerausche, indem sie aufschreckte, mit Armen und Beinen umbherruderte,
sich unkontrolliert hin und her wand und sich auch selbst nicht beruhigen
konnte. Das Atmen fiel ihr immer schwerer und sie wurde instabil. Allméh-
lich brauchte sie Tag und Nacht meine Aufmerksamkeit und die meiner Frau.
Wir hatten den Eindruck, plétzlich in die Rolle von Arzten und Schwestern
geraten zu sein. Die Nahrungsaufnahme war ein Alptraum. Es ermiidete sie so
sehr, dass sie sie schliesslich einstellte. Dann begann sie, Gewicht zu verlieren.
(vandenBerg und Hanson, 2015, 57)

Gerade fiir solche Kinder sind besonders feinfiihlige Bindungspersonen wich-
tig, welche die kindlichen Signale differenziert wahrnehmen und umgehend
und angemessen auf sie reagieren. Unklares und schwer interpretierbares
Verhalten ihres frithgeborenen Kindes irritiert und belastet ohnehin bereits
verunsicherte Eltern zusitzlich und ein Teufelskreis kann beginnen, wenn
das biologisch unreife Kind auf eine emotional hoch belastete und unsichere
Bezugsperson trifft (Jotzo, 2012, 370 ff.; von der Wense und Bindt, 2013, 89ff.).
Auch die Umgebung, in der die Eltern die ersten Kontakte und Erfahrungen
mit ihrem frithgeborenen Kind haben, tragt nicht zur Entspannung der Situa-
tion bei: Die Interaktion der Eltern mit ihrem frithgeborenen Kind findet wéh-
rend langer Zeit in einer klinischen, wenig privaten Umgebung statt und die
Méglichkeiten fiir Eltern, sich tiberhaupt an der Pflege und Versorgung ihres
Kindes zu beteiligen, sind nicht zuletzt aufgrund von dessen Fragilitdt stark
eingeschrankt (vandenBerg und Hanson, 2015, 76ff.). Zudem ist das miitter-
liche Fiirsorgeverhaltenssystem, dessen Ausprigung im letzten Schwanger-
schaftstrimester liegt, nach einer zu frithen Geburt hiufig partiell oder ganz
blockiert. Die Mutter kann dann nicht auf ihre intuitiven Fiirsorgekompeten-
zen zuriickgreifen und reagiert oft mit Hilflosigkeit bis hin zur Erstarrung auf
die Begegnung mit ihrem frithgeborenen Kind (Nantke et al., 2011, 120 f.; Rei-
chert und Ridiger 2015, 9401L.).

Die zu frithe Geburt und deren Begleitumstidnde beeinflussen den Umgang
der Eltern mit ihrem Frithgeborenen ungiinstig und der Aufbau einer sicheren
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Bindung ist gefihrdet. Wer trotz erschwerter Bedingungen feinfiihlig mit sei-
nem Kind umgehen soll, braucht oftmals selbst Unterstiitzung und Halt (von
der Wense und Bindt, 2013, 791F; Brisch 2014, 222 ff.).

Unterstiitzung — auch fiir «friihgeborene Eltern»

Bis in die spaten 1980er-Jahre wurden Eltern von Frithgeborenen kaum in die
Pflege ihres Kindes einbezogen. Die Betreuung war vorwiegend medizinisch
zentriert; das Frithgeborene wurde im Inkubator warmgehalten, maschinell
beatmet und iiber Infusionen und Sonde erndhrt. Mittlerweile kommt in vie-
len Spitalern eine entwicklungsforderliche und familienorientierte Medizin
und Pflege zur Anwendung. Diese ist technisch zwar immer auf dem neusten
Stand, beachtet aber auch bei der Behandlung von Friihgeborenen viel stirker
deren individuellen Bediirfnisse und bezieht moglichst frith auch deren Eltern
in die Pflege und Betreuung ein (von der Wense und Bindt, 2013, 84ff; van-
denBerg und Hanson, 2015, 43ff.). Auf der Abteilung wird das Licht gedimmt
und die Lautstirke von Monitoralarmen reduziert, was stérende visuelle und
auditive Reize reduziert. Fiir das Kind schmerzhafte Prozeduren werden auf ein
Minimum vermindert und erfolgen in wohliiberlegten, das Schmerzempfinden
herabsetzenden Lagerungspositionen. Auch die Eingabe der Nahrung bertick-
sichtigt die Bediirfnisse und den Rhythmus des Frithgeborenen. Das Kind
erhilt moglichst viele Ruhephasen (Vandenberg und Hanson, 2015, 35ff.). Zu
den Prinzipien einer entwicklungsforderlichen Medizin und Pflege gehoren
auch das zeitliche Strukturieren des Tages und das Sorgen fiir ein moglichst
bestidndiges Pflegesystem (von der Wense und Bindt, 2013, 145ff.). Die Eltern
werden darin unterstiitzt, ihr Kind bereits wihrend seines Aufenthalts im Spi-
tal kennenzulernen und sich an seiner Pflege zu beteiligen. Nach Moglichkeit
werden auch Geschwister einbezogen. Erfahrungen im Umgang mit dem Neu-
geborenen zu sammeln und nur bei Bedarf unterstiitzt zu werden, férdert und
festigt die elterliche Kompetenz. Am besten eignen sich alltdgliche Situationen
dazu. Bei sehr kleinen Frithgeborenen sind dies zu Beginn beispielsweise das
Wickeln, Eincremen, Baden, Fiittern oder ganz einfach das ruhige Beisammen-
sein (Hansenberger-Aebi, 2011, 84t.). Dazu ist das sogenannte Kédnguru-Set-
tings, in welchem der Korperkontakt intensiv erlebbar ist, besonders gut geeig-
net (von der Wense und Bindt, 2013, 85).

6  Praxis, den Saugling in direktem Hautkontakt auf der Brust des Elternteils zu halten, um
fiir engen menschlichen Kontakt und fiir Interaktion zwischen Elternteil und Kind zu sorgen
(vandenBerg und Hanson, 2015, 181).
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Diese riicksichtsvolle medizinische und pflegerische Versorgung ist aller-
dings zeit-, personal- und kostenintensiver, beschiftigen sich doch nicht nur
Fachpersonen der Medizin und Pflege mit dem Kind, sondern hiufig auch
solche aus der Physiotherapie, der Still- oder Erndhrungsberatung und wei-
teren Disziplinen. Fiir die Eltern stehen Fachpersonen aus Seelsorge, Psycho-
logie oder Sozialdiensten zur Verfiigung. Aus logistischen Griinden sind im
Spitalalltag personelle Wechsel zudem héufig, obschon Kontinuitét angestrebt
wird: Frithgeborene und Eltern miissen sich immer wieder auf neue Personen
einstellen.

Der Entlassungstag markiert eine Schnittstelle zwischen der stationiren
Akutbehandlung und der anschliessenden Langzeitbetreuung von Kind und
Familie. Die Tage vor oder nach der Entlassung bedeuten fiir das sehr kleine
Frithgeborene wie auch fiir seine Familie erhohte Unruhe (Nelle und Hansen-
berger, 2012, 253; vandenBerg und Hanson, 2015, 49f.).

Die Eltern haben sich einerseits lange auf diesen Moment gefreut, fiirchten
sich nun aber auch vor den vielen neuen Anforderungen (Hénsenberger-Aebi
und Monika H., 2007, 161; von der Wense und Bindt, 2013, 156-158; Reichert
und Ridiger, 2015, 944-945).

Ich war aufgeregt, dass sie nach Hause kommt. Ich wiinschte mir so sehr, dass
sie zu Hause ist, aber auf das, was wirklich geschah, war ich nicht vorberei-
tet. [...] Ich dachte, ich wire bereit, und wollte ihn zu Hause haben, bis dann
schliesslich der Tag der Entlassung kam und ich entsetzliche Angst hatte. (van-
denBerg und Hanson, 2015, 17)

Eine Begleitung bereits wihrend des Spitalaufenthalts des Kindes und deren
Weiterfithrung durch die gleiche Person iiber die Entlassung hinaus wird von
den Eltern begriisst (Ludwig-Korner, 2013, 54ff; Porz, 2013, 262). Auch die
Ergebnisse einer Studie’ zeigen auf, dass fiir Eltern die Begleitung durch eine
aussenstehende Fachperson mit heilpddagogischem Hintergrund nicht nur
wihrend des Spitalaufenthalts, sondern auch wihrend des Ubergangs ins pri-
vate Umfeld und wihrend der ersten Zeit zuhause zentral ist (siehe Fallbeispiel
im Kasten). Auch in Fachkreisen ist deren Bedeutung unbestritten und mittler-
weile auch empirisch belegt. In der Routineversorgung ist sie allerdings noch
nicht enthalten (Nelle und Hénsenberger, 2012, 252; Ludwig-Korner, 2013, 56;
Porz, 2013, 263.).

7  Hinsenberger-Aebi (2011) beschreibt Mutter-Kind-Interaktionen unter erschwerten
Bedingungen, nachdem sie 13 Familien mit einem sehr kleinen Frithgeborenen von wenigen
Tagen nach der Geburt bis etwa vier Monate begleitete.
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Fallbeispiel «Lea»

Lea kam nach 27;2 SSW mit 590 Gramm und 32 Zentimetern Korperlinge zur
Welt und wies zahlreiche der als typisch geltenden Friihgeborenen-Komplika-
tionen auf: So war sie sogenannt hypotroph, also zu klein und zu leicht fiir die
Schwangerschaftsdauer.” Auch bereiteten ausgeprdgte Augenprobleme (unter
anderem drohende Netzhautablosung) sowohl den behandelnden Arztinnen
und Arzten wie auch ihrer auf einem Auge blinden Mutter grosse Sorgen. In
der zweiten Woche nach der Geburt erlitt Lea zudem eine ihr Uberleben akut
gefihrdende Hirnblutung iiber deren Folgen die Arztinnen und Arzte wihrend
langer Zeit keine Aussagen machen konnten. Leas vierzigjahrige Mutter war in
unsicherer Beziehung ungeplant erstmals schwanger geworden; ihre finanziellen
Verhdltnisse waren damals zudem eher schwierig. Dass sie ihr Kind voraussicht-
lich allein erziehen wiirde, belastete sie ebenso wie die Angst um die spdtere Ent-
wicklung ihrer Tochter. Die Mutter berichtete, sie hitte keine Geburtsanzeigen
verschickt und auch erst eine Woche vor Leas Entlassung Babysachen gekauft,
Bettchen und Wickeltisch eingerichtet [...], weil ich dieses Gliick nicht strapa-
zieren wollte. (Hansenberger-Aebi und Monika H., 2007, 160-163).

Wihrend 100 Tagen wurde Lea auf verschiedenen Neonatologie-Stationen des
Inselspitals (Universitdtsspital des Kantons Bern) versorgt, sprach gut auf die
Behandlungen an und wurde dann mit 41;4 Wochen und mit einem Gewicht
von 3000 Gramm entlassen (Hdnsenberger-Aebi 2006: 89-128).

In einem eineinhalb Jahre nach Leas Geburt in der Vierteljahresschrift fiir
Heilpidagogik und ihre Nachbargebiete VHN publizierten Briefwechsel unter-
schied die Mutter zwischen familidrer und fachlicher Begleitung:

Die Unterstiitzung durch meine Freundin und meine Eltern war und ist sehr
gross. Trotzdem: Wir sassen alle im selben Boot und waren uns gegenseitig
oft keine Hilfe. [...] Durch das Projekt” konnte ich zusdtzlich auch Gespriche
mit «aussenstehenden» Fachpersonen fiihren und fiir mich schauen. [...] Jedes
Gespriich [...] bot mir die Gelegenheit, meine Sorgen und Angste bei neutralen
Personen zu deponieren. Ich konnte schweren Ballast abwerfen, ohne dadurch
meinen Familien- und Freundeskreis zu belasten. [...] Ich durfte auch Schwiche
zeigen und konnte mich [...] dem Wichtigsten widmen, dem Gedeihen von Lea.
(Hénsenberger-Aebi und Monika H., 2007, 163)

Der emotionale miitterliche Riickblick auf die Geburt und die Zeit danach
loste nicht nur unter den der Heilpadagogik, sondern auch unter eher der
Medizin nahestehenden Leserinnen und Lesern viele Reaktionen aus. Diese
bezogen sich nicht nur auf die bewegenden Gedanken der friihgeborenen Mut-
ter, sondern wiesen vor allem auch auf das Fehlen einer heilpddagogischen,
préventiv angelegten Unterstiitzung ab Geburt des frithgeborenen Kindes und
deren Bedeutung hin.

a) Small for gestational age: Das Geburtsgewicht liegt unterhalb der 10. Perzentile der
populationsspezifischen intrauterinen Wachstumskurven (vandenBerg und Hanson,
2015, 26).

b) Die Mutter spricht hier das Forschungsprojekt von Hiansenberger-Aebi 2006 an.
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Sehr kleine Frithgeborene werden auch nach der Entlassung aus dem Spital
regelmissig kontrolliert: Die Kontrollen erfolgen durch der Familie bis dahin
meist unbekannte Fachpersonen — Kinderarzt oder Kinderarztin, Miitter-Va-
ter-Beraterin, fiir Follow-up-Untersuchungen zustindige Spezialistinnen und
Spezialisten im Kinderspital und andere. Abhédngig von der Gesundheit des
Kindes und der familidren Situation sind zudem neue Physio- oder Ergothera-
peutinnen, Logopaddinnen, Audiologinnen, Sozialberaterinnen, Mitarbeitende
von sozialpddiatrischen Zentren oder Frithforderstellen und weitere Fachper-
sonen involviert (Porz, 2013, 256; vandenBerg und Hanson, 2015, 168).

