Lebenslagen von Eltern mit Kindern
mit Behinderung und Gestaltung
von Frihférderung



Wovon hangt Entwicklung ab?

(Guralnick, 2011)

Soziale und kognitive Kompetenzen

Selbstregulationsfahigkeiten
(Motivation, Emotionsregulation, exekutive
Funktionen

Familiare Interaktions- und Beziehungsmuster

Eltern-Kind-Interaktionen Alltagserfahrungen

Dialogische Kontakte Anregende Umgebung

Qualitat der Entwicklungsforderung soziale Netzwerke
Sozial-emotionale Verbundenheit familienerganzende Aktivitaten

//> \

Persdnliche Ressourcen der Eltern

Psychische Stabilitat Soziale Ressourcen
I-I'al’.tungen | Finanziell
Bewiltigungsstile Soziale Unterstitzung

Zutrauen in eigene Kompetenz




Wie erleben Eltern die Behinderung
eines Kindes?

Kognitive, emotionale und praktische
Belastung in Abhangigkeit von

Art der Behinderung
Verhaltensmerkmalen des Kindes
Personlichen Bewaltigungskraften
Sozialen Ressourcen

Phase der Familienentwicklung

Moglichkeit zu ,,psychischem Wachstum®



Vor welchen Herausforderungen stehen die
Eltern:
Auseinandersetzung mit der Diaghose

Enttauschung und Trauer

Schuldgefihle, Vorwiurfe, Zorn

Unsicherheit Gber Entwicklungsperspektive
Umégang mit negativen Gefuhlen gegeniber dem
Kin

Fehlende Anerkennung der Entwicklungsprobleme
durch Freunde und Bekannte

Unzureichendes Verstandnis von Arzten und
fehlende Unterstitzung

Soziale Isolierung in Familie und Freundeskreis



Vor welchen Herausforderungen
stehen die Eltern:
Veranderungen im Alltag

Korperliche Anstrengung (Pflegebedarf)

Organisation des Tagesablaufs nach den
Bedlrfnissen des Kindes

Haufige Arzt- und Therapietermine
Geringe Erholungszeit

Verzicht auf eigene Bedlrfnisse
Depressive Krisen



Vor welchen Herausforderungen stehen
die Eltern:
Soziale Belastungen

Belastung der offenen Kommunikation?

Ubernahme der traditionellen
Rollenaufgaben?

Verzicht auf Erwerbstatigkeit?

Einstellungen gegenlber behinderten
Menschen ?

Veranderungen sozialer Netzwerke
(Reduzierung, Neustrukturierung) ?







Einflussfaktoren auf den
Anpassungsprozess

Personliche Bewaltigungskrafte (Optimismus,
Zuversicht in die eigenen Handlungsmoglichkeiten)

Zufriedenheit mit der sozialen Unterstiitzung (Ehe-
oder Lebenspartner, Verwandtschaft und
Freundeskreis)

(Re-) Organisation der familiaren Rollen
(Neu-) Orientierung an familiaren Wert
Zufriedenheit mit Angeboten professioneller Hilfe



Mutterliche Belastung in Abhangigkeit von

Verhaltensauffalligkeit
(3j. Kinder; n=225; Baker et al., 2002)
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Zusammenhange von Depressivitat bei
Muttern zweijahriger behinderter Kinder

(n=178; Feldman et al., 2007)

Depression CBCL Vermeidend Soziale Zutrauen in
Unterstitz eigene
Kompetenz
Keine 30.76 3.51 141.54 5.09
Leichte 45.94 5.49 128.50 5.28
Behand- 46.00 6.24 117.34 3.92

lungsbediirftig




Belastung in Abhangigkeit von Verarbeitung der

Diagnosemitteilung
(4 % J.; n=70; Sheeran et al., 1997)

emot Gleichgew ungeldst Traumat
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Behinderung — Gelegenheit zu
familiarem Wachstum?

(u.a. Hastings & Taunt, 2002; Trute et al., 2010)

Erfahrungen aus Forschungsarbeiten zur
individuellen Entwicklung nach Traumata

Personliche Weiterentwicklung:

Problem-orientierter Bewaltigungsstil
Zuversicht in eigene Fahigkeiten
Sensibilisierung flir Werthaltungen

Starkung des Familienzusammenhalts



Was sagt die aktuelle Forschung?

