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Zusammenfassung

In der vorliegenden Untersuchung wurde iiberpriift, welche Bewdéltigungsstrategien Eltern von
Kindern mit einer geistigen Behinderung in ihrem Alltag anwenden. Dabei lag der Fokus auf der
Frage, welche Bewiltigungsmuster, also Kombinationen verschiedener Strategien, unterschieden
werden kénnen, und wodurch diese gekennzeichnet sind. Das Bewaltigungsverhalten wurde mit
dem Fragebogen Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK, Krause & Peter-

mann, 1997) erhoben.

Nach einer kurzen Einfithrung (Kapitel 1) fasst der Theorieteil der Arbeit (Kapitel 2) den ge-
genwartigen Forschungsstand zur elterlichen Anpassung an die geistige Behinderung eines Kin-
des zusammen. Aus einer resilienzorientierten Perspektive ist es von Interesse, mit welchen
Haltungen, kognitiven, emotionalen, aber auch Handlungsstrategien Eltern den Belastungen und
Herausforderungen entgegentreten, die sich durch die geistige Behinderung ihres Kindes ergeben

konnen.

Der empirische Teil der Arbeit gliedert sich in drei Abschnitte. Im ersten Studienteil (Kapitel 3)
wurden mittels Clusteranalysen bei den Eltern von 325 Kindern mit einer geistigen Behinderung
verschiedene Muster von Bewiltigungsverhalten differenziert. Anschlieflend wurde untersucht,
welche weiteren Charakteristika Familien mit den jeweiligen Bewaltigungsmustern aufweisen,
sowohl soziodemographisch als auch hinsichtlich Familienfunktionalitdt, Familienkoharenzgefiihl
und Stressbelastung. Zur qualitativen Vertiefung der Ergebnisse wurden im zweiten Studienteil
(Kapitel 4) teilstrukturierte Interviews mit den Eltern von fiinf Kindern mit geistiger Behinderung
durchgefiihrt, deren Bewaltigungsstrategien den zuvor charakterisierten Mustern entsprachen. In
einem dritten Untersuchungsteil (Kapitel 5) wurden Fachpersonen befragt, die in Beratungsein-
richtungen fiir Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung arbeiten. Ihnen wurden die zuvor
analysierten Bewailtigungsmuster vorgelegt und um eine Einschédtzung des jeweiligen Beratungs-
bedarfs gebeten.

Eine Integration der Ergebnisse aus den drei Studienteilen, im Sinne von Schlussfolgerungen
fiir die Beratungspraxis schlieft sich in Kapitel 6 an. Ein Fazit findet sich in Kapitel 7.
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1. Einleitung

Die Geburt eines behinderten Kindes oder die spatere Diagnose einer Behinderung treffen die
Eltern in der Regel tiberraschend und unerwartet. Pl6tzlich dndert sich die eigene Lebenssituation
von Grund auf. Hohe Anforderungen miissen bewiéltigt werden, nicht nur im alltagspraktischen
Bereich, sondern auch eigene Angste und Zukunftsvorstellungen oder den Umgang mit eigenen
und fremden Vorurteilen und Bewertungen betreffend. Den meisten Familien gelingt es jedoch
tiber kurz oder lang, die Behinderung ihres Kindes und das damit verbundene Anderssein zu
akzeptieren. Sie schaffen es, trotz oder gerade durch die Herausforderungen, eine positive Lebens-
einstellung zu entwickeln oder beizubehalten. Die Resilienzforschung beschéftigt sich damit, was
diesen Prozess positiv beeinflusst. Ihrzufolge gehoren zu den psychosozialen Faktoren, die mit
einer gelingenden Anpassung von Familien an neue Herausforderungen einhergehen, familidre
Glaubenssitze wie das Familienkohérenzgefiihl sensu Antonovsky, Familienfunktionen, aber auch
konkrete Bewéltigungsverhaltensweisen.

In mehreren Studien am Institut fiir Psychosomatische Kooperationsforschung und Familien-
therapie des Universitatsklinikums Heidelberg wurden diese familienbezogenen Resilienzfaktoren
bei Eltern mit einem von Behinderung betroffenen Kind erforscht (vgl. Hornig & Miiller, 2005;
Retzlaff, Hornig, Miiller, Reuner & Pietz, 2006; Miiller, Hornig & Retzlaff, 2007; Retzlaff, 2006,
2007, 2008, 2010; Aschenbrenner, 2008; Doege, 2008; Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtz & Retz-
laff, 2011a, b).

Die vorliegende Untersuchung fokussiert auf familidre Bewaltigungsstrategien, welche die El-
tern behinderter Kinder in ihrem Alltag anwenden. Sie kénnen mittels des Fragebogens Soziale
Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK, Krause & Petermann, 1997) erfasst werden.
Zur ihrer Funktionalitdt und Bedeutung bestehen jedoch erst wenige und teils widerspriichliche
Befunde. Moglicherweise ist fiir die erfolgreiche Anpassung von Familien das Zusammenspiel der
Strategien von groflerer Bedeutung und Erklarungskraft als deren einzelne Auspragungen. Zur
Uberpriifung dieser Fragestellung wurden mittels Clusteranalysen ,Bewaltigungsmuster” aus den
Daten expliziert und beschrieben. Dabei wurde das Ziel verfolgt, praxisrelevante Schlussfolgerun-
gen tiiber deren Charakteristika sowie mogliche Beratungsbedarfe zu ziehen. Dabei wurden so-
wohl quantitative als auch qualitative Aspekte berticksichtigt. Zur Untersuchung der Bedeutung
der Bewiltigungsmuster fiir die Beratungspraxis wurden zusétzlich Expert/innen befragt, die in
Beratungsstellen arbeiten. Ihnen wurden die gefundenen Bewailtigungsmuster vorgelegt und sie
jeweils um eine Einschidtzung moglicher Anliegen und Themen im Beratungskontext gebeten.






2. Theoretischer Hintergrund

Das Alltagsleben mit einem von Behinderung betroffenen Kind bringt vielfiltige Anforderungen
fiir die Familie mit sich. Dennoch fiihrt die Diagnose nicht automatisch zu problematischen Fami-
lienbeziehungen oder einer dauerhaften psychischen Belastung der Elternteile. Viele Eltern schaf-
fen es, sich nach einem anfdnglichen Prozess der Trauer und Auseinandersetzung mit ihrer
Situation zu arrangieren und die Herausforderungen zu meistern (z. B. Beresford, 1994; Sarimski,
1998). Welche Herausforderungen dies sind und auf welche Resilienz- und Bewiltigungsfaktoren
die Eltern wahrend ihres Anpassungsprozesses zurtickgreifen, ist Gegenstand dieses Kapitels.

2.1. Geistige Behinderung

Die Bezeichnung geistige Behinderung charakterisiert eine deutliche Einschrankung der intellektuel-
len Fahigkeiten eines Menschen, die mit Beeintrachtigungen der sozial-kommunikativen Kompe-
tenzen und der Fahigkeiten zur emotionalen Selbstregulation einhergeht (Holtz & Nassal, 2010).
Die Entwicklung von Kindern mit geistiger Behinderung verlduft asynchron und sie erreichen
bestimmte Entwicklungsstufen spéter (Sarimski, 2001), benétigen voraussichtlich lebenslang
besondere Hilfen (Davison & Neale, 2002).

Der Begriff der (geistigen) Behinderung wird vielfach diskutiert. Im heutigen Verstdandnis ist
geistige Behinderung nicht vorrangig als personliches Merkmal zu verstehen, sondern als Beein-
trachtigung der Funktionsfahigkeit, die sich im Wechselspiel zwischen Person und Umwelt mani-
festiert (Schifers, 2009; Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information,
2010) und sich beispielsweise im Sinne geringerer Teilhabechancen dufiert (Engelbert, 1999). Der
Begriff der Behinderung erhélt also erst im sozialen Kontext seine Bedeutung. Die Betrachtungs-
weise verdndert sich von einer Fokussierung der Person oder ihrer Einschrankungen hin zu der
Frage, in welchen Lebensbereichen die Person Unterstiitzung benétigt (Retzlaff, 2010).

2.1.1. Diagnose

Klassischen Diagnosesystemen zufolge gehoren zu den wesentlichen Merkmalen geistiger Behin-
derung eine deutliche Intelligenzminderung, Beeintrachtigungen in der gegenwirtigen sozialen
Anpassungsfahigkeit und ein Beginn der Storung vor Vollendung des 18. Lebensjahres (Davison &
Neale, 2002). In der von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) herausgegebenen Internationalen
statistischen Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD) werden geistige
Behinderungen in Kapitel F7 als Psychische und Verhaltensstdrungen klassifiziert und nach dem
Schweregrad der Intelligenzminderung eingeteilt.