Im Zentrum der in Deutschland von Frithférderstellen angebotenen Friih-
forderung steht eine — meist somatisch verursachte — kindliche Behinderung.
Betroffene werden mit medizinisch-therapeutischen Angeboten wie Physio-
therapie, Ergotherapie wie auch Logopéddie unterstiitzt; manchmal ergdnzen
heilpddagogische Leistungen das Angebot. Leistungen der Frithférderung
werden allerdings nur iibernommen, wenn ein Kind behindert oder von einer
wesentlichen Behinderung bedroht ist (von der Wense und Bindt, 2013, 168).

In der Schweiz spricht man nicht von Frithférderstellen, sondern von Heil-
padagogischen Fritherziehungsdiensten (www.frueherziehung.ch), die auch
weitere Leistungen erbringen kénnen.

In der Heilpadagogischen Friiherziehung werden Kinder mit Behinderungen,
mit Entwicklungsverzogerungen, -einschrankungen oder -gefihrdungen ab
Geburt bis maximal zwei Jahre nach Schuleintritt mittels Abklarung, praven-
tiver und erzieherischer Unterstiitzung sowie angemessener Forderung im
familidren Kontext behandelt. (EDK, 2007, 3)

Zum Angebot der Heilpadagogischen Friitherziehung gehort also explizit auch
die Pravention, welche Unterstiitzung und Begleitung von entwicklungsgefihr-
deten Kindern und deren Familien einschliesst (BVFE, 2014, 1).

Sehr kleine Frithgeborene sind entwicklungsgefihrdet und gehéren als Kin-
der mit hohen biologischen Risiken zu einer besonderen Risikogruppe. Auch
bei sehr kleinen Frithgeborenen ist ein Entwicklungsverlauf ohne wesentliche
Behinderungsfolgen moglich, Probleme kénnen sich manchmal aber auch erst
nach Monaten oder Jahren zeigen (Nelle und Hénsenberger, 2012, 252 ff.; von
der Wense und Bindt, 2013, 111 1f.).

Auf Schweizer Neonatologie-Abteilungen werden sehr kleine Frithgebo-
rene mit hochstehender, entwicklungsfoérderlicher und familienorientierter
Medizin, Pflege und Therapie versorgt und die Eltern dabei so rasch und so
intensiv wie moglich einbezogen. Nach der Entlassung werden Kinder und
Eltern zwar weiterhin medizinisch und bei Bedarf psychologisch und seelsor-
gerisch betreut. Was bisher jedoch fehlt, ist eine heilpddagogische Begleitung so
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rasch wie moglich nach der Geburt und so lange wie nétig iiber die Entlassung
des Kindes hinaus, welche die Angebote der Medizin, Pflege, Psychologie und
Seelsorge und anderen fachlich ergénzt (Nelle und Hansenberger, 2012, 254).

Der Bedarf an einer heilpadagogischen Begleitung wahrend der Phase auf
der Neonatologie und daran anschliessend auch zu Hause, besteht einerseits
- wie bereits hergeleitet — bei den Eltern, andererseits aber auch auf der Neo-
natologie selbst. So dusserte sich Mathias Nelle, Chefarzt der Neonatologie-Ab-
teilung am Inselspital, zum Stand der Zusammenarbeit von Neonatologie und
Heilpadagogik in der Schweiz wie folgt:

Wir am Inselspital machen bisher keine solchen Angebote, auch die anderen
Schweizer Neonatologie- Abteilungen bieten meines Wissens keine heilpdda-
gogischen Begleitungen ab Geburt an [...] Der Einbezug der Heilpadagogik
konnte sehr wohl bereits frith(er) erfolgen und nicht erst dann, wenn Prob-
leme manifest geworden sind [...] So kénnten quasi am runden Tisch organi-
sche und nicht-organische Fragestellungen besprochen werden, also was das
Kind nicht nur wahrend seines Aufenthalts in der Klinik, sondern auch, was
es post-stationdr braucht. Die Heilpddagogik gehorte hier unbedingt dazu [...]
und hitte die Moglichkeit, professionsverbindend zu wirken. (Nelle und Han-
senberger-Aebi, 2012, 252-254)

Erfreulicherweise hat sich seither innerhalb der Kinderspitéler in der Pflege
und Betreuung der zu frith geborenen Kinder und ihrer Eltern bereits vieles
zum Positiven verdndert, wie das im Folgenden beschriebene Projekt exemp-
larisch illustriert.

Heilpadagogische Begleitung — auf der Neonatologie-Abteilung
und dariiber hinaus

Zu den am hiaufigsten gedusserten Wiinschen von Eltern sehr kleiner Friihge-
borener zdhlt jener, nach der Spitalentlassung nicht allein gelassen zu werden
und die Sorgen mit einer Fachperson teilen zu kénnen, welche die Geschichte
moglichst von Anfang an kennt. Die Eltern schitzten dabei besonders, dass die
Begleiterin nicht zur Familie oder zum unmittelbaren Umfeld gehort, sondern
bei Bedarf und ohne weitere und allenfalls regelmissige Verpflichtungen ange-
gangen werden kann. Die Weiterfithrung einer bereits wihrend des Spitalauf-
enthalts des Kindes begonnenen Begleitung und Unterstiitzung des frithgebore-
nen Kindes und seiner Eltern zu Hause kann zur Verringerung dieser Belastung
beitragen, zudem sind frithzeitige Interventionen bekanntlich auch wirksa-
mer (unter anderem Porz, 2008; 2013, 255; Reichert und Riidiger, 2015, 944).
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Zu den Zielen des hier als Praxisbeispiel beschriebenen Neonatologie-Pro-
jekts® gehoren die Stirkung der Sicherheit der Eltern, die Unterstiitzung beim
Aufbau einer entwicklungsforderlichen Interaktion mit dem sehr kleinen
Frithgeborenen sowie die Vermittlung von Informationen, indem den Eltern
eine Ansprechperson zur Verfiigung steht, die Fragen zur kindlichen Entwick-
lung, aber auch zur elterlichen Rolle niederschwellig, rasch und verstidndlich
beantwortet. Diese Aufgaben sollen Fachkrifte der Heilpddagogischen Friiher-
ziehung tibernehmen, die mit Entwicklungsthemen der ersten Lebensjahre von
Kindern vertraut sind. Als inhaltlich und methodisch flexible, 6rtlich unge-
bundene Disziplin ist sie dafiir priadestiniert und die Unterstiitzung der Eltern
beim Aufbau einer entwicklungsforderlichen Beziehung zu ihrem Kind ist
ohnehin eine wichtige Funktion der Heilpadagogischen Fritherziehung (ver-
gleiche auch Porz, 2013 256 ff.).

Heilpadagogischen Fritherzieherinnen vermitteln demnach Eltern fach-
liche Informationen {iber die Entwicklung ihres frithgeborenen Kindes und
unterstiitzen sie beispielsweise dabei, seine Signale zu lesen und zu verstehen.
Die Heilpadagogische Friiherzieherin tibernimmt aber auch die unterstiitzende
Funktion eines Coachs, indem sie die Sorgen der Eltern nicht nur anhért, son-
dern mit diesen Bewiltigungsstrategien entwickelt und elterliche Ressourcen
fir den Umgang mit der schwierigen Situation aktiviert. Eine Heilpddagogi-
sche Fritherzieherin beantwortet zudem Fragen zu nichtmedizinischen The-
men wie zur frithkindlichen Entwicklung von Kognition, Sozioemotionalitat,
Wahrnehmung, Kommunikation und Sprache oder auch zum Spielverhalten.
Eltern kommen so unkompliziert und dosiert zu verstindlichen Auskiinften
- diese sind zudem unbeeinflusst von familidren Meinungen und Traditionen
oder oberflichlichen Informationen aus dem Internet. Zur Beantwortung von
gesundheitlich-medizinischen oder korperlich-organischen Fragen wendet
sich die Heilpadagogische Fritherzieherin an die am Projekt teilnehmenden Spi-
taler, an die Kinderérztinnen und -arzte sowie an die Miitter- Vater-Beratungs-
stellen. Die gute Vernetzung und die bereits bestehenden Kontakte erleichtern

8  Die Stiftung Arkadis regte 2013 ein Projekt an, das die Kontinuitit der Begleitung der
Eltern wihrend und nach dem Krankenhausaufenthalt sicherstellen sollte. Das Projekt ent-
stand in Zusammenarbeit mit dem Inselspital Bern. Deren Leiter, Herr PD Dr. Mathias Nelle,
und sein Team waren an der Entwicklung des Projektes massgeblich beteiligt und unter-
stlitzen nun auch dessen Durchfithrung. Der Kanton Solothurn erklirte sich damit einver-
standen, dass die im Projekt aufgewendeten Stunden im Rahmen des von diesem bereits
finanzierten Heilpadagogischen Dienstes der Stiftung Arkadis abgerechnet werden kénnen,
mit der Einschriankung, dass nur sehr frith geborene Kinder aus dem Kanton Solothurn
davon profitieren diirften. Denn sehr kleine Frithgeborene von Eltern mit Wohnsitz im Kan-
ton Solothurn werden meist im Universitatsspital Bern (Inselspital), im Kantonsspital Aarau
oder im Universititsspital beider Basel (UKBB) in Basel geboren, wobei die Mehrheit dieser
Kinder im Inselspital zur Welt kommt.
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den raschen Informationsfluss und stellen kompetente und korrekte Auskiinfte
sicher.” Spitestens mit dem Ubergang in den Kindergarten wird die Begleitung
des sehr kleinen Frithgeborenen und seiner Familie im Rahmen dieses Projekts
abgeschlossen.

Im Rahmen des Neonatologieprojekts haben die im Kanton Solothurn
wohnbhaften Eltern von sehr kleinen Frithgeborenen nun die Moglichkeit, sich
durch eine Heilpadagogische Fritherzieherin bereits im Spital begleiten zu las-
sen.'” Das Angebot steht allerdings nur Eltern von vor der abgeschlossenen
32. SSW und/oder mit einem Gewicht von maximal 1500 Gramm geborenen
Kindern zur Verfiigung. Eltern von etwas dlteren und/oder schwereren Friih-
geborenen kénnen jedoch von Arztinnen beziehungsweise Arzten oder Pfle-
genden auf das Angebot aufmerksam gemacht werden, wenn diese auf Grund
gesundheitlicher Komplikationen oder sozialer Erschwernisse eine heilpada-
gogische Begleitung als sinnvoll erachten. Wollen die Eltern vom neuen Ange-
bot profitieren und haben sich fiir die Teilnahme entschieden, {ibergibt die
Projektkoordinatorin die weitere Begleitung der Familie der fiir deren Wohn-
region zustandigen Heilpadagogischen Friitherzieherin. Von diesem Moment
an ist diese die Ansprechperson fiir die Familie, gestaltet zusammen mit den
Eltern die Begleitung, organisiert die Treffen und bestimmt deren Inhalte. Erste
Kontakte finden idealerweise bereits wiahrend des Spitalaufenthalts des Kindes
statt; vor allem zu Beginn der Begleitung der Familie ist die Zusammenarbeit
von Heilpadagogischer Fritherzieherin und Spitalpersonal deshalb zwingend.

Die Unterstiitzung der Bezugspersonen beim Aufbau einer entwicklungs-
forderlichen Interaktion mit dem sehr kleinen Frithgeborenen ist bei der
Begleitung sehr wichtig, hat diese doch wesentlichen Einfluss auf die Entwick-
lung des Kindes. Weil sich ungiinstige Interaktionen positiv verdndern lassen,
bilden sie auch einen Schwerpunkt der Arbeit im Rahmen des Projekts. Natiir-
lich muss die Fachperson tiber profunde Kenntnisse iiber die abweichende
kindliche Entwicklung im Sduglings- und Kleinkindalter und im Umgang mit
Regulationsstorungen verfiigen. Die Unterstiitzung darf sich aber nicht nur auf
jene des Kindes begrenzen, sondern muss die Bediirfnisse der Eltern einbezie-
hen. Zu den methodischen Vorgehensweisen gehort die Arbeit mit Video-Fil-
men, aus denen Sequenzen zusammen mit den Eltern analysiert und bespro-
chen werden. Nicht nur der technische Umgang mit den Geréten, sondern vor

9  Projektbeschrieb, 2013, 3-4.

10 Wird das Kind im Inselspital Bern geboren, werden die Eltern in der Regel von einer
Pflegeexpertin iiber diese Moglichkeit informiert, im Kantonsspital Aarau und im Univer-
sitatsspital beider Basel (UKBB) iibernimmt dies derzeit die Miitter-Viter-Beratung: Die
Eltern erhalten eine Informationsbroschiire und erste Auskiinfte iiber das Projekt. Aussern
sie dann Interesse an einer Teilnahme, nimmt die Projektkoordinatorin mit ihnen Kontakt
auf und informiert sie genauer tiber das Projekt und seine Umsetzung.
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«Als Familie mit einem entwicklungsgefihrdeten Kind kommt man aus einer
Extremsituation nach mehreren Wochen im Krankenhaus heraus in den All-
tag nach Hause. Da die Entwicklung sehr ungewiss ist und es von gar keinen
bis zu sehr schweren Entwicklungsverzégerungen kommen kann, waren wir
um das Angebot froh, eine Fachperson zur Seite zu bekommen, welche das
Kind einerseits unabhangig beobachtet, und der man andererseits seine eige-
nen Beobachtungen und Befiirchtungen mitteilen kann und Hinweise erhalt,
ob es einen Grund zur Sorge gibt.» (Eltern A)