 Familie im Fokus — Die Lebens- und
Versorgungssituation von Familien mit
chronisch kranken und behinderten Kindern in
Deutschland (Kindernetzwerk / AOK, 2014)

e Zufriedenheit von Eltern mit der
Frihfoérderung behinderter Kinder (FamFruh-
Studie; Sarimski, Hintermair & Lang, 2013)



Familie im Fokus

Online-Umfrage
1567 Familien

Durchschnittliches Alter
der Kinder: 9;8 Jahre
(davon ca. 400 Kinder
unter sechs Jahre)
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80

60

40

20 -

War die Information uber die
Krankheit/Behinderung, die Sie
anfangs erhalten haben, aus lhrer
heutigen Sicht ausreichend?

M eher ja

B eher nein

Mehrfachbehinderung korperliche Behinderung geistige Behinderung
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Wie hat sich lhre heutige Arbeitszeit
im Vergleich zur Zeit vor der Geburt

70
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10 -

verandert?
B Mutter
l B Vater

keine Veranderung Arbeit beendet Arbeitsumfang
reduziert
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Wie schatzen Sie lhre familiaren

Belastungen ein?

Trifft Trifft
weitgehend ganz zu
zu
Wir stehen uns wegen der gemeinsamen Erfahrung als 41.1 30.1
Familie naher.
Die Fahrten zu Arzten, Therapeuten oder ins 39.0 27.3
Krankenhaus sind eine Belastung fiir mich.
Niemand versteht, mit welcher ungeheuren Belastung 35.7 23.6
ich fertig werden muss.
Aufgrund der Krankheit/Behinderung meines Kindes bin  32.6 17.8
ich standig Gbermudet und abgespannt.
Die Krankheit/Behinderung verursacht der Familie 23.3 13.3

finanzielle Probleme.

Die Pflege ... nimmt so viel Zeit in Anspruch, dass ich 32.3 11.3
kaum noch Zeit fir mich und die anderen

Familienmitglieder habe. .



60

50

40

30 -

20 -

10 -

Wie wurden Sie insgesamt lhre
Lebensqualitat in den letzten vier
Wochen beurteilen?

M gut

B mittelmalig
m schlecht/sehr schlecht

Mehrfachbehinderung korperliche geistige Behinderung
Behinderung
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Wie zufrieden waren und sind Sie mit

80

70 -

60 -

50 -

40 -

30 -

20 -

10 -

der Betreuung lhres Kindes durch ...?

M zufrieden

M teils-teils

™ unzufrieden

Therapeuten Arzte Pflegedienste FED
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Fam-Fruh-Studie

(Sarimski, Hintermair & Lang, 2012)

e 125 Eltern von Kindern mit

— (drohender) geistiger Behinderung (n=66)
— Horschadigung (n=37)

— Sehschadigung (n=22)

 Mittleres Alter der Kinder: 30.9 Monate
* Alter bei Beginn der Forderung: 11.2 Monate

* Regelmallige Forderung durch FF-Stelle
(mehrheitlich einmal pro Woche; zu Hause)



Fragebogen

(Auswabhl)
Elternbelastung (PSI-SF)

5-stufige Skala; 12 Items (Abidin, 1995)

Familienbelastung (FaBel)
4-stufige Skala; 27 Items (Ravens-Sieberer et al., 1999)

allgemeine Zufriedenheit mit der Qualitat der Frihférderung

4-stufige Skala, 6 Items (Bailey et al., 2004)
Umfang und Qualitat der Férderung/Therapie
Umfang und Qualitat der Familienunterstiitzung

Elternfragebogen zur Evaluation eines Frihforderdienstes

4 Antwortvarianten; 31 Items (Lanners et al., 2003)
Zufriedenheit mit den erhaltenen Hilfen
Zufriedenheit mit der Zusammenarbeit



Familienbelastung

2,5
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1,5
m GB
M Horen
1 W Sehen
0,5
0

Alltag Zukunftssorgen Finanzen Partnerschaft
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Zusammenhange

(Pfadanalyse)

Qualitat der FF

Soziale
Unterstutzung

Zutrauen in die eigene
Kompetenz

Verhaltensprobleme

des Kindes

Familiare
Kompetenzen Belastung
des Kindes

Gesundheitszustand
des Kindes




Zufriedenheit mit der Qualitat der
Frihforderung

(,,ziemlich/sehr”; %)
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Hilfen zur Forderung im Alltag
(n = 125)

Schlafen

Essen
Verhalten
Selbstandigkeit
Sprache

Spielen

M nicht notig

M ausreichend

M nicht ausreichend

o

50

100

150
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Unterstlutzung der familiaren