Einer solchen defizitorientierten und personenbezogenen Sichtweise wird jedoch von Kritikern
eine Einschitzung der situativen Funktionsfahigkeit vorgezogen, wie sie mit Hilfe der Internationa-
len Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) der Weltgesundheitsorga-
nisation (WHO) (Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information, 2010)
vorgenommen werden kann (Schéfers, 2009). Die dtiologie- und die funktionsbezogene Sichtweise
miissen sich jedoch nicht gegenseitig ausschlieffen. ICD-10 und ICF sollen sich im Sinne ihres
Herausgebers ergidnzen (Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information,
2010). Im Folgenden wird daher auf beide Diagnosesysteme niaher eingegangen.
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2.1.1.1. Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheits-
probleme (ICD)

Die Einschidtzung mit Hilfe der Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten und
verwandter Gesundheitsprobleme (engl.: International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems, ICD) erfolgt vor allem anhand der vorliegenden Intelligenzminderung
der Person. Von geistiger Behinderung spricht man laut ICD-10 ab einem Intelligenzquotient (IQ)
von unter 70; bei Werten zwischen 70 und 85 geht man von einer Lernbehinderung aus. Die ent-
sprechenden IQ-Werte sind jedoch nur als Richtwerte gedacht, es soll unter Bertiicksichtigung
einer gewissen situativen Variabilitit die gegenwirtige Funktionsfahigkeit eingeschitzt werden.
Auch soll die Diagnose eine Beurteilung der Faktoren einschlieffen, die zur Entwicklung von
Intelligenz beitragen, wie Kognition und Sprache, motorische und soziale Fahigkeiten. In der
folgenden Tabelle 1 wird die in der ICD-10 vorgenommene Einteilung dargestellt (Deutsches

Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information, 2016).

Tabelle 1: Intelligenzminderungen nach ICD-10

Kategorie Zusammenfassende Beschreibung

F70 (leichte Intelligenzminderung): Lern- und Konzentrationsschwierigkeiten in der Schule,

1Q ca. 50-69, bei Erwachsenen Intelligenzalter jedoch im Erwachsenenalter oft Selbstversorgung moglich.

von 9 bis unter 12 Jahren

F71 (mittelgradige Intelligenzminderung): Deutliche Entwicklungsverzégerung in der Kindheit, jedoch

1Q ca. 35-49, bei Erwachsenen Intelligenzalter meist ausreichende Kommunikationsfahigkeit, gewisses Maf3

von 6 bis unter 9 Jahren an Unabhangigkeit erreichbar. Unterschiedliches Ausmaf3 an
Unterstiitzungsbedarf.

F72 (schwere Intelligenzminderung): Oft nur kurze Zeit zu verbaler Kommunikation fahig,

I1Q ca. 20-34, bei Erwachsenen Intelligenzalter kontinuierliche Unterstiitzung ist notwendig.

von 3 bis unter 6 Jahren

F73 (schwerste Intelligenzminderung): Die eigene Versorgung, Kontinenz, verbale Kommunikation
IQ unter 20, bei Erwachsenen Intelligenzalter und Beweglichkeit sind hochgradig beeintrachtigt.
von unter 3 Jahren

Wie {iblich bei den Diagnosen der ICD-10 bestehen zusétzlich die ergdnzenden Kategorien F78:
Andere Intelligenzminderung und F79: Nicht niher bezeichnete Intelligenzminderung. Mit der vierten

Stelle des Diagnoseschliissels soll das Ausmaf3 der Verhaltensauffilligkeiten codiert werden.

Bei der Auswertung von Intelligenztests ist zu berticksichtigen, dass auch kulturelle Unter-
schiede oder motorische Einschrankungen das Ergebnis beeinflussen konnen. An der Durch-
schnittsbevolkerung normierte Tests differenzieren aufSerdem wenig in den Randbereichen. Auch
ist die Intelligenzminderung bekanntermafien nur ein Teilaspekt geistiger Behinderungen. Rele-
vanter fiir die Diagnose und die Feststellung des Forderbedarfs sind eine umfassende Entwick-
lungsdiagnostik und die Einschitzung der sozialen Anpassungsfihigkeit und der emotionalen
Kompetenzen des Kindes. Unter sozialer Anpassungsfihigkeit versteht man die Fahigkeit, Beziehun-
gen zu anderen aufzubauen und beizubehalten, sich an soziale Normen zu halten und Erwar-
tungen anderer Personen zu erkennen. Der Bereich beinhaltet auch Fahigkeiten der
Alltagsbewiltigung und Selbstversorgung wie die Korperpflege oder den Umgang mit Geld und
Zeit (Davison & Neale, 2002). Neuere Ansdtze wie das Heidelberger Kompetenzinventar (HKI; Holtz
& Nassal, 2010, vgl. 3.1.5.5), das die Einschatzung der praktischen, sozialen und kognitiven Fahig-
keiten operationalisiert, fokussieren nicht auf das Fehlen oder Beeintrachtigtsein, sondern auf das
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Vorhandensein von Kompetenzen. Kompetenzen schlieflen hierbei nicht nur die Verfiigbarkeit

bestimmter Verhaltensmuster ein, sondern auch die Moglichkeit ihrer Aktualisierung.

Ein weiteres Kriterium fiir das Vorliegen einer geistigen Behinderung ist der Beginn vor dem
18. Lebensjahr. Einschrankungen in Intelligenz oder Anpassungsverhalten, die durch Unfélle oder
Krankheiten verursacht werden, sind somit von der Diagnose ausgeschlossen (Davison & Neale,
2002).

2.1.1.2. Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF)

Die Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (engl.:
International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF) hat zum Ziel, einen Rah-
men fiir die Beschreibung von Gesundheit und damit zusammenhidngender Funktionen und
Strukturen zu bieten. Die Einschédtzung beruht auf einem bio-psycho-sozialen Modell von Behin-
derung und erfolgt auf den Ebenen Kérperfunktionen, Korperstrukturen, Aktivitaten (Fahigkeit
zur Umsetzung von Aufgaben) und Teilhabe (Einbindung in eine Lebenssituation), unter der
Einbeziehung von Kontextfaktoren (Umwelt- und Personlichkeitsfaktoren). Jeder Ebene sind
bestimmte Doménen und Konstrukte zugeordnet, es sollen jeweils Kompetenzen und Schadigun-
gen eingeschitzt werden, wobei das Vorliegen einer Schadigung nicht automatisch auch eine
Beeintrachtigung der Funktionsfdhigkeit bedeuten muss. Auch wird Behinderung weniger als ein
Merkmal der Person verstanden, sondern die Unterscheidung von individuellen und gesell-
schaftsbezogenen Aspekten soll der dynamischen Interaktion zwischen Individuum und Umwelt
Rechnung tragen (Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information, 2010).
Eine spezielle Codierung geistiger Behinderungen wird in der ICF nicht vorgenommen, da gene-
rell nicht unterschieden wird, welche Ursachen fiir die Auspriagung der einzelnen Funktionen
verantwortlich sind (Schafers, 2009). Fiir Kinder und Jugendliche besteht ein eigenes System (ICF-
CY; Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information, 2011), bei dem u. a. die
Beschreibungen der Codierungen verandert sind (z. B. , Einen Turm bauen” als Erklarung fiir das
Item ,Eine einfache Aufgabe tibernehmen”; Amorosa, 2011). Die Anwendung der ICF in der
Alltagspraxis wird teils als aufwendig und die Zuordnung der Schweregrade als nicht eindeutig
kritisiert (ebd.).

2.1.2. Epidemiologie

Die Angaben zur Pravalenz geistiger Behinderungen sind von der zugrundeliegenden Definition
abhéngig. Eine internationale Metaanalyse gibt als Pravalenz ca. 1 % der Gesamtbevolkerung an,
wobei eine deutlich erhohte Rate in Landern mittleren und geringen Einkommens gegeniiber
Landern mit hohem Einkommen gefunden wurde (Maulik, Mascarenhas, Mathers et al., 2011). In
Deutschland haben ca. 0,7 % der pro Jahrgang neu eingeschulten Kinder eine geistige Behinde-
rung (Statistisches Bundesamt, 2014). Schwere Formen geistiger Behinderung sind um einiges
seltener als leichte und betreffen nur 1-2 % der Gesamtgruppe von Menschen mit geistiger Behin-
derung (Davison & Neale, 2002).