«Unser Madchen ist unser erstes Kind und eine Frithgeburt. Unser Ziel ist es,
dass sich unser Kind gut entwickelt und wir Unterstiitzung in Form von Bera-
tung erhalten. Wir erhalten eine Riickmeldung von einer aussenstehenden
Person, die unser Madchen regelmassig sieht und so die Entwicklung anders
beurteilt, als wir dies tun. Es war und ist uns wichtig, dass wir den richti-
gen Moment, in dem man professionelle Unterstiitzung in Anspruch nehmen
sollte, falls sich die Entwicklung verzogert, nicht verpassen. Diese Begleitung
einer Heilpadagogischen Fritherzieherin gibt uns Sicherheit. Wir wissen, an
wen wir uns wenden konnen, wenn wir Fragen haben.» (Eltern B)

«Da unser Médchen unser erstes Kind ist, fanden wir die Idee gut, von Per-
sonen unterstiitzt zu werden, welche sich mit der Entwicklung von Kindern
auskennen. Ausserdem ist das Projekt so offen gestaltet, dass wir es als Chance
gesehen haben, uns genau das zu holen, was wir brauchen.» (Eltern C)

«Die Heilpadagogische Fritherzieherin nimmt sich Zeit fiir unsere Fragen und
stellt ihrerseits auch Fragen. Sie sieht vor allem die Fortschritte und stellt diese
in den Vordergrund. Wir, als Eltern, nehmen oft die kleinen Fortschritte nicht
bewusst wahr.» (Eltern B)

«Wir kénnen mit jemandem sprechen, der die Situation gut versteht. Fiir Aus-
senstehende ist das Ganze schwieriger zu verstehen und sie kdnnen sich keine
genaue Vorstellung der Situation machen.» (Eltern C)

«Wir schatzen sehr, dass die Heilpadagogin uns zu Hause besucht. Das Projekt
gibt uns die Moglichkeit den Kontakt so zu gestalten, wie wir es uns wiin-
schen.» (Eltern C)

«Arzte, Pflegende und Hebammen begleiten einen entweder fiir eine begrenzte
Zeit und/oder fiir ein spezielles (medizinisches) Problem. Gerade bei Friihge-
borenen hat man insbesondere im ersten Jahr sehr viele Termine, mit einem
bestehenden schwerwiegenden medizinischen Problem noch mehr Termine,
da vergisst man manchmal die gesamtheitliche Betrachtung des Kindes in
allen Bereichen, inklusive der sozialen Entwicklung et cetera. Hierfiir schitze
ich die regelmissige und gesamtheitliche Betrachtung der Heilpddagoginnen.
Bei Arztbesuchen nach dem Klinikaufenthalt hat man auch nicht Zeit, alle
Gedanken auszutauschen oder man konzentriert sich auf ein akutes Problem.
Da gehen manchmal die vielen Gedanken dazwischen vergessen.» (Eltern B)



allem auch die Fihigkeit, aussagekraftige Filmsequenzen rasch zu erkennen, ist
deshalb fiir die Fachperson zentral.

Bisher nehmen 20 Kinder und deren Eltern am Projekt teil. Es sind elf Ein-
zelkinder, zwei Zwillingspaare (ein Zwilling zwischen Teilnahmezusage und
Projektstart verstorben) sowie zweimal Drillinge. Das jiingste und gleichzeitig
auch leichteste Kind wurde mit 25;4 SSW und einem Gewicht von 600 Gramm
geboren, bei den éltesten handelt es sich um Drillinge (33;1 SSW; zwischen
1675 und 1840 Gramm). Einige Eltern haben sich im Rahmen von Zufrie-
denheitsevaluationen, welche mittels Mail-Befragung durchgefiihrt wurden,
bereits zum Projekt und ihren Erlebnissen und Erfahrungen gedussert (siehe
Kasten).

Die bisherigen Riickmeldungen von Eltern, Heilpadagogischen Friiherzie-
herinnen und Inselspital zeigen, dass Eltern vorwiegend Fragen zur kindlichen
Entwicklung und zum Beziehungsaufbau stellen und die direkte Ansprech-
person fiir ihre Fragen schitzen. Die Begleitung durch die Heilpddagogische
Fritherzieherin tragt auch in der Wahrnehmung der Eltern zur Erhéhung ihrer
Sicherheit im Umgang mit dem Frithgeborenen bei. Die Pflegenden dussern
sich positiv iiber das Projekt und empfinden es als entlastend, ihre sehr kleinen
Patientinnen und Patienten und deren Familien unter einer weiterfithrenden
guten Beobachtung und bedarfsorientierten Begleitung zu wissen. Dass die
Beratung in Anspruch genommen werden kann, aber nicht muss, entspricht
weiter dem Wunsch der Eltern, die zudem moglichst bald selbst fiir ihr Kind
zustandig sein wollen: Sobald sie sich im Umgang mit ihrem Kind sicherer
fithlen und beziiglich seiner Entwicklung ein gutes Gefiihl haben, werden ihre
Kontakte mit der Heilpadagogischen Fritherzieherin seltener und die Eltern
verzichten schliesslich ganz auf weitere Termine, weil sie wissen, dass die Heil-
padagogische Fritherzieherin ihre Ansprechperson bleibt und nétigenfalls wie-
der kontaktiert werden kann.

Schlussbemerkungen

Sehr kleine Frithgeborene sind auf Grund ihrer biologischen Situation ent-
wicklungsgefihrdet und ihre Zukunft kann lange unklar sein: Viele von ihnen
entwickeln sich trotz schwierigster Startbedingungen absolut unauffillig,
einige zeigen dagegen - oft auch erst Monate oder Jahre nach der Entlassung
aus dem Spital — Entwicklungsauffilligkeiten. Jedes dieser sehr kleinen Friih-
geborenen hat «frithgeborene Eltern». Nicht alle konnen jhrem Kind unter den
gegebenen Umstdnden jene Stiitze sein, die es fiir eine unauffillige Entwick-
lung notig hatte — zu stark beeinflussen und verunsichern die Erlebnisse um
die Geburt, das ungewohnte Aussehen und Verhalten des Kindes, die unsiche-
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ren Prognosen und weitere Faktoren die Eltern. Mit der Entlassung des Kindes
aus dem Spital verscharft sich die Situation, stehen die mittlerweile vertrauten
Ansprech- und Auskunftspersonen doch plétzlich nicht mehr in der gewohn-
ten Form zur Verfligung. Manche Eltern fiihlen sich allein gelassen, wenn sie
plotzlich die Alleinverantwortung fiir ihr Kind tragen miissen.

Angebote, welche Eltern einerseits darin unterstiitzen, eine tragfihige
Beziehung zu ihrem frithgeborenen Kind aufzubauen und andererseits auch
professionsverbindend ausgerichtet sind, gelten als wirksame Prévention von
Entwicklungsstérungen bei Frithgeborenen. In der Schweiz gibt es noch keine
institutionalisierte heilpddagogische Begleitung der Familien durch Personen,
die bereits wihrend der Zeit im Spital Kontakt mit Frithgeborenen und dessen
Bezugspersonen haben und diese Begleitung dann weiterziehen kénnen. Dies
wire aber fiir die Eltern und infolgedessen auch fiir die Entwicklung des Kin-
des zentral. Denn eine Heilpadagogische Friitherzieherin verfiigt tiber die noti-
gen Kenntnisse der frithkindlichen Entwicklung, der Eltern-Kind-Interaktion
und des Bindungsaufbaus unter erschwerten Bedingungen, ist mit Medizin-,
Pflege- und Therapiefachpersonen vernetzt und kann zudem bereits wahrend
der Zeit im Spital und bis zum Kindergarteneintritt Kontakt mit dem Kind
und seiner Familie haben. Dadurch hat sie die Moglichkeit, das sehr kleine
Frithgeborene in regelmidssigen Abstdnden zu sehen und so seine Entwicklung
im Verlauf zu beurteilen und bei Bedarf auch die notigen Schritte einzuleiten.
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Therapeutin:

«Als M. (sechs Jahre) zur Psychomotorik-Therapie angemeldet wurde, war er ein dngst-
licher, aber interessierter Junge. Von Anfang an, war er offen fiir die Interaktion mit mir
und liess sich auf meine Angebote ein. Dank seiner Bewegungsfreude, seines Ehrgeizes
und seines Interesses gelang es M. immer mehr iiber seinen Schatten zu springen. Heu-
te ist M. ein mutiger Junge, der gerne neue Herausforderungen annimmt. Er kennt seine
Fahigkeiten und seine korperlichen Grenzen. M. bewegt sich sicher und mit Freude.
Seine liebevolle und engagierte Familie unterstiitzt ihn in seiner Entwicklung optimal.

Auf dem Bild finde ich, ist sehr schdn zu sehen, wie viel Freude und positive Energie in
seiner Familie vorhanden ist.»









Familienorientierung im Studium der Heilpadagogischen
Friherziehung

Isabella Bertschi, Claudia Ermert und Diana Sahrai

Einleitung

Die Arbeit in der Heilpddagogischen Fritherziehung (HFE) ist bereits durch
das junge Alter der Zielgruppe — zwischen null und je nach Kanton bis zu acht
Jahren - zwangsweise eng mit der Familie verbunden. Auch wenn die Frage, ob
die Arbeit der HFE eher kindzentriert oder eher familienorientiert sein sollte,
teilweise kontrovers diskutiert wird, ist unbestritten, dass beide Zugange rele-
vant und unersetzlich sind. Die Frage ist also weniger, ob, sondern vielmehr,
in welchem Ausmass der eine oder der andere Zugang im Vordergrund stehen
sollte. Zentral ist bei der Arbeit der HFE immer das Wohl des Kindes. Davon
ausgehend stellt sich die Frage, inwieweit der Einbezug der Familie des Kindes
und seines weiteren sozialokologischen Umfelds von Bedeutung ist, um dem
Kind die bestmdgliche Unterstiitzung und Forderung zu gewdhrleisten.
Obwohl die Familienorientierung in der Arbeit der Frithférderung schon
immer eine wichtige Rolle spielte, wurde die Forderung nach mehr Familien-
orientierung in den letzten Jahren stirker (Hintermair, 2009; Sarimski et al.,
2013, vgl. auch Beitrag in diesem Buch). Die Ursachen und Hintergriinde fiir
diese Entwicklung sind vielfiltig und koénnen in der notwendigen Komplexitit
und Ausfiihrlichkeit in diesem Beitrag nicht diskutiert werden. In der Folge
wird daher nur auf einzelne, uns zentral erscheinende Aspekte eingegangen.
Ein zentrales Motiv, das mit der Diskussion um kind- versus familienori-
entiertes Handeln zusammenhangt, ist die Verschiebung von einem indivi-
duums- und defizitorientierten Modell von Behinderung hin zu einem sozi-
alen und menschenrechtlichen Modell (BehiG 2004; UN-BRK 2008). Werden
Behinderungen, Beeintrichtigungen, Entwicklungsverzégerungen und Ent-
wicklungsrisiken nicht allein als individuelle Merkmale von Personen angese-
hen, die durch eine entsprechende individuelle Therapie und Betreuung ange-
gangen werden, sondern gleichzeitig als sozial und gesellschaftlich verursachte
Phénomene, denen nur durch entsprechende Massnahmen begegnet werden
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kann, verdndert sich entsprechend die Arbeitsweise, aber auch die Zielgruppe
der HFE.

Fiir die HFE bedeutet dies, dass eine familienorientierte Arbeit den Kon-
text, das Umfeld, die sozio6konomischen und soziokulturellen Rahmenbe-
dingungen der Familie, welche Beeintrachtigungen, Entwicklungsrisiken und
Entwicklungsgefdhrdungen bei Kindern mitverursachen oder verstirken, als
relevante Faktoren bei der am Kindeswohl orientierten Arbeit mit Kleinkin-
dern einbeziehen muss. Die sozialen und gesellschaftlichen Rahmenbedingun-
gen wiederum, welche fiir die Arbeit mit Kindern von Bedeutung sein diirften,
kénnen sich von Zeit zu Zeit wandeln. So halt auch der Berufsverband der
HFE im Berufsbild fest: «Die Unterstiitzungsangebote fiir Kinder und deren
Umfeld passen sich laufend dem gesellschaftlichen Wandel an» (BVE, 2013, 4).
Familienorientierung und die stirker auf Kontextfaktoren ausgerichtete Arbeit
sowie die Bedeutung gesellschaftlicher Veranderungen und ihr Einfluss auf die
Zusammenarbeit mit Familien in der HFE sind wichtige Herausforderungen
im Studium Sonderpadagogik mit dem Schwerpunkt HFE.

Im Folgenden wird in einem ersten Schritt kurz am Beispiel eines Mas-
terstudiengangs Sonderpéadagogik mit Vertiefungsrichtung Heilpddagogische
Fritherziehung' dargelegt, wie Familienorientierung im Studium aufgegriffen
wird. In einem zweiten Abschnitt soll anhand zweier aktueller Beispiele gezeigt
werden, wie gesellschaftliche Verdnderungen die Fachpersonen der HFE her-
ausfordern und zur raschen Anpassung zwingen.