Bewaltigungskrafte
(n = 125)

M nicht notig M ausreichend I nicht ausreichend

Behdrden/Kr.-Kassen
familienentl. Dienste
finanzielle Hilfen
Elterngruppe

Diagnoseverarbeitung

0 50 100 150
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Winsche an die Zusammenarbeit mit

80
70
60
50

40 -
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10 -

Fachkraften

(n = 125)

M ausreichend

M nicht ausreichend

emot. Unterst. Aufklarung Fam. Interesse fir Paarbeziehung
Prognose Bedurfnisse Alltag
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Was kommt fir einen Teil der Eltern zu
kurz?

* Emotionale Unterstitzung (Diagnose)

* Berlicksichtigung der Bedurfnisse der Familie als
Ganzes

* Hilfen zum Umgang mit schwierigen
Verhaltensweisen (einschl. Essen, Schlafen)

* Hilfen bei der Suche nach finanzieller
Unterstitzung und im Umgang mit
Behorden/Krankenkassen



Was bedeutet das fur die Planung und
Gestaltung von Fruhforderung?

Informationen Uber Prognose, Férderangebote und
sozialrechtliche Hilfen

Abstimmung der Forderplanung auf die Bedurfnisse
und Ressourcen der Familie

Vermittlung von Kompetenzen zur Forderung im Alltag

Vermittlung von Kompetenzen zum Umgang mit
schwierigen Verhaltensweisen

Starkung des Zutrauens der Eltern in ihre eigenen
Kompetenzen zur Férderung

Starkung der personlichen Bewaltigungskrafte
Starkung sozialer Netzwerke



Wovon hangt das Gelingen eines
Arbeitsblndnisses ab?

Fachkraft:
fachliche Klarheit
Ernstnehmen

Beziehungsfahigkeit
Kontinuitat
Methodenwissen
Selbstreflexion
Team, Supervision

Eltern:

Anerkennen der
Notwendigkeit

Interesse

Motivation zur
Beteiligung

Bereitschaft zur
Annahme von Hilfe



Familienorientierung bei der Forderplanung

Bedlirfnisse und Prioritaten der Eltern
erfragen

Ziele der Forderung gemeinsam formulieren
Forderstrategie transparent machen
Zufriedenheit der Eltern erfragen

Beziehungskonflikte in der Zusammenarbeit
ansprechen



Alltagsintegrierte Entwicklungsforderung




Interaktionskompetenz starken:
(videogestltzte) Beratung

* Welche Kompetenzen hat das Kind schon?
* Bei welchen Anforderungen hat es Hilfebedarf?
* Wie gehen die Eltern darauf ein (Passung)?

e Was hatte man in dieser Situation anders machen
konnen?

Entwicklungspsychologische Beratung (Papousek,  Ziegenhain)
Marte-Meo (Binder)

Video-Home-Training (Kreuzer)




Worauf schauen wir bei den Eltern?

affektive Zuwendung, Spielbereitschaft und Expressivitat

Responsivitat und Sensibilitat fir kindliche Signale und
Beitrage (Balance, Turn-Taking)

Unterstutzung kindlicher Aktivitaten
Anleitung (Strukturierung) von kooperativen Aktivitaten

Abstimmung auf den individuellen/spezifischen Hilfebedarf
des Kindes



Beispiel: Beobachtungsdimensionen aus
PICCOLO

(Roggman et al., 2013)

Affektive Zuwendung Spricht in warmer Tonlage
Lachelt das Kind an
Ist an einer Interaktion mit dem Kind beteiligt

Responsivitat Zeigt Aufmerksamkeit fiir das, was das Kind tut
Folgt der Fliihrung des Kindes
Schaut zum Kind, wenn es spricht oder vokalisiert

Unterstlitzung Wartet auf die Antwort des Kindes nach einem Vorschlag
Unterstitzt das Kind in seiner Eigenaktivitat
Macht dem Kind Vorschlage

Anleitung Schlagt Aktivitaten vor als Erweiterung zu dem, was das Kind
macht
Benennt Objekte oder Handlungen fir das Kind
Beteiligt sich an Rollenspielen mit dem Kind



Wann besteht besonderer
Beratungsbedarf?