Bei Jungen wird die Diagnose tendenziell haufiger gestellt als bei Madchen, wobei das Ge-
schlechterverhiltnis Madchen zu Jungen bei Kindern und Jugendlichen in den einzelnen Studien
zwischen 0,4 und 1 schwankt (Maulik et al., 2011, 2013). Nach Davison und Neale (2002) ist die
Diagnose bei Jungen 1,5-fach héufiger als bei Madchen. Dies spiegelt sich auch im deutlich erhch-
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ten Jungenanteil an Sonderschulen wieder (64 % Jungen gegeniiber 36 % Madchen im Schuljahr
2012/2013; Statistisches Bundesamt, 2014).

Aufgrund der Zunahme der Schwangerschaftsabbriiche durch vermehrte Pranataldiagnostik
und der Verbesserung der padagogischen Forderung wurde in den letzten Jahrzehnten ein Riick-
gang der Pravalenzraten junger Menschen mit geistiger Behinderung verzeichnet, wéahrend der
relative Anteil alterer Menschen mit geistiger Behinderung durch die bessere medizinische Ver-
sorgung und die allgemein steigende Lebenserwartung zunahm (Neuhéduser & Steinhausen, 2013).

2.1.3. Atiologie

Schwere geistige Behinderungen werden gewdchnlich schon im Sauglingsalter festgestellt. Viele
Kinder sind jedoch bis zum Schuleintritt unauffillig und fallen erst auf, wenn sie nicht mit Gleich-
altrigen mithalten konnen (Davison & Neale, 2002).

Bei den Risikofaktoren fiir geistige Behinderung wird zwischen biologischen und psychosozia-
len Faktoren unterschieden, die in einem komplexen Wechselspiel stehen, wobei davon ausgegan-
gen wird, dass bei schweren geistigen Behinderungen die biologischen Faktoren (z.B.
Chromosomenanomalien) von grofierer Bedeutung sind und bei leichteren geistigen Behinderun-
gen die psychosozialen Faktoren, zumal hier in ungefdhr der Halfte der Félle tiberhaupt keine
biologische Ursache gefunden werden kann (Maulik et al., 2011; Neuhduser & Steinhausen, 2013).
Davison und Neale (2002) sprechen von einem Anteil geistiger Behinderungen unklarer Genese
von 75 %.

Die biologischen Risiken konnen unterteilt werden in pra-, peri- und postnatale Faktoren. Zu
den préanatalen Faktoren zdhlen genetische Bedingungen (Chromosomenbesonderheiten), Sub-
stanzmissbrauch der Mutter in der Schwangerschaft (z. B. Rauchen, Alkoholkonsum), Umweltgif-
te (z. B. Quecksilber, Blei) oder Infektionen (z.B. Toxoplasmose, Rételn, Syphilis). Perinatale
Ursachen konnen ebenfalls Infektionen sein (z. B. Herpes simplex), Geburtstraumen (z. B. Sauer-
stoffmangel), Frithgeburt und geringes Geburtsgewicht. Zu den postnatalen Faktoren zihlen
wiederum Umweltgifte, aber auch Infektionen mit der Folge von Entziindungen des Zentralner-
vensystems (z. B. Meningitis, Enzephalitis) und Schadelhirntraumen (z. B. durch Misshandlungen,
Unfille, Stiirze) (Neuh&duser & Steinhausen, 2013).

Psychosoziale Faktoren umfassen z. B. mangelnde psychosoziale Anregung, Alkoholismus,
Mangelerndhrung oder ungentigende Inanspruchnahme der Gesundheitsversorgung, welche
einen hohen Zusammenhang mit der Zugehorigkeit zu niedrigen Sozialschichten aufweisen. Oft
gehen diese Faktoren auch mit Beeintrachtigungen der Eltern-Kind-Beziehung einher, spéter
konnen z. B. psychische Stérungen oder widrige Lebensbedingungen hinzukommen (ebd.).

2.1.4. Begrifflichkeit und Sprachgebrauch

Der Begriff geistige Behinderung wurde in den 50er Jahren von der Elternvereinigung Lebenshilfe
eingefiihrt und l6ste bis dato verwendete diskriminierende Bezeichnungen wie , Schwachsinn”
0.d. zugunsten einer Anpassung an den angloamerikanischen Begriff mental retardation ab (Theu-
nissen, 2008). Im sonderpadagogischen Bereich ist heute meist von Kindern und Jugendlichen mit
Forderbedarf geistige Entwicklung die Rede (Kultusministerkonferenz, 1998).

In der Medizin wird teilweise die wortliche Ubersetzung mentale Retardierung verwendet, in
der ICD-10 ist wie bereits erwahnt von Intelligenzminderung bzw. -storung die Rede. Einige Autoren
aus dem sozialwissenschaftlichen Bereich erkldren den Begriff der geistigen Behinderung als

6
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stigmatisierend und bevorzugen den Ausdruck kognitive oder intellektuelle Behinderung. Diese
Definition basiert auf einer Auslegung des Geistes als die dem Denken und Handeln aller mensch-
lichen Wesen zugrunde liegende organismische Kraft und die Fahigkeit, Gefiihle zu empfinden
und auszudriicken. Somit ist der Geist dem Gehirn bzw. der Kognition nicht gleichzusetzen,
sondern geht weit dartiber hinaus, ist also auch bei Menschen mit einer unterdurchschnittlichen
Intelligenz in weiten Teilen nicht-behindert. Kritiker dieses Begriffsverstandnisses sehen wiede-
rum in der Fokussierung auf das Kognitive die Beeintrachtigungen der betroffenen Menschen im
sozial-emotionalen Bereich zu wenig berticksichtigt (Theunissen, 2008). Auch die Sinnhaftigkeit
einer Abgrenzung zwischen geistigen und Lernbehinderungen wird in der Literatur kontrovers
diskutiert (vgl. Theunissen, 2008; Schifers, 2009).

In der vorliegenden Arbeit wird vorwiegend der Begriff geistige Behinderung verwendet, da er
trotz aller Kritik gegenwirtig der gebrauchlichste in der deutschen Alltagssprache ist, um die
untersuchte Zielgruppe zu beschreiben. Auch wird grundsétzlich die Verwendung des Ausdrucks
Kinder mit geistiger Behinderung moglichst gegeniiber der Terminologie geistig behinderte Kinder
bevorzugt, um ein Verstandnis der Behinderung als nur einen Teilaspekt des Erlebens und Verhal-
tens der Person auszudriicken. Der verwendete Fragebogen Soziale Orientierungen von Eltern behin-
derter Kinder (Krause & Petermann, 1997) beinhaltet jedoch sowohl im Titel als auch in der
Subskala Fokussierung auf das behinderte Kind die sprachliche Verkiirzung des Ausdrucks. Diese
wird im Sinne eines Eigennamens und zur besseren Lesbarkeit beibehalten.

2.2. Behinderung und Familie

Wie die meisten Diagnosen tritt auch die einer Behinderung vor allem im sozialen Kontext zutage.
Das Anderssein betrifft nicht nur die Person selbst, sondern auch ihr Umfeld, birgt fiir beide Seiten
Herausforderungen, aber auch Chancen. Viele Eltern entdecken durch ihr Kind mit Behinderung
neue Eigenschaften oder ungeahnte Fahigkeiten (Krause, 2002). Als Uberleitung zu Abschnitt 2.3.
(Resilienz und Bewdltigung) und zum Hauptteil der Arbeit, sollen in diesem Abschnitt allgemeine
Aspekte zur Bedeutung einer Behinderung fiir die Familie Raum finden.