Familienorientierung im Studium der Sonderpadagogik mit dem
Schwerpunkt Heilpadagogische Friiherziehung am ISP, PH FHNW

Im Reglement iiber die Anerkennung der Diplome im Bereich der Sonderpi-
dagogik vom 12. Juni 2008 (Vertiefungsrichtung Heilpiadagogische Friitherzie-
hung und Vertiefungsrichtung Schulische Heilpadagogik) benennt die Schwei-
zerische Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektoren (EDK) in Artikel 3
als Ziel des Studiums:

Das Studium vermittelt Wissens-, Handlungs- und Personlichkeitskompe-
tenzen in der Vertiefungsrichtung Heilpadagogische Fritherziehung fiir die

préaventive und erzieherische Unterstiitzung bei Kindern, deren Entwicklung

1 Eshandelt sich hier um den Studiengang Sonderpadagogik mit der Vertiefungsrichtung
Heilpadagogische Fritherziehung am Institut Spezielle Padagogik und Psychologie (ISP), der
Padagogischen Hochschule, Fachhochschule Nordwestschweiz (PH FHNW).
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gefihrdet, gestort oder behindert ist, sowie fiir entsprechende Familieninter-
ventionen. (EDK, 2008, 2)

Das Studium an der Padagogischen Hochschule FHNW (PH FHNW) setzt an
diesen Vorgaben der EDK an. Entsprechend wird im Studienfiihrer der PH
FHNW als Studienziel der Sonderpadagogik mit Vertiefungsrichtung Heilpad-
agogische Fritherziehung festgehalten:

Das Studium [...] befahigt [...] schwerpunktmissig fiir die Arbeit mit Sdug-
lingen, Kleinkindern und kleinen Kindern und ihren Familien. (PH FHNW,
2015, 95)

Erginzend wird in den Empfehlungen zur Wahl der Vertiefungsrichtung HFE
festgehalten:

Das Studium in der Vertiefungsrichtung HFE befihigt die Diplomierten [...]
zur Zusammenarbeit mit den Eltern oder weiteren Erziehungsverantwortli-
chen [...] und zur Begleitung und Unterstiitzung des Kindes im familidren

Umfeld oder in den Betreuungsstrukturen. (Weisser, 2010, 2)

Familienthemen bilden also einen wesentlichen Inhalt des Studiums.

Im Anhang zur Studien- und Priifungsordnung der PH FHNW zeigt sich die
Familienorientierung in unterschiedlichen Modulgruppen des Studiengangs
Sonderpéadagogik mit dem Schwerpunkt HFE. Die Kompetenzziele der Modul-
gruppe Fritherziehung und spezielle Forderung sehen beispielsweise vor, dass
Studierende einen «[...] Uberblick iiber Theorien, Modelle, Forschungsstand
und internationale Trends im Bereich der Fritherziehung und der HFE [...]»
(PH FHNW, 2013, 12) erhalten und fundiertes familien- und kindheitssoziolo-
gisches Hintergrundwissen erwerben. In der Modulgruppe Entwicklungs- und
Lernpsychologie sind Themenbereiche, welche spezifisch in der Vertiefungs-
richtung HFE angesprochen werden, unter anderem die frithe Kindheit und
damit verbunden, das Thema der familialen Sozialisation. In der Modul-
gruppe Forderdiagnostik und Forderplanung zielen die Dozierenden darauf
ab, Kompetenzen und Hintergrundwissen zu Forderprozessen zu vermitteln.
Dazu gehoren unter anderem Themen wie die Diagnose erschwerter Erzie-
hungs- und Lernverhiltnisse, Kind-Umfeld-Analysen und die Forderung im
familialen Umfeld. Die Studierenden der HFE sollen in der Lage sein, «mit
komplexen sozialen Systemen zu arbeiten» (ebd., 12), worunter neben Behor-
den und Bildungs-/Betreuungseinrichtungen insbesondere das Familiensys-
tem verstanden wird. Systemische und interdisziplindre Zusammenarbeit sind
deshalb wichtige inhaltliche und methodische Schwerpunkte des Studiums.
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Dafiir benétigte Kompetenzen konnen beispielsweise in der Modulgruppe
Kommunikation und Beratung erworben und geiibt werden. Hier werden
unter anderem systemische Beratungskonzepte und -grundlagen vermittelt.
Die Studierenden lernen, wertschitzend und losungs- sowie ressourcenori-
entiert zu kommunizieren, was insbesondere im Kontext von Familien- oder
Elternarbeit und fiir einen positiven Beziehungsautbau unerlasslich ist. In der
Modulgruppe Entwicklungsdiagnostik und padagogisches Handeln wiederum
wird Wert darauf gelegt, den Studierenden nicht nur Fachwissen zu Theorien,
Modellen und Verfahren der Entwicklungsdiagnostik zu vermitteln, sondern
auch sicherzustellen, dass die angehenden Sonderpadagoginnen und -péada-
gogen dieses Wissen gegeniiber Akteuren wie Erziehungsberechtigten oder
Kindern «personen-, alters- und situationsgerecht ein[zu]setzen» (ebd., 11)
wissen. Sie sollen ihre erlernten Kompetenzen nicht nur im kindorientierten
Handeln und in der individuellen Férderung, sondern auch im Familiensys-
tem konstruktiv einbringen, beispielsweise indem sie Eltern bei der Bewalti-
gung entwicklungsdiagnostischer Ergebnisse begleiten und bei Bedarf weitere
Unterstiitzung vermitteln.

In der Modulgruppe Interdisziplinire Studien haben die Studierenden die
Méoglichkeit Schwerpunkte zu setzen, so auch im Bereich HFE. Hier werden
Querschnittthemen oder spezifische Thematiken vertieft behandelt. Eine fiir
die HFE speziell geeignete Veranstaltung setzt sich darin zum Beispiel mit
Aspekten der Elternpartizipation in der frithkindlichen Bildung, Betreuung
und Erziehung auseinander. Darin wird die Zusammenarbeit zwischen péada-
gogischen Fachkriften und Erziehungsberechtigten aus wissenschaftlicher und
praktischer Sicht beleuchtet und deren Wichtigkeit fiir eine gute und gesunde
Entwicklung des Kindes herausgearbeitet (PH FHNW, 2016).

Gesellschaftliche Veranderungen und magliche Auswirkungen
auf die HFE

Wie diese beispielhaften Ausschnitte aus den Lehrinhalten des Studiengangs
zeigen, spielt die Familienorientierung und damit zusammenhéngend die
Bedeutung der Kontextfaktoren im Studium eine zentrale Rolle und kann als
Querschnittsthema angesehen werden. Ebenfalls zentral in diesem Zusam-
menhang ist im Studium der HFE die Rolle der sozialen und gesellschaftli-
chen Verinderungsprozesse, mit denen die HFE immer wieder konfrontiert
ist. Das Besondere an gesellschaftlichen Verdnderungsprozessen ist, dass sie
héufig nicht vorhersehbar sind. Das heisst, dass ein Studium auf Masterniveau
nicht darauf abzielt, konkrete Kompetenzen in Form von Handlungsanleitun-
gen oder Rezepten im Umgang mit solchen Verdnderungen zu vermitteln. Hier
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steht vielmehr die Vermittlung von Wissens- und Handlungskompetenzen im
Zentrum, welche die Studierenden dazu befihigen, sich neue Inhalte durch
das generisch erworbene Wissen anzueignen und somit auf sich verdndernde
Anforderungen angemessen reagieren zu konnen.

Im Folgenden zeigen zwei aktuelle Beispiele, wie sich die Aufgaben und
Zielgruppen in der HFE durch neue Ereignisse und Tendenzen verdndern kon-
nen. Als erstes wird am Beispiel der aktuellen Migrations- und Fluchtbewe-
gungen aufgezeigt, wie sich globale Prozesse, die kaum nationalstaatlich oder
durch die HFE beeinflusst werden konnen, zu einer zentralen Herausforde-
rung fiir die HFE entwickeln konnen. Als zweites Beispiel wird die aktuell breit
diskutierte Fritherkennung und heilpadagogische Forderung von Kindern mit
Autismus-Spektrum-Stérungen beleuchtet.

Kinder mit Migrations- und Fluchterfahrung

Im Jahr 2015 stellten knapp 40 000 Personen in der Schweiz ein Asylgesuch. Im
Jahr zuvor waren es knapp 24 000, was eine Zunahme von iiber 66 % bedeutet.
Im Jahr 2010 lag die Zahl der Asylgesuche mit 15 000 deutlich tiefer (SEM,
2016, 3). Die Anzahl der Asylgesuche bleibt auch im Jahr 2016 hoch. Die gréss-
ten Gruppen, die in den letzten Jahren in der Schweiz Asyl beantragen, kom-
men aus Afghanistan, dem Irak, Syrien und Eritrea. Obwohl es sich bei einem
grossen Teil der eingewanderten Personen um junge Manner handelt, stellen
auch viele Familien ein Gesuch. Der Grossteil dieser Familien hat eine lange
Flucht mit vielen Gefahren und Unsicherheiten hinter sich. Haufig erlebten
sie in ihren Heimatlandern auch Krieg, viele erlitten personliche Verluste. An
ihrem Ziel angekommen, sind sie weiterhin mit Unsicherheiten konfrontiert,
insbesondere aufgrund der Ungewissheit, ob sie iiberhaupt bleiben diirfen
oder nicht. Solche Rahmenbedingungen und Erlebnisse stellen eine erhohte
Gefahr dafiir dar, dass die Familien, insbesondere deren Kinder, starker belas-
tet sind und mehr negative Erlebnisse zu bewiltigen haben als Gleichaltrige
ohne Fluchterfahrung (Sahrai, 2009). Auch auf Grund dieses erhohten Risikos
wichst die Moglichkeit, dass Familien mit kleinen Kindern aus dieser Gruppe
mit der HFE in Kontakt kommen. Auch wenn es bislang keine Statistiken dazu
gibt, hat die HFE in ihrer Arbeit sicher immer wieder Kontakt mit Familien, die
von den genannten Risiken betroffen sind. Die Schwierigkeiten und Erlebnisse,
die diese Familien durchlebten, die kulturellen Differenzen, aber auch sprach-
liche Barrieren konnen heilpadagogische Fachkrifte in ihrer Arbeit vor grosse
Herausforderungen stellen. Ohne an dieser Stelle genauer auf die Herausforde-
rungen eingehen zu konnen, sollte dieses Beispiel zeigen, wie sehr politische
Verdnderungen und Umwilzungen in anderen Regionen der Welt — hier zum
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Beispiel der Krieg in Syrien oder im Irak - die Arbeit in der HFE beeinflussen
kénnen.

Kinder mit Autismus-Spektrum-Stérungen

Ein weiteres Beispiel fiir die Verainderungen im Bereich der HFE und der Fami-
lienorientierung betrifft die Arbeit rund um den Themenkreis Fritherkennung
und heilpddagogische Férderung von Kindern mit Autismus-Spektrum-Sto-
rungen (ASS). Erst in den letzten zehn Jahren gewann das Thema auch in der
Schweiz an Bedeutung. Die Pravalenzrate einer ASS liegt gemiass Kamp-Becker
und Bolte (2011) bei 60 bis 100 auf 10 000 Personen. Derzeit werden Kinder
mit frithkindlichem Autismus in der Schweiz durchschnittlich mit vier Jahren
diagnostiziert. Wie der bundesritliche Bericht zur Lebenssituation von Kin-
dern und Jugendlichen mit ASS und anderen Entwicklungsstérungen schreibt,
mangelt es insgesamt an vielen Stellen an Information und fachlicher Kompe-
tenz im Umgang mit den besonderen Bediirfnissen dieser Kinder und ihrer
Familien.

Gemiss den Expertinnen und Experten bestehen jedoch Unterschiede bei der
autismusbezogenen Spezialisierung der Beratungen im Rahmen der leicht
zugéanglichen Massnahmen (z.B. Heilpadagogische Fritherziehung). (BSV,
2012, 27)

Alle Eltern von Kindern mit einer Behinderung oder chronischen Erkrankung
sehen sich mit grossen Belastungen konfrontiert. Lang (2014) figt bei Eltern
von Kindern mit ASS noch spezifische Aspekte hinzu: Das meist Normalitats-
vorstellungen entsprechende Erscheinungsbild und die damit einhergehende
«Unsichtbarkeit» der Beeintrachtigung fiir die Umwelt, ziehen hiufig langer
wiahrende diagnostische Verwirrung sowie den Kontakt zu zahlreichen Profes-
sionellen und Einrichtungen nach sich. Der Begrift des Autismus ist zwar ubi-
quitdr (so wurde unldngst in einem Zeit-Artikel von einer autistischen Fens-
terdekoration gesprochen), das Bild aber haufig verschwommen und unklar.
Dadurch wird es schwieriger, Eltern frith genug die angemessene Unterstiit-
zung zukommen zu lassen. Eltern von Kindern mit ASS erleben hiufig eine
Erschiitterung ihrer elterlichen Kompetenziiberzeugungen, sind stirker verun-
sichert und konnen gar eine depressive Symptomatik entwickeln. Moglicher-
weise erfolgt bereits praventiv ein Riickzug von sozialen Aktivititen.

Die HFE kennt viele der Schwierigkeiten und Herausforderungen, mit
denen sich Familien mit einem Kind mit ASS auseinandersetzen miissen.
Fachkrifte der HFE bringen Verstandnis fiir die Situation der Familien auf und

146



driicken solches - auch antizipierend — empathisch aus. Sie verfiigen tiber Wis-
sen, sich auf der Grundlage ihrer erworbenen Kompetenzen iiber die Genese,
Ausprigungsarten und so weiter der ASS, entsprechende Angebotsmoglich-
keiten und -strukturen sowie angemessene Erziehungspraktiken zu informie-
ren. Die heilpddagogische Fachperson kann dieses Wissen abhingig von der
familidren Situation und den Phasen der Diagnostik und der Verarbeitung auf
Seiten der Eltern vermitteln. Sie kann den Eltern Selbstwirksamkeitserlebnisse
im Zusammensein mit dem Kind ermdglichen und sie informiert sich bezie-
hungsweise erarbeitet gemeinsam mit den Eltern Wissen iiber regionale Mog-
lichkeiten der Vernetzung, Entlastung sowie Wege aus der Isolation und ermu-
tigt die Eltern zur aktiven Teilnahme, ebenfalls im Sinne der Selbstwirksamkeit
(Ermert, 2015, 21).