Fehlende Spielbereitschaft und Freude am Spiel
Geringe Responsivitat auf kindliche Beitrage

Fehlende Sensibilitat fur behinderungsspezifische
Unterstitzungsbedurfnisse

ubermalig direktive Lenkung der Interaktion
Uberstimulation

Uberforderung (mangelnde Anpassung an kindliche
Entwicklungsstufe)






Forschung bei kognitiven Behinderungen
(Mahoney et al., 2005)

e 30 Kinder mit kognitiven Behinderungen (durchschn. Alter 23
Mon.)

* wochentliche Elternberatung mit Focus auf
entwicklungsforderliche Interaktionsstrategien (responsive
teaching strategies)

* Transdisciplinary Play Based Assessment (TPBA),
Entwicklungsinventar, Videoaufzeichnung des Spiels von
Mutter und Kind (Maternal/Child Behavior Rating Scale,
M/CBRS), Nachuntersuchung nach 1 Jahr



Forschung bei kognitiven Behinderungen
(Mahoney et al., 2005)

4 Wvorher Mnachher

positive Effekte:

vor allem auf kindliche
Initiative,

Gemeinsame
Aufmerksamkeit,

Sprachentwicklung

Auf - Aus It Koop It GM  Freu

1t



Forschung bei kognitiven Behinderungen
(Mahoney et al., 2005)

30 - M vorher B erwartet M beobachtet

Objektspiel Symbolspiel expr. Sprache rez. Sprache



Randomisierte Kontrollgruppenstudie
(Karaaslan, Diken & Mahoney, 2011)

* 19 Mitter mit Kindern mit Down-Syndrom, Autismus
oder allgemeinen Entwicklungsverzogerungen (3-6
Jahre)

* Kontrollgruppenvergleich:

— Elternanleitung in responsiven Interaktionsformen
(2mal wochentlich je 90 Minuten tGber 4 Monate)

— Forderung in aulBerfamiliarer Betreuungseinrichtung (2
¥ Tage / Woche)



Randomisierte Kontrollgruppenstudie
(Karaaslan, Diken & Mahoney, 2011)
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KG - vorher
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M personal-sozial
M Sprache
= Kognition



Und was brauchen die Eltern noch?

Emotionale Entlastung
durch stlitzendes Beziehungsangebot

Auflésung von emotionalen
Blockaden zwischen Eltern und Kind

Starkung der Zuversicht
in die eigene Bewaltigungskompetenz

Mobilisierung sozialer Unterstlitzung




Emotionale Entlastung

(vor allem am Anfang des Prozesses)

* Erzahlen der eigenen Geschichte (Zeit fir
innere Verarbeitung)

 Empathische Anerkennung der besonderen
Belastung

* Aussprechen von Angsten, Schuldgefihlen,
Fremd- und Selbstvorwirfen mit Uberprufung
an der Realitat

# Auflésung von Traumata durch Diagnose



Auflosung von Traumatisierung
(n =40; 2,5 - 5,5 Jahre; Feniger-Schaal & Oppenheim, 2013)

6,8
6,6
6,4

6,2

5,8
5,6
5,4

5,2

Sensitivitat Freispiel

Sensitivitat Sozialspiel

M aufgelost

M nicht aufgelost




Auflosung von emotionalen Blockaden zum Kind

(vor allem am Anfang des Prozesses)

* Integration der
schmerzhaften Gefihle
von Enttauschung und
Trauer in die Biografie der
Beziehung zum Kind

* Focussierung der
Wahrnehmung auf
kindliche Fahigkeiten

* Kognitive
Umstrukturierung
(Entwicklung von
Zukunftsperspektiven)




Starkung der personlichen und sozialen
Bewaltigungskrafte

Fahigkeit fordern, das Verhalten und die Beduirfnisse des
Kindes zu verstehen

Uberzeugung stirken, Einfluss auf die Entwicklung und auf
den Verlauf des eigenen Lebens zu haben

Fortschritte und Erfolge bewusst machen
Losungen fur schwierige Alltagssituationen finden

Familiare Kommunikation Gber Behinderung, Zukunftsangste
und Bedurfnisse starken

Soziale Netzwerke knlpfen
Konkrete Entlastungshilfen organisieren



Welches Setting:
Vorteile mobiler Arbeitskonzepte

Familiennahe
organisatorische Erleichterung fur Eltern
Entgegenkommen und Wertschatzung

Einblick in den Alltag der Familie und das
Lebensumfeld des Kindes



Mobiles Arbeiten: Probleme

Gleichgultigkeit

Absagen, , Kindermadchenrolle®, Addition zu anderen Therapieterminen

Arbeiten und Gast sein

Unterbrechungen durch Besucher, Telefonate, Wiinsche anderer

Familienmitglieder, andere Arbeiten; elterliche Angste vor Eindringen in
ihre Privatsphare

ung[]nstige Voraussetzungen
Raum, Ruhe der Mutter, Wachheit des Kindes

Fachlichkeit deutlich machen

»lch weil3, was ich will und brauche, ich sage es Ihnen klar, und ich
nehme auf Sie Riicksicht.”