2.2.1. Bedeutung fiir die Eltern

Die Diagnose einer geistigen Behinderung bei ihrem Kind trifft die meisten Eltern unvorbereitet.
Sie konnen sich im Umgang mit dem Kind weder auf eigene Erfahrungen sttitzen, noch an gesell-
schaftlichen Vorbildern orientieren. Sie fallen ebenso wie die Kinder aus der Norm, haben oft mit
Vorurteilen und Schuldgefiihlen zu kampfen, nicht nur ausgelost durch andere Personen, sondern
auch durch eigene Stereotype und Bewertungen. Sarimski (2001) gliedert die Anforderungen an
die Eltern in drei Bereiche: Der sozial-emotionalen Ebene werden das Akzeptieren der Behinde-
rung, der Umgang mit Trauer und die Verarbeitung von Zukunftsangst und Unsicherheit, die
Auseinandersetzung mit Vorurteilen und der Schutz vor Isolation zugeordnet. Auf der kognitiven
Ebene besteht das Erfordernis, sich Wissen zu Diagnose, Ursachen, Fordermdglichkeiten und
Untersttitzungsangeboten anzueignen, férderliche Interaktionsformen zu beachten, tiber diagnos-
tische und therapeutische Mafinahmen zu entscheiden und eine realistische Zukunftsperspektive
fiir das Kind zu entwickeln. Die Handlungsebene beinhaltet neben der tdglichen Pflege die Umge-
staltung der Umgebung nach den Bediirfnissen des Kindes und die Organisation und Wahrneh-
mung medizinischer Untersuchungen und therapeutischer Termine.
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Die plotzliche Konfrontation mit vielfaltigen Anforderungen ruft oft Angst und Unsicherheit bei
den Familien hervor (Hinze, 1993). Verglichen mit Familien nicht behinderter Kinder weisen sie
im Durchschnitt eine erhchte Stressbelastung im Alltag auf (Sarimski, 2001; Krause & Petermann,
1997). Als einer der grofsten Stressfaktoren wird die Unaufhebbarkeit der Behinderung mit den
damit verbundenen Angsten und Anforderungen betrachtet (Stegie, 1988). Ein hoheres Stresspo-
tential ist jedoch nicht mit einer geringeren Funktionalitit der Familie (Dyson, 1991) oder dem
Vorliegen psychischer Erkrankungen der Eltern (Krause, 2002) gleichzusetzen. Die Neufindung
der Elternrolle ist abhédngig von den verfiigbaren familieninternen und -externen Ressourcen,
Bewiltigungs- und Copingstrategien (Engelbert, 1999). Die subjektive Bewertung und das Selbst-
konzept der Eltern spielen eine wichtige Rolle beim Umgang mit der Situation (Krause, 2002),
hierbei sind auch die Haltungen von Verwandtschaft, Fachleuten und der Gesellschaft relevant
(Hinze, 1993). Eine betrdchtliche Anzahl von Familien entwickelt eine positive Lebenseinstellung
und erreicht ein gutes Funktions- und Adaptationsniveau (Margalit, Raviv & Ankonina, 1992; Li-
Tsang, Yau & Yuen, 2001; Krause, 2002); viele Familien wachsen sogar im Umgang mit den Her-
ausforderungen (Beavers, Hampson, Hulgus & Beavers, 1986; Beresford, 1994). Die defizitorien-
tierte Sichtweise auf die Eltern hat sich im Laufe der Jahre gewandelt, hin zu einer Beschaftigung
mit ihren Starken und Ressourcen und den Faktoren, die eine positive Entwicklung begitinstigen
(Krause, 2002).

Zum Zusammenhang der elterlichen Belastung bzw. Bewiltigung mit Merkmalen der Behin-
derung ihres Kindes bestehen widerspriichliche Befunde. Baker, Blacher und Crnic (2002) fanden
einen Einfluss des Schweregrads und der Art der Behinderung des Kindes, seiner sozialen Reife
und Kommunikationskompetenz und von individuellen Charakteristika wie z. B. Verhaltensauf-
falligkeiten. Andere Studien konnten jedoch keinen Zusammenhang zwischen dem Schweregrad
der Behinderung und der elterlichen Bewaltigung nachweisen. Dies konnte u. a. an unterschiedli-
chen Definitionen des Schweregrads liegen, d. h. die Selbsteinschatzung durch die Eltern scheint
starker mit deren Bewailtigungskompetenz zusammenzuhéngen als die funktionale Beeintrachti-
gung im Sinne , harter Fakten” (Scorgie, Wilgosh & McDonald, 1998). Auch in der eigenen Unter-
suchung ergab sich kein signifikanter Zusammenhang zwischen den von dem/der Lehrer/in
eingeschitzten Kompetenzen des Kindes und der Stressbelastung der Eltern (Doege, 2008). Even-
tuell sind auch nur bestimmte Aspekte der Beeintrachtigung bzw. Kompetenz des Kindes rele-
vant. Die Kommunikationskompetenz des Kindes scheint beispielsweise bedeutsam fiir die
Qualitat familidrer Transaktionen und die psychische Befindlichkeit insbesondere der Viter (Frey,
Greenberg & Ferwell, 1989).

2.2.2. Unterschiede zwischen Miittern und Vitern

In vielen Forschungsarbeiten zum elterlichen Behinderungsverarbeitungsprozess wird nicht zwi-
schen Miittern und Vitern unterschieden. Teilweise wurden sogar nur Miitter befragt, die dann
stellvertretend fiir die Viter sprechen sollen (Hinze, 1993). Betroffene Miitter sind stérker in die
Behandlung ihrer Kinder involviert und fiir Befragungen erreichbarer (Cohen, 1999). Sie sind
jedoch in der Regel mit anderen Belastungen konfrontiert als die Viter und wenden auch andere
Copingstrategien an.

Aufgrund immer noch haufig traditioneller Rollenverteilungen sind es meist die Miitter, die
mit der Doppelbelastung von Beruf und Elternschaft und daraus resultierenden Schuldgefiihlen
leben miissen, bzw. géanzlich auf ihre Erwerbstétigkeit und somit auch auf soziale Kontakte, neue
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Erfahrungen und Selbstbestitigungschancen verzichten. Das hat einen Autonomieverlust zur
Folge; aulerdem entwickeln die Miitter einen Erfahrungsvorsprung gegentiiber den Vitern, der
sich zu einem Kompetenzmonopol verfestigen kann und somit flexible Regelungen zusétzlich
erschwert. Das Ausmaf$ an Rollenflexibilitdt korreliert mit dem Umfang der Berufstatigkeit beider
Elternteile und mit deren Bildungsniveau (Engelbert, 1999).

Viter fiihlen sich oft ebenso belastet wie Miitter, bemiihen sich aber meist, dies weniger nach
auflen zu zeigen. Sie setzen eher kognitive Bewiltigungsstrategien ein (z. B. Beschaffung von
Informationen {tiber die Behinderung), anstatt sich soziale Unterstiitzung zu suchen (Sarimski,
2001). Hinze (2002) geht davon aus, dass die komplementdre Wechselbeziehung zwischen Frauen
und Méannern dafiir sorgt, dass letztere umso selbstbeherrschter und rationaler sind, je mehr ihre
Frauen Gefiihle zeigen und artikulieren.

In der eigenen Studie zeigte sich bei der geschlechtergetrennten Auswertung, dass bei den
Miittern das Ausmafi der Stressbelastung allein durch das Familienkohdrenzgefiihl (Sinnhaf-
tigkeit, Verstehbarkeit und Handhabbarkeit) aufgeklart werden konnte, wéahrend bei den Vatern
nur die Familienfunktionalitdt einen (wenngleich geringen) Anteil der Stressbelastung erklarte.
Die relevantesten Aspekte waren dabei Kommunikation, Emotionalitit, Affektive Beziehungsauf-
nahme und Kontrolle, d. h. wenn die Viter sich in der Familie mit diesen Bereichen zufrieden
fiihlten, waren sie auch weniger belastet (Doege et al., 2011b). Die Wirkrichtung des Zusammen-
hangs kann wie {iblich in einer Querschnittuntersuchung nicht geklart werden, so kann selbstver-
standlich eine geringe Belastung auch ihrerseits bedingen, dass beispielsweise mehr Raum bleibt

fiir eine funktionierende Kommunikation zwischen den Familienmitgliedern.

2.2.3. Geschwister von Kindern mit Behinderung

Auch wenn die vorliegende Studie auf die Eltern von Kindern mit Behinderung fokussiert, spielen
deren Geschwister ebenso eine wichtige Rolle als ein Teil der familidren Resilienz. Wahrend einige
meist qualitative Studien ohne Vergleichsgruppe sich deskriptiv mit dem Erleben und Coping der
Geschwister befassen, fokussieren andere auf die positiven und negativen Folgen fiir die Ge-
schwisterkinder im Vergleich zu Kindern mit nicht-behinderten Geschwistern. Einfliisse der Be-
hinderung duflern sich in der direkten Beziehung der Kinder zueinander, auf der Familienebene,
aber auch auflerhalb der Familie (Welch, Hatton, Emerson, Robertson, Collins, Langer & Wells,
2012). Im Sinne der Resilienzperspektive geht man davon aus, dass belastende und stiarkende
Aspekte nebeneinander stehen und nicht als Gegenpole betrachtet werden sollten (Iriarte Redin &
Ibarrola-Garcia, 2010). Ein- und derselbe Umstand, beispielsweise eine erhohte Verantwortungs-
tibernahme, kann positive Aspekte, z. B. die Freude tiber das Vertrauen der Eltern, gleichermafien
beinhalten wie negative, z. B. das Risiko einer Parentifizierung (Fleitas, 2000).