Die Forderung, Familien, welche ein Kind mit ASS haben, stirker durch
die HFE zu unterstiitzen, ist relativ neu. Ahnliche Forderungen gibt es auch fiir
die frithe Unterstiitzung bei ADHS, ein anderes Beispiel ist die Unterstiitzung
von Familien mit frithgeborenen Kindern (Héansenberger-Aebi, 2011) und es
liessen sich sicherlich noch weitere Beispiele anfithren.

Schlussbemerkungen

Vor dem Hintergrund der sich immer wandelnden sozialen und gesellschaft-
lichen Rahmenbedingungen ist es offensichtlich, dass das Studium der HFE
zukiinftige Vertreterinnen und Vertreter dieser Disziplin nicht abschliessend
auf jede konkrete Situation und Herausforderung im Berufsfeld vorbereiten
kann. Zentral im Studium in der HFE ist deshalb, dass die Studierenden Kom-
petenzen erwerben, mit denen sie in die Lage versetzt werden, sich in unter-
schiedliche neue Herausforderungen einzuarbeiten, damit es ihnen gelingen
kann, ihre Arbeit in sich wandelnden gesellschaftlichen und sozialen Rahmen-
bedingungen neu einzuordnen. Auch wenn familiale Formen und familiales
Zusammenleben selbst diesen gesellschaftlichen Wandlungsprozessen unter-
worfen sind, kann davon ausgegangen werden, dass die Familie - wie weit
definiert auch immer - auch weiterhin ein sehr wichtiger Bezugspunkt in der
Arbeit der HFE bleiben wird.
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Therapeutin:

«M. (sechs Jahre) erhilt seit dem Alter von drei Jahren heilpddagogische Einzelforde-
rung. Zudem besucht er die interdisziplinare Spielgruppe (Heilpadagogische Friiherzie-
hung und Logopédie) in der Stiftung Arkadis. Er wurde von den Eltern aufgrund seiner

Kommunikations- und Beziehungsschwierigkeiten und den damit verbundenen Verhal-
tensauffilligkeiten angemeldet.»









Elternbegleitung aus der Erfahrungswelt' einer
Facharztin fir medizinische Genetik

Suzanne Braga

Einleitung

Viele der in diesem Beitrag erwihnten Uberlegungen und Erfahrungen wur-
den in der Fachliteratur in dhnlicher Form bereits beschrieben und publiziert.
Es ist also moglich, dass Ahnlichkeiten und Parallelen festgestellt werden kon-
nen, ohne dass ich dabei bewusst auf eine bestimmte Quelle zuriickgegriffen
hitte. So wird in diesem Beitrag auch keine Literatur angegeben.
Entwicklungsstérungen, Krankheiten und Behinderungen aufgrund gene-
tischer Veranderungen kommen in der Wahrnehmung und im Empfinden
vieler Menschen eine andere Bedeutung zu als Problemen nach Unfillen oder
schweren Erkrankungen. Das Erbgut befindet sich im Innern eines Menschen,
wird von Generation zu Generation weitervererbt und spielt somit auch eine
Rolle innerhalb des Familiensystems, indem es dieses in einem gewissen Masse
pragt. Darum halte ich es fiir dusserst wichtig, nicht nur die Eltern zu beglei-
ten, sondern immer auch die Geschwister betroffener Kinder in die Beglei-
tung einzubeziehen und - auf Wunsch und bei Bedarf - auch allen anderen
Mitgliedern einer Familie mit Informationen und Beratung zur Verfiigung zu
stehen. Denn auch wenn genetisch bedingte Krankheiten und Behinderungen
selten sind, und daher meist auch erfahrene Arztinnen und Arzte wenig dar-
tiber wissen, stellen sie aufgrund der moglichen Vererbung immer besondere
Anforderungen an die Familie und deren Begleitpersonen. Auch wenn in aner-
kannten genetischen Beratungsstellen meist viel Wissen vorhanden ist, wenden
sich Betroffene leider noch viel zu wenig an diese. Eine wertvolle Ressource fiir
Betroffene sind Selbsthilfegruppen, in denen oft Menschen zu finden sind, die
tiber langjdhrige Erfahrungen verfiigen und solche zusammentragen. Zuneh-

1 Die Beispiele der geschilderten Erfahrungen sind anonymisiert und teilweise auch ver-
allgemeinert. Sie lassen deshalb keine Riickschliisse auf heute lebende Personen zu.
2 Die wesentlichen Quellen finden sich in Kind et al. (2010) und Schmid (2004).
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mend sind diese Selbsthilfegruppen auch international vernetzt, beispielsweise
in der European Organisation for Rare Diseases EURODIS.

Jede Familie und jede Situation ist einmalig. Das bedeutet, dass immer eine
sehr sorgfiltige und umfassende Abklarung vorzunehmen ist. Dabei sind ins-
besondere folgende vier Aspekte bei der Anamnese und der anschliessenden
Beratung zu beachten:

> Welche medizinisch-genetisch-wissenschaftlichen Grundlagen, die fiir
eine fachgerechte Beratung und Begleitung benétigt werden, stehen zur
Verfligung? Miissen weitere Untersuchungen durchgefiihrt werden?

» Welche psychologischen Aspekte gilt es zu erfassen?

» Welches sind die sozialen und rechtlichen Aspekte, die geklirt werden
miissen?

» Welches ist die ethische Dimension, die zu beachten und zu diskutieren ist?

Die Begleitung von Paaren und Familien mit Angehdrigen mit besonderen
Bediirfnissen gestaltet sich je nach dem Zeitpunkt der Beratung unterschied-
lich - je nachdem, ob die Beratung respektive Begleitung vor oder wihrend
einer Schwangerschaft oder nach der Geburt oder sogar erst in der Kindheit
erfolgt.

Beratung und Begleitung bei der Familienplanung

Genau genommen ist die Phase der Familienplanung der giinstigste Zeitpunkt
fiir eine Beratung, denn alle Optionen, die zur Entscheidungsfindung beitragen
koénnen, stehen noch offen. Das Wichtigste, das es zu kldren gilt, ist immer die
Frage, was den Anlass gab, eine Beratung in Anspruch zu nehmen. Manchmal
bestehen - ohne dass ein eigentlicher Grund dafiir ersichtlich wére - Angste
vor einer Schwangerschaft. Im Gesprach kann geklart werden, was zu diesen
Angsten fiihrt und wie ihnen begegnet werden kann. Gibt es ein bestimmtes
Erlebnis, das dazu fithrt oder liegt die Ursache darin, dass in unserer Gesell-
schaft vorgeburtliche Untersuchungen - prénatale Diagnosen - praktisch zur
Routine geworden sind, sodass die Paare einen gewissen Druck empfinden
und das Gefiihl haben, diese auch durchfiihren lassen zu miissen? Oder rithren
die Angste eher daher, dass zwar viel von Risiken, aber kaum von der grossen
Wahrscheinlichkeit (98 %) gesprochen wird, in den Lindern des Westens ein
gesundes Kind zur Welt zu bringen? Ein sorgfiltiges Beratungsgesprach kann
viel zur Klarung dieser vielfiltigen Fragen und zum Abbau von Angsten bei-
tragen, denn keine noch so gute und umfassende Pranataldiagnostik (PND)
kann eine Garantie fiir ein gesundes Kind geben; deshalb wiirde es zu kurz
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greifen, diesen Angsten lediglich mit technischen Hilfsmitteln und entspre-
chenden Resultaten beikommen zu wollen. Viel wichtiger ist es, die Ressourcen
und Strategien, die ein Paar fiir die Fithrung seines Lebens zur Verfiigung hat,
bewusst zu machen und zusitzliche zu entdecken und zu férdern.

Am haufigsten kommen Paare zu einer Beratung, bei denen der Partner
oder die Partnerin ein Familienmitglied mit einer Erbkrankheit, einer Behin-
derung oder einer anderen gesundheitlichen Stérung hat. Fiir eine zuverlds-
sige Beratung muss in erster Linie die hypothetische Diagnose verifiziert wer-
den. Erst wenn diese gesichert ist, kann erfasst werden, ob ein erhohtes Risiko
besteht, ein Kind mit derselben Problematik zu bekommen und erst dann weiss
man auch, ob bei einer Schwangerschaft tiberhaupt eine entsprechende vorge-
burtliche Untersuchung zur Verfiigung steht. Wenn ja, gilt es folgende Fragen
zu kléren:

> Was bedeutet eine solche Untersuchung fiir das Paar?

» Welche Risiken beinhaltet die Untersuchung?

» Welche Konsequenzen wiirde ein pathologischer Befund nach sich ziehen?

» Welches wiren die Belastungen, die den zukiinftigen Eltern daraus erwach-
sen wiirden?

» Wie wiirde das Paar bei einem pathologischen Befund entscheiden?

> Wie wiirde das Paar mit einem Abbruch der Schwangerschaft umgehen?

» Welche rechtlichen und versicherungstechnischen Aspekte miissten
zusétzlich beachtet werden?

Eine ausschliesslich medizinisch-technische Beratung greift dabei stets zu kurz;
gerade Gespriche iiber die psychologischen und ethischen Aspekte werden
von vielen Paaren besonders geschétzt. Denn Menschen mit einem oder meh-
reren Familienangehorigen mit einer Behinderung haben Erfahrungen, die
nicht nur Angste und Frustration verursachen, sondern ebenso zur Entwick-
lung von Kompetenzen und zum Finden von Ressourcen beigetragen haben.
Diese in der Beratung anzusprechen und damit ins Bewusstsein zu rufen, ist
eine grosse Hilfe fiir zukiinftige Entscheidungen. Spricht sich ein Paar fiir eine
vorgeburtliche Untersuchung aus, habe ich gute Erfahrungen damit gemacht
zu kliren, von wem und auf welche Weise die Ratsuchenden wiinschen, das
Resultat iibermittelt zu bekommen; zum Beispiel von der behandelnden Arztin
oder von der Genetikerin.

Nicht immer geht einer vorgeburtlichen Untersuchung ein sorgfiltiges
Gespriach voraus. Nur selten wird beispielsweise eine Ultraschalluntersuchung
in der Schwangerschaft von werdenden Eltern als PND wahrgenommen.
Bereits in der zwolften Schwangerschaftswoche konnen jedoch viele Fehlbil-
dungen diagnostiziert werden. Wenn dann die untersuchende Person eine
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Fehlbildung entdeckt, ist es fiir diese jedes Mal eine grosse Herausforderung
mitzuteilen, was sie gesehen hat, zumal die schwangere Frau meist bereits ein
kleines Zoégern oder Stutzen der untersuchenden Person wahrgenommen hat.
So ist es sehr zu begriissen, dass die SGUMGG (Schweizerische Gesellschaft
fiir Ultraschall in der Medizin Sektion Gynékologie und Geburtshilfe) zur
Unterstiitzung in solchen Situationen vor einigen Jahren Richtlinien fiir die
Ultraschalluntersuchungen in der Schwangerschaft erlassen hat, und der Arz-
teschaft in ihren Weiterbildungskursen auch Anleitungen zur Kommunikation
und Beratung anbietet.

Es stehen heute zahlreiche nichtinvasive und invasive Tests wie zum Bei-
spiel Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese) und Chorionzottenbiopsie
(Untersuchung aus Zellen der Plazenta/des Mutterkuchens) zur Verfiigung.
Die Zahl solcher Tests nimmt zu und die Tests werden zudem immer praziser.
Auch sie haben aber Grenzen und weisen diverse Risiken auf, ohne eine Garan-
tie fiir ein gesundes Kind zu geben. Wenn in der vorgeburtlichen Untersuchung
ein unerwarteter Befund erhoben wird, miissen komplexe Entscheide getroffen
werden: Wie soll entschieden werden, wenn bei der Ultraschall-Untersuchung
eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte gefunden wird, von der man nicht weiss, ob
sie Teil eines schwereren Syndroms ist, oder eine Fehlbildung am Herzen, von
der man nicht sagen kann, welche Auswirkungen diese dann wirklich haben
wird?

Die grosse Problematik bei der PND liegt in der Entscheidungsfindung
bei einem pathologischen Befund. Ob das Kind ausgetragen oder die Schwan-
gerschaft abgebrochen werden soll, ist eine psychologisch und ethisch sehr
schwer zu treffende Entscheidung. Eine richtige Entscheidung gibt es nicht
und ich habe nie erlebt, dass sich jemand leichtfertig fiir einen Abbruch der
Schwangerschaft entschieden hitte. Das Paar hat sich tiber die Schwanger-
schaft gefreut, deren Abbruch bedeutet den Verlust des gewiinschten Kindes.
Immer wieder sehen sich Arztinnen und Arzte mit der Frage konfrontiert, wie
sie anstelle der Eltern entscheiden wiirden. Doch diese Frage kann und darf
eine beratende Person nicht beantworten. Als hilfreich hat sich hier die Gegen-
frage erwiesen: «Was miissten Sie als Paar wissen, um sich selbst entscheiden
zu konnen?». Erstaunlicherweise kommen die Antworten sehr oft spontan
und schnell. Beispielsweise bei dem Paar, das auf die Frage antwortete: «Wir
miissten die Gewissheit haben, dass unsere Eltern und Geschwister auch zu uns
stehen, wenn wir ein Kind mit einer Behinderung hitten.» Ganz wichtig ist es
zudem, wenn das Umfeld den Paaren versichern kann, dass ihre Entscheidung
gestiitzt wird, und sie auf ihrem Weg begleitet werden. Ebenfalls miissen sie
wissen, dass die Option, die Schwangerschaft auszutragen weiterhin besteht,
auch wenn sie sich vor der PND dahin gedussert hatten, die Schwangerschaft
im Falle eines pathologischen Befunds abzubrechen.
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Praxisbeispiel «<Entscheidung»

Eine junge Frau, deren Bruder an Duchenne’scher Muskeldystrophie (DMD),
einer ganz schweren Form von Muskelschwund gestorben ist, weiss, dass sie
selber Tragerin (Konduktorin) des mutierten Gens ist. Sie kommt mit ihrem
Verlobten in die genetische Beratung, denn sie mochte, dass ich den jungen
Mann vor der Heirat genau tiber Krankheit und Erbgang in Kenntnis setze,
weil der Bruder seiner Verlobten schon gestorben war, bevor er sie kennen
lernte. Sie selbst ist bestens informiert. Das Ziel des Paares ist es, in Bezug auf
die Familienplanung auf dem gleichen Wissensstand zu sein. Ich beschreibe
Krankheit und Verlauf sowie den Erbgang. Ich erklére ihnen, dass bei zukiinf-
tigen Kindern Méddchen gesund sein werden, sie aber mit einer Wahrschein-
lichkeit von 50 % Trégerinnen der Mutation fiir die Krankheit sein werden
und dass Knaben ebenfalls mit einer Wahrscheinlichkeit von 50% gesund
sein oder mit einer ebenso grossen Wahrscheinlichkeit an DMD erkranken
werden. Wir besprechen auch, dass eine vorgeburtliche Diagnose moglich ist
und welches deren Konsequenzen sein konnten. Einige Monate spiter ist die
junge Frau schwanger. Das Paar kommt wieder in die Sprechstunde um noch-
mals die vorgeburtliche Untersuchung zu diskutieren. Die Frau gibt zu beden-
ken, dass sie den Wert des Lebens ihres verstorbenen Bruders geringschitzen
wiirde, falls sie bei einem Knaben mit DMD die Schwangerschaft abbrechen
wiirde. Das Paar verzichtet auf die Untersuchung und bittet mich, sie in die-
sem Entschluss zu unterstiitzen. Ich erklare mich dazu einverstanden. Es kam
ein Midchen zur Welt.