Vorteile ambulanter Arbeitskonzepte

Gunstigere Raumlichkeiten
Verflgbarkeit vielfaltiger Materialien
leichtere Gelegenheit zur kollegialen Kooperation

Moglichkeit zur Bildung von Kleingruppen (z.B. zur
Vorbereitung auf den Kindergarten)

Moglichkeit zur Bildung von Elterngruppen
geringerer organisatorischer Aufwand (Fahrzeiten)



Alternative Settings

* Eltern-Kind-Kurse (Intensiv-Setting, 1-2

Wochen ganztagig unter Einbeziehung vieler
Alltagssituationen)
(Frihforderung fur blinde Kinder, Klaes & Walthes, 1996)

* Forderblocke (mehrmals wochentliche

Forderung, begrenzt z.B. auf drei Monate mit
anschliefBender Therapiepause)
(Zollinger, 1999; Jourdant, 1997)

* Eltern-Kind-Stationsaufenthalte (SPZ)



Veranderte Lebenswirklichkeit:
Frihe Aufnahme in Kindertagesstatten

* Chancen: * Probleme:
e Unterstltzung der * Ganztatige
sozialen Teilhabe des Betreuungszeiten
Kindes in der Gruppe * Berufstatigkeit beider
* Beratungvon Eltern
padagogischen * Fehlende Mdglichkeit zur
Fachkraften Beratung

* Fehlende Moglichkeit zur
alltagsintegrierten
Forderung in der Familie



Erfahrungen aus der NUBBEK-Studie

(Tietze et al., 2013)

1956 Kinder (davon 463 im zweiten Lebensjahr in
Kindertagesstatte)

Untersuchungsverfahren:

Entwicklungsstand und Verhaltensauffalligkeiten der Kinder

Strukturmerkmale der padagogischen Umgebung (Kita und zu
Hause)

Prozessqualitat (KRIPS-R; CIS; AFRA)

Bildungs- und Entwicklungsstand der Kinder hangt
weitaus starker von familiaren Beziehungsmerkmalen
ab als von der padagogischen Qualitat der Einrichtung



Erfahrungen bei Kindern mit

Behinderungen?
(NICHD-Studie, n = 80/73; Booth & Kelly, 2002)

* Aulerfamiliare frihe Betreuung bedeutet keinen
Nachteil fur den Entwicklungsverlauf der Kinder

* Betreuungsqualitat (zu Hause und in Kita) hat
Einfluss auf die sozialen Kompetenzen bei
Kindern aus unglnstigen Familienverhaltnissen

* Qualitat der Eltern-Kind-Beziehung bedeutsam
fur die emotionale Bindungsqualitat der Kinder zu
ihren Muttern



Was heilst das fur die Praxis?

Prioritat fur Frihférderung und Beratung in der Familie

Aufnahmealter in Kinderkrippe und Betreuungsumfang
in Abhangigkeit von Stabilitat der Eltern-Kind-
Beziehungen wahlen

* Frih- und Elementarpadagogen bei Forderung sozialer
Teilhabe systematisch beraten (Betreuungsqualitat)

 Kompensationsmoglichkeiten durch aulBerfamiliare
Betreuung bei komplexen sozialen Belastungen nutzen,
aber:

Immer mit kontinuierlicher Beratung der Familie
kombinieren




Empfehlungen fur die Praxis

 Aufnahme von Kindern mit Behinderungen ab
dem Alter von zwei Jahren (reduzierter
Betreuungsumfang)

e Starkung der Prozessqualitat der padagogischen
~orderung in Kindertagesstatte (Anpassung an
oehinderungsbedingte Bedtirfnisse der Kinder)

* Interaktions- und Familienberatung
(Intervallberatung bei allen Eltern von Kindern
mit Behinderungen; engmaschige Beratung bei
Eltern mit multiplen Belastungen und Kindern aus
benachteiligten Lebensumstanden)




Vielen Dank fur lhre
Aufmerksamkeit!
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