Bei der Interpretation der Besonderheiten ist auflerdem zu beachten, dass viele von ihnen zwar
immer wieder in Studien genannt werden, jedoch ohne Angabe der Haufigkeit. So gab beispiels-
weise in der eigenen Studie die Mehrheit der Eltern auf eine offene Frage zu ,Problemen mit
Geschwisterkindern” tiberhaupt keine Probleme an (Doege, 2011b). Auch sind belastende Gefiihle
und Erfahrungen der Geschwister nicht gleichbedeutend mit einer mangelnden Anpassung (Ba-
rak-Levy, Goldstein & Weinstock, 2010). Macks und Reeve (2007) fanden sogar eine bessere An-
passung der Geschwister autistischer Kinder, sobald soziodemographische Faktoren kontrolliert
wurden.
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Zu guter Letzt kann sich die eigene Sicht der Geschwister auf ihr Erleben von der Fremdeinschit-
zung ihrer Eltern deutlich unterscheiden (Macks & Reeve, 2007; Barak-Levy et al., 2010). Die we-
nigsten Studien setzen jedoch bislang die Eltern- und die Kindperspektive zueinander in
Verbindung.

Trotz aller Schwierigkeiten bei der Interpretation der Ergebnisse werden in den folgenden Ab-
schnitten einige hdufig genannte Besonderheiten auf Geschwister-, Familien- und auflerfamilidrer
Ebene genannt, einhergehend mit mogllichen Belastungs-, aber auch Schutzfaktoren, die sich
dadurch fiir die Entwicklung der nicht-behinderten Geschwister ergeben. Mogliche moderierende
Variablen finden sich in Abschnitt 2.2.3.4.

2.2.3.1. Besonderheiten in der Geschwisterbeziehung

,Ein Bruder mit Down-Syndrom ist manchmal echt die Holle.
- Genau wie jeder andere Bruder auch.”

Aus einer Werbekampagne des Down-Syndrom Infocenter, wwuw. ds-infocenter.de

Konflikte, Eifersuchts-, Konkurrenz- und Verantwortungsgefiihle sind Bestandteile aller Ge-
schwisterbeziehungen. Ein Problem vieler Studien ist, dass die Gefiihle von Geschwistern behin-
derter Kinder untersucht wurden, ohne die Geschwister nicht-behinderter Kinder als
Kontrollgruppe heranzuziehen. Jegliche Besonderheit der Geschwisterbeziehung bei dem Vorlie-
gen einer Behinderung zu negieren, scheint jedoch ebenso wenig angebracht wie eine Pathologi-
sierung. So kann es beispielsweise die Behinderung bedingen, dass die Kommunikation anders
ablauft oder die Kontaktfdhigkeit des Geschwisters eingeschrankt ist und es dadurch mehr Kon-
flikte gibt (Fisman, Wolf, Ellison & Freeman, 2000). Gemeinsame Aktivitdten miissen auf die Fa-
higkeiten des Kindes mit Behinderung abgestimmt werden. Jiingere Geschwister erleben
moglicherweise, dass sie das dltere Kind irgendwann hinsichtlich des Entwicklungsstands tiberho-
len (Fleitas, 2000).

Belastungsfaktoren: Negativ auswirken kann es sich, wenn die Geschwister unter der Aggressi-
vitdt oder Zurtickgezogenheit ihres Bruders oder ihrer Schwester leiden oder positive gemeinsame
Aktivitdten vermissen. Moglicherweise sorgen sie sich auch um deren Wohlbefinden (Welch et al.,
2012), sind traurig tiber die Behinderung oder leiden unter Angsten vor der Zukunft, dem Tod des
Geschwisters oder der Vorstellung, sie selbst oder andere nahe Personen kénnten die gleiche
Behinderung bekommen (Iriarte Redin & Ibarrola-Garcia, 2010). Auch Schuldgefiihle und magi-
sches Denken konnen eine Rolle spielen, z. B. wenn Kinder das Geschwisterkind im Streit , ver-
flucht” haben und es diesem dann tatséchlich schlechter geht (Fleitas, 2000).

Resilienzfaktoren: Positive Aspekte beinhalten, dass oft eine grofle Nihe zwischen den Ge-
schwistern besteht und die Geschwister grofSe Toleranz und Wertschitzung und weniger Konkur-
renzdenken entwickeln. Sie haben auch die einmalige Gelegenheit, innerhalb der
Geschwisterbeziehung bewundert zu werden, Vorbild zu sein (Welch et al., 2012). Sie lernen,
geduldig und verstandnisvoll zu werden, die kleinen Dinge des Alltags zu achten und zu schétzen
und Herausforderungen aktiv gegentiberzutreten (Fleitas, 2000).

2.2.3.2. Besonderheiten in den Familienbeziehungen

Auf der familidren Ebene {ibernehmen die nicht-behinderten Geschwister oft eine selbstandigere
Rolle als andere Kinder. Die Eltern verbringen zumindest in der Anfangszeit durch diagnostische
Untersuchungen und Férdermafinahmen haufig mehr Zeit mit dem Kind mit Behinderung als mit
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den anderen Kindern (Fleitas, 2000). Im Durchschnitt ist ihre Stressbelastung erhéht, was sich auch
auf die Kinder auswirkt (Fisman et al., 2000). Zudem haben sie moglicherweise andere Erwartun-
gen an das nicht-behinderte Kind (Welch et al., 2012). Diese kdnnen geringer ausfallen, weil die
Eltern durch das Kind mit Behinderung gelernt haben, sich tiber kleine Erfolge zu freuen, aber
auch hoher, im Sinne der Hoffnung, das nicht-behinderte Kind Schwichen des Geschwisters
ausgleichen moge (Macks & Reeve, 2007; Iriarte Redin & Ibarrola-Garcia, 2010). Ein solcher Druck
kann auch subjektiv vom Kind selbst ausgehen (Fleitas, 2000), ebenso wie das Gefiihl, dem Ge-
schwister als ,einziger Freund” zur Seite stehen zu miissen (Stoneman, 2005, zit. nach Iriarte
Redin & Ibarrola-Garcia, 2010). All dies fiihrt dazu, dass die Geschwisterkinder oft ein hohes
Verantwortungsgefiihl tragen (Fleitas, 2000). Dass viele von ihnen lieber selbst handeln, anstatt
um Hilfe zu bitten, zeigte eine Studie von Harmer Cox, Marshall, Mandleco und Olsen (2003). Sie
untersuchten, welche Copingstrategien sich bei den Geschwistern in méglichen schwierigen Situa-
tionen abbilden lassen. Die 18 vorgegebenen Situationen bezogen sich auf das Geschwisterkind
mit Behinderung, z. B. ,auf das Geschwisterkind aufpassen miissen”, aber auch auf allgemeine
Dinge wie ,etwas kaputt gemacht haben” oder ,sich verlaufen haben”. Die offenen Antworten
liefSen sich inhaltsanalytisch einteilen in die vier Reaktionsweisen , proaktiv” (,es tun”, ,es repa-
rieren”), ,interaktiv” (,,es Mama sagen”, ,einen Erwachsenen fragen”), ,internal” (,,sich freuen”,
,sich drgern”) und ,nicht aktiv” (,,es ignorieren”, , nichts tun”). Am haufigsten wurden proaktive
Strategien genannt. Finschréankend ist zu bemerken, dass es auch hier keine Kontrollgruppe gab.