Drei Jahre spater ist die Frau wieder schwanger und wiinscht unbedingt eine
vorgeburtliche Untersuchung. Auf meine etwas erstaunte Reaktion erklért
sie mir: «Als Mutter habe ich neue Erfahrungen gemacht und erlebt, was
es bedeutet, wenn ein Kind lernt, sich zu bewegen und dies frei tun kann.
Wir konnen doch einem Kind ein Leben mit zunehmender Schwéche und
Lihmung nicht zumuten!» Die vorgeburtliche Untersuchung ergab, dass das
erwartete Kind wieder ein Madchen war. Auf die genetische Untersuchung,
ob das Kind eine Konduktorin von DMD sei, wurde ganz bewusst verzichtet.
Die beiden Middchen sollten sich spater selber entscheiden diirfen, ob sie eine
molekulargenetische Abklarung durchfiihren lassen wollen oder nicht.

Das Beispiel zeigt einerseits sehr eindriicklich auf, in welchem Dilemma sich
zukiinftige Eltern befinden kénnen und andererseits, dass Entscheidungen
mit unterschiedlichen Erlebnissen und Lebenssituationen unterschiedlich

ausfallen konnen.
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Begleitung bei einem pathologischen Befund der PND

Ein pathologischer Befund ist immer ein Schock, selbst dann, wenn vorher
eine umfassende Vorbesprechung stattgefunden hat. Die Untersuchung wird
in der Hoffnung auf ein gutes Resultat und mit dem Wunsch, sich auf das Kind
freuen zu konnen, jedoch nie mit der Absicht, eine Schwangerschaft abzubre-
chen, gewiinscht. Einem Schwangerschaftsabbruch im Zusammenhang mit
einem pathologischen Befund in der PND kommt eine andere Bedeutung zu,
als im Kontext von sogenannten schwierigen sozialen Umstinden. Denn der
Abbruch bedeutet den Verlust eines erwiinschten Kindes, eines Kindes, das in
der Fantasie und in den Trdumen der Eltern schon lingst zum Leben erwacht
ist. Selber tiber dessen Leben oder Tod entscheiden zu miissen, wiegt unend-
lich schwer. Deshalb ist eine professionelle Unterstiitzung bei der Entschei-
dungsfindung (shared decision making) eine grosse Hilfe. Eine starke Stiitze ist
zudem, wenn die Entscheidung auch von Menschen aus dem sozialen Umfeld
mitgetragen wird. Denn wird die Schwangerschaft trotz des pathologischen
Befunds ausgetragen und kommt ein Kind mit speziellen Bediirfnissen zur
Welt, sind Verstdndnis und Hilfeleistungen notwendig, damit die Eltern nicht
an ihre Grenzen kommen und in der Erschopfung ihre Entscheidung bereuen.

Wird die Schwangerschaft abgebrochen, ist eine empathische Begleitung
besonders wichtig, denn die Trauer um das verlorene Kind ist besonders gross.
Es kann lange dauern, bis der Schmerz einigermassen tiberwunden ist, wobei
die zwiespiltigen Gefiihle nie vollstandig verschwinden, sodass gar eine profes-
sionelle psychologische Hilfe notwendig wird. Doch leider besteht immer noch
eine hohe Hemmschwelle, diese in Anspruch zu nehmen. Manner und Frauen
trauern unterschiedlich und verhalten sich dadurch entsprechend anders, was
Missverstdndnisse und Spannungen verursachen kann. Die Betroffenen fiihlen
sich dabei gegenseitig oft unverstanden oder wollen - auch in guter Absicht —
den Partner oder die Partnerin mit der eigenen Betroffenheit nicht zusétzlich
belasten. Diese Absicht bewirkt leider meist eher das Gegenteil. Sich tiber die
Gefiihle auszutauschen kann Spannungen merklich abbauen und den Weg zur
Wiederherstellung einer stabilen Paarkonstellation erleichtern und mit der Zeit
auch wieder gemeinsame Zukunftsperspektiven eroffnen. Auch dieses Thema
wihrend einer Begleitung zur Sprache zu bringen erweist sich in jedem Fall als
hilfreich und stiitzend.
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Begleitung bei der Geburt eines Kindes mit besonderen
Bediirfnissen

Auch unter den gliicklichsten Umstidnden bedeutet die Geburt eines Kindes
einen Wendepunkt mit einer massiven Veridnderung im Leben eines Paares,
einer Familie und im sozialen Umfeld. Alle Beziehungen werden dadurch, dass
eine neue Personlichkeit ins Leben tritt, neu definiert. Der Tagesablauf dndert
sich, die tagliche Routine kommt ins Wanken, eine neue Verantwortung muss
wahrgenommen werden und alle miissen sich neuen Aufgaben stellen. Die
meist grosse Freude hilft dabei, die neue Situation zu beurteilen, anzupacken
und zu handeln. So gelingt es, diese oft kaum als Krise wahrgenommene Situa-
tion zu tiberwinden, und ein neues Gleichgewicht herzustellen.

Praxisbeispiel «Geburt»

Ein Neugeborenes sieht etwas eigenartig aus. Die Eltern dussern spontan, dass
sie vermuten, dass das Kind eine Trisomie 21 hat. Sowohl der vom Frauenarzt
beigezogene Kinderarzt als auch die Hebamme haben Zweifel daran, obwohl
das Kind einem Neugeborenen mit Trisomie 21 sehr dhnlich sieht. Der Kin-
derarzt kommuniziert dies den Eltern offen und teilt ihnen mit, dass er zuerst
die Untersuchungsresultate abwarten wolle. Gleichzeitig sichert er ihnen zu,
wihrend der Wartezeit als Kontaktperson fiir sie verfiigbar zu sein. Das Resul-
tat ergibt, dass das Kind keine Trisomie 21 jedoch eine Schilddriisenunter-
funktion hat, die gut behandelt werden kann. Natiirlich sind die Eltern sehr
erleichtert. Sie dussern sich spiter dahingehend, dass die Ungewissheit zwar
fast unertréiglich gewesen sei, dass sie jedoch die Offenheit sehr geschitzt und
sich durch die angebotene Begleitung gestiitzt gefiihlt hatten.

Falls es eine Abklarung braucht, bevor man den Eltern eine Diagnose mit-
teilen kann, ist die Ungewissheit fiir alle gross und die Anspannung kaum
ertraglich. Die notwendigen Untersuchungen miissen deshalb rasch durchge-
fithrt werden. Ein Begleitangebot wihrend der Wartezeit muss zu Verfiigung
stehen, damit die Eltern wissen, an wen sie sich mit ihren Fragen und Angsten
wenden kénnen.

Leider ergibt nicht jede Abkldrung ein so giinstiges Resultat. Fiir die Eltern
ist es sehr schwer zu ertragen, wenn die Diagnose einer schwerwiegenden
Krankheit oder Behinderung gestellt wird. Die Realitéit bedeutet fiir die Eltern
den Verlust des erwarteten gesunden Kindes.

Ganz anders stellt sich dieser Prozess jedoch dar, wenn bei einem Neugebo-
renen etwas nicht in Ordnung ist: Die Schwangerschaft ist gut verlaufen, die
Wehen haben eingesetzt, der Geburtsvorgang nimmt seinen Lauf, das Kopf-
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chen wird sichtbar, das Kind wird geboren. Plotzlich aber ist alles anders als
erwartet. Etwas ist nicht in Ordnung mit dem Kindlein, vielleicht ist sofort
ersichtlich, was das Problem ist, zum Beispiel dass das Kind eine Trisomie 21,
eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte oder einen Herzfehler hat. Vielleicht aber
braucht es zuerst Abkldrungen oder die Situation ist so dramatisch, dass das
Neugeborene in die Intensivstation gebracht werden muss. Die Bandbreite von
Geschehnissen ist gross, doch immer werden die Beteiligten von einer Welle
von Gefiihlen erfasst. Solche Situationen sind fiir die anwesenden Arztinnen
oder Arzte, Hebammen und Pflegenden sehr anspruchsvoll. Vom Verhalten
der Fachpersonen hingt zu einem grossen Teil ab, ob sich die Eltern gestiitzt
oder mit ihren Angsten und Néten alleingelassen fithlen.

Jedes Kind braucht ein liebevolles Willkommen, unabhingig davon, wie es
aussieht. Erfahrene Hebammen legen mit Zuwendung und Sorgfalt der Mut-
ter das Kind in den Arm oder auf den Bauch. Vielleicht braucht diese etwas
Zuspruch von oder Korperkontakt mit ihrem Partner. Was notwendig ist,
erfahrt man aus den Fragen und dem Verhalten der Eltern und indem man
aus der Erfahrung schopft. Allzu oft werden die Viter zu wenig miteinbezogen,
stehen gelassen, fast vergessen. Dabei wird zu wenig beachtet, dass das, was mit
dem Kind ist und geschieht, beide Eltern betrifft und sich das Paar gegenseitig
Halt geben und Trost spenden kann.

Auch wenn das Kind lebt, konnen die Gefiihle der Eltern zu jenen beim
Tod eines Kindes sehr dhnlich sein. In der Fantasie der Eltern hat das Kind
wihrend der ganzen Zeit der Schwangerschaft gelebt, sie haben ihm einen
Namen gegeben, von der Zukunft als Familie getrdumt. Dieser Traum ist, so
wie sie ihn getrdumt hatten, zerstort. Die Gefiihle geraten in Aufruhr, plétzlich
sind da Trauer, Wut, Verzweiflung und Hilflosigkeit, ja sogar Todeswiinsche.
All das ist bei einem solchen Schock normal, und Eltern diirfen diese Gefiihle
auch zum Ausdruck bringen. In dieser Situation sind eine einfithlsame und
professionelle Unterstiitzung und Begleitung der Eltern, der ganzen Familie,
zentral.

Bei einer beachtlichen Anzahl von Kindern mit genetisch bedingten Pro-
blemen gelingt es trotz einer breiten Abklirung jedoch nicht, die festgestellten
Symptome einer prizisen Diagnose zuzuordnen. Es fehlt sozusagen das Etikett.
Niemand weiss, was genau das Kind hat und wie es sich entwickeln wird. In
solchen Fillen sind Eltern ganz besonders auf eine seridse Beobachtung und
vertrauensvolle Begleitung angewiesen. Das fehlende Etikett kann fiir das Kind
jedoch auch eine Chance sein.
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Begleitung beim spateren Erkennen von Erbkrankheiten

Erbkrankheiten sind oft nicht schon bei der Geburt sichtbar, sondern machen
sich als solche erst im Laufe der Entwicklung bemerkbar. Den Eltern féllt auf,
dass etwas nicht stimmt, dass das Kind sich anders zu verhalten beginnt und
in der Entwicklung stehen bleibt. Am haufigsten stellen die Kinderérztin oder
der Kinderarzt eine verzogerte Entwicklung bei einer Vorsorgeuntersuchung
fest. Die Diagnose einer fortschreitenden Erkrankung, die zu einer schweren
Behinderung oder sogar zum Tode fiihrt, ist fiir die Familie ein Schock. Von
einem Augenblick auf den andern droht das Kind, das einem so vertraut ist,
zu entgleiten und sich die Beziehung zu verdndern und die Zukuntft, ja sogar
die eigene Existenz scheint zusammenzubrechen. Bei der Erofinung der Diag-
nose miissen sich Fachpersonen geniigend Zeit fiir ein ausfiihrliches Gesprach
nehmen, aber immer nur so viele Informationen geben, wie die Eltern auch
aufnehmen konnen oder selber zusitzlich erfragen. Denn die Eltern sind im
ersten Moment wenig aufnahmefahig und anwesende Kinder sind schon frith
aufmerksame Zuhorende und gute Beobachtende. Es braucht daher viel Fin-
gerspitzengefiihl bei der Durchfithrung der Untersuchung und der Beantwor-
tung dabei auftauchender Fragen.