Belastungsfaktoren: Das erhohte Verantwortungsgefiihl kann sich belastend auswirken. Hinzu-
kommen kann eine Frustration dariiber, dass gemeinsame Familienaktivitdten eingeschrankt sind
bzw. die Eltern weniger Zeit und physische und/ oder emotionale Aufmerksamkeit fiir die nicht-
behinderten Kinder haben (Iriarte Redin & Ibarrola-Garcia, 2010). Gefiihle von Eifersucht und die
Sorge, hinsichtlich der elterlichen Aufmerksamkeit zu kurz zu kommen kénnen entstehen (Doege,
2011b). Manche Eltern tibertragen eigene Angste auf die Kinder und die Gefahr der Parentifizie-
rung ist erhoht (Fleitas, 2000). Andererseits erhalten die Geschwister oft keine kindgerechten
Informationen {iiber die Behinderung, weil die Eltern sie schonen méchten. Das kann jedoch dazu
fiithren, dass sie sich eigene Antworten konstruieren, die noch bedrohlicher und verstérender sein
konnen als die Realitdt (Fleitas, 2000). Sie konnen unter Einsamkeit und Eifersuchtsgefiihlen lei-
den, es unfair empfinden, wenn sie weniger Aufmerksamkeit oder Geschenke bekommen als das
Geschwisterkind mit Behinderung und sich an dessen Bedtirfnisse anpassen miissen. Gleicherma-
en kann das Empfinden eigener Probleme Scham auslésen, wenn diese im Vergleich zur Behin-
derung unbedeutend erscheinen (ebd.). Der Ausdruck von Arger kann auch erschwert sein, wenn
dem Kind mit Behinderung in der Familie eine idealisierte Rolle als schutzbediirftig zugeschrieben
wird (Iriarte Redin & Ibarrola-Garcia, 2010). Aufgestauter Arger kann zu Aggressionen, Feindse-
ligkeit oder Schuldgefiihlen fiihren, die dann tiber tibertriebenen Altruismus ausgeglichen werden
(ebd.) und es kann auch vorkommen, dass die Geschwister eigene Verhaltensauffalligkeiten ent-
wickeln, um mehr Aufmerksamkeit zu erhalten (Welch et al., 2012).

Resilienzfaktoren: Auf der positiven Seite gibt die Rolle als Verantwortliche den Geschwistern
die Gelegenheit, sich unabhéngig zu fiihlen, frither selbstindig zu werden. Die Kinder fiihlen sich
stolz tiber das Vertrauen der Eltern in ihre Fahigkeiten, entwickeln Selbstwirksamkeitsgefiihl,
Selbstbewusstsein und Altruismus (Fleitas, 2000; Welch et al., 2012). Gleichermafien profitieren sie
moglicherweise von dem Zuwachs an Erziehungserfahrung und Copingstrategien seitens ihrer
Eltern (Welch et al., 2012).
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2.2.3.3. Besonderheiten in den auflerfamilidren Beziehungen

Auflerhalb der Familie kann es vorkommen, dass die Geschwister Fragen, Héanseleien oder Isolati-

onsgefiihlen ausgesetzt sind, mit denen sie einen Umgang lernen miissen.

Belastungsfaktoren: Moglicherweise erleben sie peinliche Situationen aufgrund stigmatisieren-
der Kommentare und Hénseleien, die sie traurig machen oder beschdmen. Eventuell fehlt den
Kindern die Gelegenheit, sich mit anderen tiber ihre Probleme auszutauschen, da diese sich von

denen der Peers unterscheiden (Fleitas, 2000).

Resilienzfaktoren: Der Umgang mit schwierigen und konflikthaften Situationen gibt den nicht
behinderten Geschwistern die Chance, Copingstrategien zu entwickeln. Auch bietet ihre Rolle
Gelegenheit, positive Aufmerksamkeit oder Bewunderung von Lehrern oder Peers zu erhalten, sie
erhalten Anerkennung fiir Verantwortungsiibernahme und prosoziales Verhalten (Fleitas, 2000).
Gleichermafien konnen sie moglicherweise durch die Behinderung des Geschwisters von Aktivita-
ten und Unterstiitzungsangeboten profitieren, zu denen sie sonst keinen Zugang hatten (Welsh et
al., 2012).

2.2.3.4. Moderierende Einfliisse

Einige Studien haben Einflussfaktoren identifiziert, die das Erleben und die Anpassung der Ge-

schwisterkinder moderieren.

So scheint z. B. die Form der geistigen Behinderung eine Rolle zu spielen. Fisman et al. (2000) un-
tersuchten die Geschwister von Kindern mit Downsyndrom, tiefgreifender Entwicklungsstorung
und ohne Behinderung iiber einen Zeitraum von drei Jahren. Sie fanden bei Kindern mit tiefgrei-
fender Entwicklungsstorung die meisten Anpassungsprobleme der Geschwister. Als Grund fiir
die Unterschiede zwischen den Diagnosen wird angenommen, dass ein Downsyndrom spétestens
mit der Geburt feststeht, wiahrend tiefgreifende Entwicklungsstdrungen (als ohnehin uneindeutige
Diagnosekategorie) erst im Entwicklungsverlauf nach und nach deutlich werden. Zudem unter-
scheidet sich das Temperament der Kinder. Fiir die Anpassung der Geschwister erwies sich jedoch
die Eltern-Kind-Beziehung als bedeutsamer als die direkte Geschwisterbeziehung: So fand sich bei
den Eltern von Kindern mit tiefgreifenden Entwicklungsstérungen die grofite Stressbelastung und

diese erwies sich als Mediator des Zusammenhangs.

Auch Aksoy und Berg¢in Yildirim (2008) untersuchten die Einstellungen zu Geschwistern mit
unterschiedlichen Behinderungen (Lernbehinderungen, geistige Behinderungen, Zerebralparese,
psychomotorische Retardierung, Downsyndrom und Autismus). Sie kamen zu dem Ergebnis, dass
die Einstellungen zu autistischen Geschwistern am negativsten und zu Geschwistern mit Lernbe-
hinderung am positivsten ist. Allerdings machen die Autorinnen keine Angaben zur ,Rangfolge”
der anderen Behinderungen und es wurde keine Kontrollgruppe erhoben.

Macks und Reeve (2007) untersuchten den Einfluss soziodemographischer Faktoren und fanden
heraus, dass Geschwister autistischer Kinder besser angepasst sind, wenn sie weiblich sind, aus
einer Familie mit hohem sozioSkonomischen Status stammen, weitere Geschwister haben und
jinger als das Kind mit Autismus sind. Unter Kontrolle dieser Faktoren hatten die untersuchten
Kinder ein positiveres Selbstbild als die Geschwister nicht-behinderter Kinder, vermutlich weil sie
im Vergleich ihrer eigenen Fihigkeiten mit denen des Geschwisters besser abschneiden. Das
Selbstbild von Geschwistern nicht behinderter Kinder war hingegen unabhéngig von soziodemo-
graphischen Faktoren.
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2.2.4. Familiale Anpassung an die geistige Behinderung

Wie zuvor dargelegt, ist eine Neuanpassung der ganzen Familie notwendig, wenn bei einem Kind
eine geistige Behinderung festgestellt wird. Die Besonderheiten dieses oft allmdhlichen Anpas-
sungsprozesses im Vergleich zur Anpassung an einmalige Krisenereignisse sind Gegenstand von
Abschnitt 2.2.4.1. In Abschnitt 2.2.4.2 wird dargelegt, welche Faktoren bei der familidgren Anpas-
sung an Behinderung und chronische Krankheit eine Rolle spielen kénnen (Rolland, 1994).

2.24.1. Anpassungsverldufe

Im Gegensatz zu Krisen, die mit Verlusten oder Gewalterfahrungen einhergehen, ist ein klarer
Zeitpunkt der Diagnose einer geistigen Behinderung oft nicht benennbar. Zwar werden manche
Behinderungen (z. B. Down-Syndrom) meist vor der Geburt oder kurz danach diagnostiziert, ein
Grofiteil wird jedoch erst nach Monaten oder Jahren erkannt. Die Krise ist damit nicht ein Einzel-
ereignis, sondern eine Ansammlung von Beobachtungen und Mitteilungen, die erst nach und nach
ein Bild ergeben (Krause, 2002). Auch nachdem die Diagnose feststeht und die Eltern die veran-
derte Situation akzeptiert haben, bleibt das Risiko erneuter Krisen und Riickschldge bestehen
(Hinze, 1993). Die Moglichkeit, allmdhlich in eine konstant ,normale” Form des Alltags zu finden,
ist durch unklare Entwicklungsverldufe mit immer neuen Herausforderungen erschwert (Krause,
2002).