Nach dem Erstgespriach sind weitere Termine ebenso angezeigt wie das
Angebot, bei spiter auftauchenden Fragen zur Verfiigung zu stehen. In spéte-
ren Gespréichen ist es moglich, dass auch Fragen, die man bereits besprochen
hat, wieder gestellt werden. Zusitzliche Beratung fiir Therapien und genetische
Untersuchungen sind nicht dringend, sollten aber trotzdem bereits vereinbart
werden.

Die Seite der Fachpersonen

Niemand iiberbringt gerne schlechte Nachrichten, so versuchen auch viele
Menschen, diese Aufgabe zu delegieren. In der Spital-Hierarchie blieb sie frii-
her oft an den jingsten und damit unerfahrensten Kolleginnen oder Kollegen
hiangen. Dies scheint sich allerdings zum Besseren zu verdndern, entsprechende
Schulungen werden zunehmend angeboten. Das Uberbringen einer schwer-
wiegenden Diagnose braucht zusitzlich praktische Erfahrung, dabei sind gute
Vorbilder eine grosse Hilfe.

Zum wichtigsten gehort die inhaltliche und emotionale Vorbereitung auf
das Gesprach. Man muss einerseits genau wissen, was man vermitteln muss,
also was man weiss, aber auch, was man nicht weiss. Andererseits muss man
wissen, was man tun kann, um ruhig, sachlich und gleichzeitig empathisch
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zu sein. Dabei diirfen die eigenen Emotionen ruhig zum Ausdruck kommen,
wobei man selber auch gut geerdet sein muss, um Gefiihlsdusserungen aushal-
ten und Momente des Schweigens zulassen zu kénnen. Dies setzt voraus, dass
man sich im Leben immer wieder erneut mit den eigenen Grenzen, aber auch
mit Themen wie Hilflosigkeit, Krankheit, Unheilbarkeit, Behinderung, Leiden,

Praxisbeispiel «<Akzeptanz»

Die Eltern eines etwa sechsjahrigen Knaben suchen die Sprechstunde auf, weil
der Knabe beim Laufen immer héufiger hinfallt und es ihm auch schwerfillt,
jeweils wieder aufzustehen. Die klinische Untersuchung zeigt eine Muskel-
schwéche in Armen und Beinen und die Laboruntersuchungen ergeben das
Vorliegen einer Muskeldystrophie Typ Duchenne. Dabei handelt es sich um
eine Form von Muskelschwund, bei dem zunehmend motorische Fahigkeiten
verloren gehen. Die Erfahrung zeigt, dass viele der betroffenen Kinder bereits
im Alter von zehn Jahren auf einen Rollstuhl angewiesen sind. Neben der
Motorik der Gliedmassen sind auch die Atemmuskulatur und der Herzmus-
kel betroften. Die durchschnittliche Lebenserwartung reicht bis zur Pubertit.
Zwar gibt es immer mehr stiitzende und lebensverlingernde Massnahmen,
doch eine Heilung ist zum heutigen Zeitpunkt nicht moglich.

Mit klinischen und genetischen Abklirungen gelingt es, die Diagnose zu
erhirten. Diese ist deshalb wichtig, weil es sich bei Muskelkrankheiten im
Kindesalter fast immer um genetisch bedingte Storungen handelt. Fiir eine
genauere Prognose und die weitere Familienplanung ist es wichtig zu wissen,
um welche Form der Krankheit mit welchem Erbgang es sich handelt. Des
Weiteren, ob es sich dabei um eine Neumutation oder um eine (versteckt)
vererbte Form handelt. In letzterem Fall muss allen Familienangehorigen eine
genetische Abklarung angeboten werden.

Nach dem ersten Schock der Diagnose nimmt die Mutter die psychologische
Unterstiitzung gerne in Anspruch. Der Vater lehnt die Diagnose zunachst ab,
wird wiitend und aggressiv, als er auf die Notwendigkeit einer IV-Anmeldung
des Knaben angesprochen wird. Er verlangt eine Zweitmeinung, die dann
auch eingeholt wird. Erst dank der jahrelangen stiitzenden Begleitung durch
den Kinderarzt, der auf eine Anwesenheit des Vaters bei den Kontrollen und
einem anschliessenden Gespriach von Mann zu Mann beharrt, gelingt es dem
Vater, seine Zuneigung zum Knaben wieder zu finden und seine Rolle in der
Familie zu erfiillen. Die genetische Abklirung ergibt, dass bei dem Buben eine
Neumutation vorliegt und sich weitere Familienuntersuchungen eriibrigen.
Ebenso aufmerksam kommuniziert der Kinderarzt mit Physio- und Ergothe-
rapeutin sowie mit dem hinzugezogenen Orthopaden.

Diese gute Zusammenarbeit gibt den Eltern Sicherheit im Umgang mit ihrem
Buben.
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Sterben, Tod, Verlust und Trauer sowie mit der eigenen Endlichkeit auseinan-
dersetzt.

Bei der Uberbringung schlechter Nachrichten miissen die Rahmenbe-
dingungen unterstiitzend sein: Neben einem der Situation angepassten Raum
miissen auch genligend Zeit eingeplant und Stérungen vermieden werden
(Sucher abgeben, Telefon ausschalten et cetera). Es ist weiter wichtig, zur inne-
ren Ruhe zu finden und die eigenen kérperlichen Symptome zu kennen, die
Wohlbefinden und wache Aufmerksamkeit signalisieren. Mit Ubung wird es
mit der Zeit gelingen, sich innert Sekunden in diesen Zustand zu begeben, was
auch wissenschaftlich belegt ist. Erst wenn diese Vorbereitungen, die an sich
wenig Zeit beanspruchen, erfolgt sind, sollte das Gesprich begonnen werden.

Nicht nur Trénen und Schweigen miissen Uberbringende trauriger und
schmerzhafter Nachrichten ertragen kénnen, sondern auch Wut und Zorn.
Was Eindruck macht, muss Ausdruck finden kénnen und diirfen. Was Aus-
druck finden darf, hilft der Verarbeitung des Schocks und der Wiederherstel-
lung des emotionalen Gleichgewichts.

Praxisbeispiel «Wut»

Ein Vater bricht bei der Erofinung der Diagnose seines Kindes in eine Kas-
kade von Beschimpfungen aus. Seine Frau versucht ihn zu bremsen, die Arz-
tin deutet ihr an, ihren Mann gewéhren zu lassen. Seine Tirade erschopft sich
und als er schweigt, sagt die Arztin: «Ich habe den Eindruck, dass Sie sehr
betroffen sind durch das, was Sie gerade erlebt haben». Da bricht er in Tréi-
nen aus. Zur Jahreskontrolle des Kindes kommt auch der Vater in die Praxis.
Als Erstes entschuldigt er sich fiir sein damaliges Verhalten und bedankt sich
gleichzeitig. Es habe ihm so gutgetan, dass er sich habe Luft verschaffen diir-
fen, die Wut sei damals sofort verflogen. Er habe schnell gelernt, seine beson-
dere Vaterrolle zu iibernehmen.

Beschwichtigungen und banale Trostworte sind im Moment von Gefiihlsdu-
sserungen fehl am Platz, das kommentarlose Verlassen des Raums wirkt ver-
letzend und wird als Im-Stich-lassen empfunden. Hingegen wird die Frage, ob
das Paar fiir einen Moment allein sein méchte, oft dankbar aufgenommen. Die
Erfahrung zeigt, dass man gut daran tut, diesen Moment nicht zu lang werden
zu lassen. Eine hilfreiche Regel ist, nicht zu viel zu reden, sondern Fragen ent-
gegen zu nehmen und zu beantworten, Bediirfnisse zu klaren und nach dem
Gespréch fiir weitere Fragen zur Verfligung zu stehen.
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Teamarbeit

Fast ausnahmslos sind in der Behandlung und Begleitung genetisch bedingter
Storungen mehrere therapeutische Massnahmen notwendig. Gerade bei Kin-
dern mit sogenannten Mehrfachbehinderungen sind zu unterschiedlichen Zei-
ten unterschiedliche Fachtherapeutinnen und -therapeuten eingebunden. Jeder
und jede sieht dabei die Situation aus der Perspektive des eigenen Fachgebietes
und ihrer oder seiner persénlichen Erfahrung. Eine vollstindige Kongruenz
ist deshalb ohne klar organisierte Koordination kaum méglich. Therapeutische
Massnahmen, die gut aufeinander abgestimmt werden, sind effizient und geben

Praxisbeispiel «individuelle Férderung»

Ein Knabe hat eine verzogerte, aber stetige Entwicklung. Er ist umganglich,
macht gut mit und wird von den Spielkameradinnen und -kameraden gut
akzeptiert. Nach einer Abklirung, veranlasst durch die Kindergartnerin bei
der Einschulungsstelle der Erziehungsbehorden, teilt man den Knaben der
Kleinklasse der Primarschule des Dorfes, in dem die Familie lebt und wo die-
ser bereits den Kindergarten besucht hatte, zu. Zu diesem Zeitpunkt dussert
der Kinderarzt plotzlich den Verdacht, dass der Knabe ein fraX-Syndrom
haben konnte. Beim Martin-Bell-Syndrom, wie die Entwicklungsstérung
auch genannt wird, handelt es sich um eine Intelligenzverminderung, die sehr
unterschiedlich sein kann. Viele der Kinder haben zudem ein charakteristi-
sches Aussehen. Der Kinderarzt veranlasst eine genetische Abklarung, welche
die Diagnose bestitigt. In der Chromosomenuntersuchung zeigt sich die typi-
sche Bruchstelle am X-Chromosom und die DNS-Untersuchung erhirtet den
Befund. Das Etikett war gefunden.

Sofort entscheidet die Behorde, dass der Knabe in eine heilpadagogische Son-
derschule gehore. Das bedeutet aber, dass er in einem anderen Dorf zur Schule
gehen miisste. Zu Recht wehren sich die Eltern gegen diese Entscheidung.
Thr Kind hitte mit oder ohne medizinische Diagnose die gleichen Fihigkei-
ten. Zudem sei gerade fiir Kinder mit einem fraX-Syndrom ein stabiles und
bekanntes soziales Umfeld fiir ihre Entwicklung sehr wichtig. Die Eltern wer-
den von érztlicher Seite energisch in ihrem Sinn und zum Wohle des Knaben
unterstiitzt, sodass dieser in seinem Dorf die Schule besuchen kann.
Manchmal ist es auch von Vorteil, keinen Namen fiir eine Entwicklungsprob-
lematik zu haben. So miissen das Kind ganz genau beobachtet und die thera-
peutischen Massnahmen und Férderungen laufend der Entwicklung des Kin-
des angepasst werden. Wenn aber eine Diagnose vorliegt, tut man gut daran,
trotzdem genau auf die Entwicklung des Kindes einzugehen. Jedes Kind ist
eine Personlichkeit und entwickelt sich nach seinen individuellen Méglich-
keiten.
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den Eltern Sicherheit. Dafiir braucht es eine Teamleitung, eine sogenannte
Case-Managerin, eine Person, bei der alle Fiden und Informationen zusam-
menlaufen, damit fiir die Eltern und Therapeutinnen und Therapeuten immer
Kklar ist, an wen sie sich bei Fragen, Wiinschen und Problemen wenden kénnen.
Manchmal braucht es eine Teamsitzung, um mit allen Beteiligten zu klaren,
welches Ziel angestrebt werden soll und wem welche Aufgabe zukommt. Eine
gute Koordination erleichtert und unterstiitzt die unterschiedlichen Therapeu-
tinnen und Therapeuten und hilft so, manche Frustration zu vermeiden. Viele
Haus- und Kinderarztinnen und -drzte haben ihr Netzwerk an Therapeutinnen
und Therapeuten, welche die Familien kennen und die Rolle der Teamleitung
am besten {ibernehmen kénnen.

Schlussbemerkung: Die kluge Sorge um sich selbst

Die kluge Sorge um sich selbst ist eine uralte Lebensweisheit, die man bei-
spielsweise in der Nikomachischen Ethik des Aristoteles, im Rat «Liebe deinen
Nichsten, wie dich selbst» oder in vielen Biichern der Religionen, Weltlitera-
tur und Philosophie findet. Trotzdem scheint es gerade in der heutigen Zeit
schwer, dieser Weisheit nachzuleben.

Die Arbeit mit Menschen mit speziellen Bediirfnissen ist anspruchs-
voll. Immer wieder habe ich erlebt, wie sehr sich Menschen in diesen Beru-
fen mit vollem Einsatz engagieren und sich dabei oft verausgaben. Gerade in
anspruchsvollen Berufen und Tétigkeiten ist es daher etwas vom Wichtigsten,
dass man sich selber Sorge trdgt, sonst besteht die grosse Gefahr, selber zum
hilflosen Helfer zu werden.

Wie gehe ich mit mir selber um? Was sind meine Bediirfnisse, seelisch,
wie auch korperlich? Dies sind Fragen, denen wir uns alle von Zeit zu Zeit
ehrlich stellen sollten, denn je besser man fiir sich Sorge tragt, desto starker ist
man mental und korperlich und desto besser kann man andere in ihrer Sorge
um sich selbst und ihre Angehorigen stiitzen. Die kluge Sorge um sich selbst
ist eine hohe ethische Pflicht, die man gegeniiber sich selbst und anderen hat.

Eine Last wird leichter, wenn man sie auf mehrere Schultern verteilt, ein
belastendes Ereignis wird leichter, wenn man es mitteilt. Was Eindruck macht,
muss einen Ausdruck finden konnen, das gilt auch fiir Fachleute. Ein belasten-
des Ereignis im Team, idealerweise im Rahmen einer Supervision, abschlies-
send zu besprechen, ist daher Pravention und Therapie zugleich.
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Hin- und herschieben?