Engelbert (1994) unterscheidet verschiedene Phasen des Bewiltigungsprozesses, vom Schock
bei der Diagnosestellung bis hin zur Aktivierung und Annahme des Kindes. Sie betont jedoch
gleichermafien, dass nicht immer nach der Diagnosestellung ein Phasenablauf stattfindet, an
dessen Ende eine gelungene familidre Anpassung steht. Stattdessen kénnen Anforderungen an die
Eltern auch dauerhaft oder periodisch auftreten und je nach Zeitpunkt unterschiedliche Belastun-
gen mit sich bringen (Engelbert, 1994, 1999).

Steht die Diagnose friih fest, so ist vor allem deren Vermittlung durch das medizinische Fach-
personal ein entscheidender Faktor fiir die Verarbeitung. Studien zufolge fiihlte sich der Grofsteil
der Eltern nicht ausreichend ernst genommen und wiinschte sich mehr Mitgefiihl und Aufklarung
(Krause, 2002). Eine friihe Diagnose wird auerdem oft bei Kindern gestellt, deren Aufleres von
der Norm abweicht. Das stellt die Eltern vor die Herausforderung, mit Stigmatisierungen umzu-
gehen, oder zu versuchen, moglichst normal zu erscheinen (ebd.).

Kristallisiert sich erst allmahlich heraus, dass ein Kind von geistiger Behinderung betroffen ist,
steht fiir die Eltern bis zur endgiiltigen Diagnose oft ein Gefiihl von Ambivalenz im Mittelpunkt
(Krause, 2002). Sie wissen lange Zeit nicht, wie sie ihre eigene Wahrnehmung von Entwicklungs-
besonderheiten, aber auch die Aussagen des Fachpersonals einordnen sollen. War der Verlauf des
Syndroms zunéchst nicht eindeutig vorhersagbar, féllt es den Eltern spéter oft schwer, sich von
der Hoffnung auf ein Aufholen des Entwicklungsriickstands zu distanzieren. Das kann beispiels-
weise dazu fiihren, dass Untersuchungen abgelehnt oder angezweifelt werden. Abwehr der Eltern

sollte jedoch ernst genommen und als sinnvolle Schutzfunktion verstanden werden (ebd.).

2.2.4.2. Modell der familidren Anpassung an Behinderung und chronische Krankheit
Der amerikanische Psychiater John S. Rolland (1994, 2008) entwickelte das Modell der familidren

Anpassung an Behinderung und chronische Krankheit, auch familiensystemisches Krankheitsmodell ge-
nannt, welches zum Ziel hat, die Moglichkeiten von Resilienz und Wachstum angesichts der
Krankheit oder Behinderung eines Familienmitglieds aufzuzeigen (Rolland, 2008). Das Modell
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bringt Merkmale der Krankheit/ Behinderung und Merkmale der Familie miteinander in Verbin-
dung. Demnach ist die Anpassung der Familie als ein Entwicklungsprozess zu betrachten, der
abhangig ist von drei ineinandergreifenden Faktoren: (a) Psychosoziale Merkmale der Krankheit
oder Behinderung, (b) individuelle, familiale und krankheitsbezogene Lebenszyklen, sowie (c)
Schliisselvariablen des Familiensystems, wie z. B. familidre und gesellschaftliche/ kulturelle Uber-

zeugungen und Glaubenssysteme.

(a) Psychosoziale Typologie: Welche Anforderungen eine Krankheit oder Behinderung an die
Familie stellt, hangt nicht allein von deren biologischen oder medizinischen Kriterien ab. Rolland
unterscheidet diverse psychosoziale Faktoren, die einen Einfluss auf den Anpassungsprozess
haben: Dies sind der Beginn (akut vs. allmé&hlich), der Verlauf (fortschreitend, gleich bleibend oder
instabil, d. h. episodisch oder mit Riickféllen), das Ergebnis (Auswirkungen auf die Lebensdauer),
die Beeintrachtigungen, welche die Krankheit oder Behinderung mit sich bringt (kognitiv, moto-
risch oder z. B. das dufiere Erscheinungsbild betreffend), sowie das Ausmaf} der dadurch beding-
ten Unsicherheit (Planbarkeit des Verlaufs). Durch die Kombination dieser Merkmale entsteht eine
Typologie, die Krankheiten nach ihren Anforderungen biindelt (Rolland, 2008).

(b) Stadien/ Zeitphasen: Krankheiten und Behinderungen stellen keine statischen Ereignisse
dar, sondern verlaufen in Phasen, in denen unterschiedliche Anforderungen an die Familie gestellt
werden. Rolland unterscheidet hierbei das Krisenstadium, die chronische Phase sowie die End-
phase, in der keine Heilung mehr moglich ist (crisis, chronic, terminal). In der Krisenphase wird der
Familie bewusst, dass etwas nicht stimmt, aber das Problem ist noch nicht klar definiert (z. B.
duflert der Arzt Bedenken bei einer Routineuntersuchung, es steht aber noch keine Diagnose fest).
Diese Phase ist durch ein hohes Mafi an Unsicherheit gekennzeichnet. Oft beginnen Familien
dann, sich erstmals als funktionale Einheit wahrzunehmen und sich z. B. mit der Neuverteilung
von Rollen zu beschéftigen. In der chronischen Phase, deren zeitlicher Rahmen sich je nach
Krankheit drastisch unterscheiden kann, versuchen Familien, die Unsicherheit zu bewdéltigen und
unter den gegebenen Bedingungen wieder ein ,normales” Leben zu fiihren. In der Endphase
dominiert die Unvermeidbarkeit des Todes das Familienleben; die Familie muss ihre Hoffnung auf
Heilung aufgeben und sich emotional und organisatorisch auf das Sterben des Familienmitglieds
vorbereiten (Rolland, 1994).

(c) Familiale Uberzeugungen: Zu den familialen Einflussfaktoren zdhlt Rolland Familienfunk-
tionen sowie — als wichtigstes Element des familidren Umgangs mit Krankheit und Behinderung —
familidre Glaubenssysteme (belief systems). Dies sind Uberzeugungen dartiber, wie die Welt
funktioniert, z.B. beziiglich Gesundheit und Krankheit. Diese Vorstellungen beeinflussen die
Familie als Gesamtes sowie die einzelnen Mitglieder in ihren Interpretationen von Ereignissen und
in ihrem Bewaltigungsverhalten und stellen somit Mediatoren zwischen den ,objektiven”, biolo-
gisch feststellbaren Krankheits- oder Behinderungssymptomen und deren subjektiver Erfahrung
durch das Individuum und die Familie dar (Rolland, 1994). Oft werden diese generationstibergrei-
fend weitergegeben (Rolland, 2008). Nicht alle Familienmitglieder miissen genau dieselben Glau-
benssysteme haben; jedoch haben diejenigen Ansichten, die von der gesamten Familie geteilt
werden, oft den grofiten Einfluss. Glaubenssysteme werden auch von Ethik, Religion und Kultur
beeinflusst (Rolland, 1994).
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Die Gesundheits- und Krankheits-Glaubenssysteme lassen sich verschiedenen Kategorien zuord-
nen (Rolland, 1994):

Vorstellungen iiber Normalitit: Familien, die sehr rigide und unrealistische Auffassungen von
,normaler” Anpassung haben, fiihlen sich oft inaddquat, da sie ihre eigenen perfektionistischen
Erwartungen nur schwer erfiillen konnen.

Vorstellungen beziiglich der Beziehung zwischen Korper und Psyche: Gelingt es einer Familie, sich
nicht nur mit den korperlichen, sondern auch mit den psychischen Aspekten der Krankheit ausei-

nanderzusetzen, dann kann dies positiv zu ihrer Resilienz beitragen.

Vorstellungen iiber die Kontrollierbarkeit von Krankheiten: Hierunter fallen Personlichkeitsmerk-
male wie das Familienkohdrenzgefiihl nach Antonovsky (siehe Kap. 2.3.2) und die Art der Kon-
trolliiberzeugungen der Familienmitglieder. Glaubt eine Familie tendenziell an ihre Kraft, selbst

etwas zur Anderung ihrer Situation beitragen zu kénnen, dann kann sich dies positiv auswirken.

Optimismus: Familien, die hoffnungsvoll in die Zukunft blicken, ohne die Krankheit oder Be-
hinderung zu verleugnen, setzen sich aktiv mit der Situation auseinander und suchen eher nach
neuen Informationen.

Vorstellungen iiber die Ursachen von Krankheit und Behinderung: Sehen Familien ihr Schicksal bei-
spielsweise als Bestrafung durch eine hohere Macht an oder werden einzelne Familienmitglieder
insgeheim oder offen als Stindenbdcke betrachtet, dann kann dies zu Schuldgefiihlen und Blocka-
den fiihren.