An der Schnittstelle von Psychiatrie und sozialen Institutionen

Immer wieder werden Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung, die

in sozialen Institutionen leben und/oder
arbeiten, von diesen Institutionen in die
Psychiatrie eingewiesen, wenn sie stark
herausfordernde Verhaltensauffilligkeiten
oder Anzeichen psychiatrischer Erkran-
kungen zeigen, obwohl eine ambulante
Begleitung ohne Ortswechsel sinnvoller
wire. Die Psychiatrie ist jedoch meist nicht
auf eine langere Unterbringung dieser
Klientel vorbereitet. Dies fithrt zu einem
Hin- und Herschieben dieser Menschen
zwischen den verschiedenen Institutionen
und Angeboten.

Die Schnittstelle Psychiatrie und Behin-
derteninstitution beziehungsweise psy-
chische und kognitive Beeintrichtigung
fordert Fachpersonen aufgrund unter-
schiedlicher Herangehensweisen, beruf-
licher Kompetenzen sowie entsprechender
Erfahrungen heraus. Die Autorinnen und
Autoren dieser Publikation setzen sich mit
folgenden Fragen auseinander: Wie kann
eine interdisziplindre Zusammenarbeit
gelingen? Wo bergen diese Schnittstellen
Gefahren aber auch Potenziale? Wie kon-
nen Menschen mit einer kognitiven und
psychischen Beeintrachtigung besser be-
gleitet werden?
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Leben lassen!

Kognitive Beeintrichtigung, psychoaktive Substanzen
und suchtbedingte Verhaltensweisen

Psychoaktive Substanzen, aber auch sucht-
bedingte Verhaltensweisen von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung,
werden im Behindertenbereich noch kaum
thematisiert. Dies obschon die Offnung
der Institutionen im Sinne der UN-Behin-
dertenrechtskonvention durch den leichte-
ren Zugang zu psychoaktiven Substanzen
auch Risiken fiir Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung birgt. Weiter
fordert der leichtere Zugang zur digitali-
sierten Welt einerseits die Inklusion, ande-
rerseits suchtbedingte Verhaltensweisen,
insbesondere wenn keine digitale Kom-
petenz vermittelt wird. In der Suchthilfe
fehlen dann meist auf Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung angepasste
Instrumente fiir die Fritherkennung, fiir
die Vermittlung eines risikoarmen Um-
gangs und fiir therapeutische Interventio-
nen. Diese Aspekte werden von den Auto-
rinnen und Autoren in dieser Publikation
vertieft.
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Selbstbestimmt mitgestalten!

Behinderung im Fokus individueller und

Mitbestimmung kann auf verschiedene
Art und Weise konzeptualisiert werden.
Im vorliegenden Buch wird Mitbestim-
mung im Sinne eines multidimensionalen
Zugangs auf alle Bereiche bezogen, die zur
Inklusion von Verschiedenheit relevant
sind, nimlich: Autonomie und Mitbe-
stimmung an der Gestaltung des eigenen
Lebensbereichs, Recht auf Arbeit und
politische Rechte. Emanzipation umfasst
dabei immer individuelle, kollektive und
strukturelle Prozesse, die grundsitzlich
politischer Natur sind.

Die Autorinnen und Autoren behandeln
die soziale Konstruktion von Anderssein
und Verschiedenheit, Teilhabe und Vielfalt
im Kontext der UN-Behindertenrechts-
konvention, Beteiligungschancen am
Erwerbsleben, Teilhabe und Selbstbestim-
mung beim Zugang zu Arbeit, Beteiligung
von Menschen mit Behinderungen an der
Gestaltung ihrer Lebenssituation sowie
Evaluationen im Bereich der Behinderten-
hilfe durch Peer-Befragungen.
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Auffallend herausfordernd!

Begleitung zwischen Selbstbestimmung und Uberforderung

In der Praxis beschiftigt das Thema «Her-
ausforderndes Verhalten» in Bezug auf die
Begleitung und Betreuung von Menschen
mit kognitiven Beeintrachtigungen die
Fachpersonen in grossem Ausmass. Wie
koénnen Menschen begleitet werden, die
ihre Betreuungspersonen bis an deren
Grenzen herausfordern? Wie kénnen die
Zeichen eines herausfordernden Ver-
haltens richtig gedeutet und verstanden
werden? Und vor allem, welche Hand-
lungsansatze stehen zur Verfiigung, um die
Situation fiir alle Beteiligten zu verbessern
und zukunftsorientierte Losungen zu
finden?

Neben iibergreifenden Gedanken zu he-
rausfordernden Verhaltensweisen, deren
Entstehung, Ausserungsformen und Még-
lichkeiten, damit umzugehen, beleuchten
die Beitrage in diesem Buch verschiedene
Aspekte herausfordernden Verhaltens.
Dabei liegt der Fokus auf Menschen mit
kognitiver Beeintrichtigung, Demenz,
Autismus oder Prader-Willi-Syndrom.

Das Buch prisentiert auch die Resultate
einer qualitativen Studie zu herausfordern-
den Verhaltensweisen von Menschen mit
schweren, teilweise auch mit mehrfachen
Beeintrachtigungen.

Das Comic «Besuch im Zoo» von Daniela
Schreiter lasst uns die schwierigen Heraus-
forderungen miterleben, aber auch die
Freude an einer gefundenen Losung.

Dr. Dagmar Domenig ist Juristin, Sozial-
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anthropologin und Pflegefachfrau. Seit
2011 ist sie Direktorin der Stiftung Arkadis
in Olten.

Urs Schifer ist Leiter Marketing und
Kommunikation bei der Stiftung Arkadis
in Olten.

Mit Beitrdgen von Theo Klauss, Eva
Biischi, Stefania Calabrese, Wolfgang
Praschak, Norbert Hodebeck-Stuntebeck,
Anna Weber, Georg Theunissen, Martina
Schéufele.
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Eltern sein plus!

Begleitung von Kindern mit Unterstiitzungsbedarf

Eltern sein bedeutet immer eine Heraus-
forderung, dennoch unterscheidet sich
«Eltern sein von sich unauffillig ent-
wickelnden Kindern» und «Eltern sein
von Kindern mit Unterstiitzungsbedarf»
wesentlich. Die Beitrige in diesem Buch
behandeln das Thema aus verschiedenen
Perspektiven. Was ist bei der Begleitung
von Eltern, die vor, wihrend oder nach der
Geburt von einer (méglichen) Beeintréch-
tigung ihres Kindes erfahren, zu beachten?
Wie lauft der Beziehungs- und Bindungs-
aufbau zwischen Eltern und ihrem beson-
deren Kind ab und wie kann Frithforde-
rung dabei unterstiitzend wirken?

Das Buch stellt das Konzept der Familien-
orientierung vor und geht der Frage nach,
wie sich Familienorientierung in profes-
sioneller Unterstiitzung und Begleitung
umsetzen lasst. Abschliessend wird nicht
nur die Wichtigkeit der Frithforderung an
sich als wichtigstes Interventionsfeld der
Prévention begriindet, sondern auch ein
all diese Themen aufgreifendes Projekt
vorgestellt.

Franziska Hénsenberger-Aebi ist Logopi-
din und Heilpadagogische Fritherzieherin.
Sie leitet den Heilpadagogischen Dienst
der Stiftung Arkadis in Olten.

Urs Schifer ist Leiter Marketing und
Kommunikation bei der Stiftung Arkadis
in Olten.
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Mit Beitragen von Remo Ankli, Elisabeth
Beck-Gernsheim, Martin Hafen, Klaus
Sarimski, Manfred Pretis, Isabella Bertschi,
Claudia Ermert, Diana Sahrai, Suzana
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Mediale Welt inklusive!

Sichtbarkeit und Teilhabe von Menschen mit

Die Beitrage in diesem Buch beleuchten
die Sichtbarkeit, die Représentation und
die Partizipation von Menschen mit Be-
hinderungen in den Medien. Dabei liegt
der Fokus einerseits auf der Darstellung
von Behinderung in der Offentlichkeit
und in den Massenmedien ganz allgemein,
andererseits auf den typischen kommuni-
kativen und gestalterischen Auspriagungen
in der Fotografie und im Film sowie in der
Spendenwerbung von Nonprofit-Organisa-
tionen. Ein weiteres Thema dieses Buches
ist der barrierefreie Zugang zum Internet
fiir Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung. Die zentrale Forderung der
Beitrage ist, den Menschen mit Behinde-
rungen ihren Platz in der medialen Welt
zuzugestehen, ohne sie damit zusétzlich

zu stigmatisieren, zu erniedrigen, zu ver-
niedlichen, zu verfremden oder zu roman-
tisieren. Die ganzseitigen Fotos stammen
vom Fotografen Peter Dammann, der auch
einen der Beitrége verfasst hat.

Dr. Dagmar Domenig ist Juristin, Sozial-
anthropologin und Pflegefachfrau. Seit
2011 ist sie Direktorin der Stiftung Arkadis
in Olten.

Urs Schifer ist Leiter Marketing und
Kommunikation bei der Stiftung Arkadis
in Olten.
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2015, 184 Seiten, CHF 29.—

Mit Beitrigen von Manuele Bertoli,
Markus Dederich, Cornelia Renggli,
Rebecca Maskos, Lorenz Spinas, Peter
Dammann, Alex Oberholzer, Gabriela
Antener, Luzia Aregger.
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Vielfiltig anders sein - Migration und Behinderung
(mit dem Film «Dort ist hier» auf DVD)

Kategorien der Vielfalt kénnen zu Dis-
kriminierungen und sozialem Ausschluss
fithren. Die Analyse der Merkmale des
Andersseins bedingt auch die Auseinan-
dersetzung mit Ungleichheiten. Solche
werden im Buch am Beispiel von Mig-
ration und Behinderung interdisziplinar
diskutiert.

Das Buch leistet einen Beitrag zur prak-
tischen Arbeit mit Menschen mit Behin-
derungen, die eine Migrationserfahrung
aufweisen. Dariiber hinaus wird mit
diesem Buch die konzeptuelle Diskussion
zu Intersektionalitdt und erweiterten
Identitdten angestossen.

Der zugehoérige Film «Dort ist hier» ver-
anschaulicht die Buchbeitrige mit Einbli-
cken in den Alltag von drei Personen mit
einer kognitiven Beeintrachtigung und
Migrationserfahrung.

Dr. Dagmar Domenig ist Juristin, Sozial-
anthropologin und Pflegefachfrau. Seit
2011 ist sie Direktorin der Stiftung Arkadis
in Olten.

Sandro Cattacin ist Professor der Sozio-
logie an der Universitat Genf. Er ist Stadt-
soziologe und setzt sich unter anderem
mit Fragen des Ein- und Ausschlusses
vulnerabler Gruppen auseinander.
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Irina Radu ist wissenschaftliche Mit-
arbeiterin am Soziologischen Institut
der Universitit Genf und spezialisiert in
audiovisuellen Methoden.

Mit Beitragen von Michele Galizia, An-
dreas Rieder, Bill Hughes, Dan Goodley,
Barbara Jeltsch-Schudel, Kerstin Rathgeb,
Judy Gummich.
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Eltern sein bedeutet immer eine Herausforderung, dennoch unterscheidet sich
«Eltern sein von sich unauffallig entwickelnden Kindern» und «Eltern sein von Kin-
dern mit Unterstitzungsbedarf» wesentlich.

Die Beitrage in diesem Buch behandeln das Thema aus verschiedenen Perspek-
tiven. Eingangs wird beschrieben, wie sich die gesellschaftlichen Einflisse und
der daraus resultierende Druck auf das Elternsein historisch gesehen gewandelt
hat. In der Folge wird die Wichtigkeit der Frihen Férderung an sich als wichtigs-
tes Interventionsfeld der Pravention begrindet. Weiter wird der Beziehungs- und
Bindungsaufbau zwischen Eltern und ihrem besonderen Kind beleuchtet, und die
Frage beantwortet, wie Fruhférderung dabei unterstitzend wirken kann. Das Kon-
zept der Familienorientierung wird vorgestellt, mit Vorschlagen, wie sich Familien-
orientierung in professioneller Unterstitzung und Begleitung umsetzen lasst und
im Zusammenhang mit der Heilpddagogischen Friherziehung in der Ausbildung
aufgegriffen werden kann. Abschliessend wird erértert, was bei der Begleitung von
Eltern, die vor, wahrend oder nach der Geburt von einer (méglichen) Beeintrach-
tigung ihres Kindes erfahren, zu beachten ist. Des Weiteren wird ein interdiszipli-
nares Projekt aus der Heilpadagogik und der Neonatologie vorgestellt, welches all
diese Themen aufgreift und in der Praxis umsetzt.

Dr. phil. Franziska Hansenberger-Aebi, Logopadin und Heilp&ddagogische Fruh-
erzieherin, leitet den Heilpadagogischen Dienst der Stiftung Arkadis in Olten. In
dieser Rolle ist sie nach wie vor auch praktisch diagnostisch und beratend tatig
und koordiniert das Neonatologie-Projekt. Zuséatzlich arbeitet sie als Fachsupervi-
sorin bei verwandten Institutionen sowie als Lehrbeauftragte und Prifungsexpertin
an verschiedenen Ausbildungsstéatten der Schweiz.

Urs Schéfer ist seit 25 Jahren im Nonprofit-Marketing téatig. Die ersten zehn Jahre
als Kommunikationsplaner und Berater, danach als Fundraiser, Marketing- und
Kommunikationsleiter bei diversen lokalen, nationalen und internationalen Non-
profit-Organisationen. Zurzeit arbeitet er als Leiter Marketing und Kommunikation
bei der Stiftung Arkadis in Olten und ist in dieser Rolle unter anderem auch fur die
Herausgabe der Fachpublikationen verantwortlich.
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