Krankheitsmetaphern und -erzihlungen: Die Art, wie tiber die Krankheit oder Behinderung ge-
sprochen wird, sagt etwas tiber deren Bedeutung fiir die Familie und tiber die familidren Glau-
benssysteme aus.

Rolland (1994) sieht vor allem in der Erfassung und Veranderung dysfunktionaler Glaubens-
systeme einen potentiellen Ansatzpunkt fiir familientherapeutische Interventionen, da deren
Bewusstmachung das Verstandnis zwischen den Familienmitgliedern erhohe und dysfunktionale
Glaubenssysteme erkannt und modifiziert werden konnten. Es ist jedoch schwierig, Aussagen
tiber ,,optimale” Glaubenssdtze zu treffen. Offenbar ist eine gewisse Flexibilitdt in den familidren
Vorstellungen funktionaler als verhaltnisméfiig festgefahrene Ansichten. So kénnen beispielsweise
Familien, die sehr rigide Vorstellungen beziiglich persénlicher Kontrolle haben, leicht enttduscht
und beschdamt werden, falls ihr Einsatz doch nicht die gewtinschte Wirkung zeigt. In Abhangigkeit
von verschiedenen Zeitphasen der Krankheit kénnen auch unterschiedliche Strategien niitzlich

sein.

2.2.4.3. Rolle der Beratung

Auch wenn viele Eltern von sich aus entsprechende Ressourcen aufbringen, eine gute Anpassung
an die Behinderung zu erreichen, spielen Beratungs- und Forderangebote eine wichtige Rolle.
Dabei geht es meist weniger um Psychotherapie, sondern um praktische Fragen, Ressourcenmobi-
lisierung und die Aktivierung sozialer Netzwerke (Retzlaff, 2010). Je nachdem, ob die Diagnose-
stellung sofort bei der Geburt klar ist (z.B. bei einem Down-Syndrom) oder erst im
Entwicklungsverlauf deutlich wird, sind in der Beratung unterschiedliche Aspekte relevant. Wah-
rend die abrupte Diagnosestellung hdufig eine Art Schockzustand dhnlich einer akuten Belas-
tungssituation bei den Eltern auslost, ist die allmdhliche Diagnose oft noch lange von der
Hoffnung gepragt, das Kind moge den Entwicklungsriickstand nachholen. Das kann ambivalente
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Gefiihle gegentiber einer Auseinandersetzung mit der Behinderung auslosen, welche die Beratung
erschweren (Krause, 2002).

Auch nach der Diagnosestellung verdndert sich der Beratungsbedarf tiber die Zeit hinweg. In
Abhéngigkeit von der Lebens- und Anpassungsphase der Familie konnen unterschiedliche The-
men und Methoden hilfreich sein (nach Retzlaff, 2010):

In der akuten Anpassungsphase, direkt nach der Diagnosestellung geht es oft darum, mit dem
Gefiihl von Ungewissheit, Unvorhersehbarkeit und mangelnder Kontrolle umzugehen und den
Verlust der bisherigen Lebensweise zu betrauern. Information und Aufklarung stehen aufierdem
im Mittelpunkt, zum einen tiber die Behinderung, die damit einhergehenden Anforderungen, den
Verlauf und die Lebenserwartung, zum anderen iiber Behandlungsangebote, Selbsthilfegruppen
oder sozialrechtliche Fragen. Gleichzeitig sollten Eltern ermutigt werden, ihr eigenes Mafs an
Forderung zu finden, anstatt in tibertriebenen , Foérderstress” zu verfallen. Behinderungsbezogene
Uberzeugungen und Erwartungen koénnen besprochen und dysfunktionale Glaubenssysteme (z. B.
Selbstvorwtiirfe, Schuldgefiihle) hinterfragt werden. Die Beratung sollte einerseits einen Raum
darstellen, um Gefiihle zu zeigen, gleichzeitig aber auch die Vermeidung von {ibermafsigen Gefiih-
len als Schutzmechanismus benennen und respektieren. Auch die Aufklarung von Geschwistern
und die Kommunikation untereinander und mit dem sozialen Umfeld kénnen Themen in dieser

Phase sein, ebenso wie die Beziehungsgestaltung und Kommunikation mit dem Kind selbst.

In der mittleren Anpassungsphase, die z. B. um die Zeit der Einschulung herum eintreten kann,
haben die Eltern schon viele Kompetenzen erworben und driangende Fragen gelost. Jetzt geht es
haufig um Fragen der Langzeitbelastung durch die Pflege, personliche und berufliche Einschran-
kungen. Moglicherweise ist das Gleichgewicht als Paar durch die hohen Anforderungen und den
Verzicht auf urspriinglich ertraumte Ziele ins Wanken gekommen, die Familie hat sich im Zuge
der Bewiltigung isoliert, oder ein Geschwisterkind hat als ,Indexpatient” Verhaltensauffalligkei-
ten entwickelt, wegen der die Familie zur Beratung erscheint. In dieser Phase bietet es sich an, den
Ist-Zustand mit seinen Belastungen und Ressourcen zu ergriinden, sowie gesundheitsbezogene
Uberzeugungen und bisherige Losungsversuche zu priifen. Familienfunktionen und problemati-
sche Familienmuster kénnen besprochen und hinterfragt, die Losung familidrer Konflikte und die
Selbstfiirsorge und Starkung der einzelnen Familienmitglieder unterstiitzt werden.

In der langen Anpassungsphase, z. B. beim Ubergang des Kindes mit Behinderung ins friihe
Erwachsenenalter, kann es passieren, dass die anstehenden Individuationsprozesse alte Probleme
und Gefiihle der Familie reaktivieren. Die Eltern befinden sich méglicherweise in der paradoxen
Situation, die Ablosung ihres Kindes aktiv férdern zu miissen, obwohl es immer noch viel Unter-
stlitzung von ihnen braucht. In der Beratung kann besprochen werden, wie Eltern mit der lebens-
langen Abhédngigkeit ihres Kindes umgehen koénnen, welche Rolle die nicht behinderten
Geschwister einnehmen, welches Lebensmodell (z. B. betreutes Wohnen oder zu Hause) realistisch
und fiir alle Beteiligten sinnvoll ist und in welchen Bereichen Eltern und Kind trotz der Abhéangig-
keit ihre Autonomie wahren kénnen.

2.2.4.4. Kennzeichen funktionaler Familien

Wie gut die Anpassung gelingt, ist nicht nur von den Eigenschaften der Behinderung und den
Ressourcen und Copingstrategien der einzelnen Familienmitglieder abhingig. Die Resilienz der
Familie als Ganzes hat in der Forschung zunehmende Bedeutung gewonnen. So kommen bei-
spielsweise Scorgie, Wilgosh und McDonald (1998) in ihrer Ubersichtsarbeit zu dem Schluss, dass
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Familien, denen es gut gelingt, mit den Bediirfnissen ihres Kindes mit Behinderung umzugehen,
einen besseren Zusammenhalt, eine hohere Zuversicht und kreativere Problembewaltigungsstra-
tegien aufweisen. Sie zeigen sich zufrieden mit der partnerschaftlichen Beziehung und haben
realistische Erwartungen an die kindliche Entwicklung. Des Weiteren sorgen sie dafiir, dass die
Bediirfnisse aller Familienmitglieder zur Geltung kommen und nehmen auch aufSerfamilidre

Ressourcen (z. B. Selbsthilfegruppen) in Anspruch.

Inzwischen wurden zahlreiche Modelle entwickelt, um die Prozesse zu beschreiben, die bei
der Anpassung an Belastungen und bei der Aufrechterhaltung der Gesundheit und Funktionalitat
von Einzelnen und Familien eine Rolle spielen. Einige dieser Ansédtze werden in den folgenden
Kapiteln beschrieben: Kapitel 2.3 thematisiert Aspekte individueller und familidrer Resilienz, die
zu einer gelingenden Annahme und Integration fiihren kénnen. In Kapitel 2.4 folgt eine Beschrei-
bung des Modells der Salutogenese und der damit assoziierten Schliisselbegriffe des Kohadrenzge-
fithls und des Familienkoharenzgefiihls. Konzeptualisierungen zur familidren Stressbewiéltigung
finden sich in Kapitel 2.5.

2.3. Resilienz

Die medizinische und psychologische Sicht auf Krankheit und Gesundheit war lange Zeit und ist
zum Teil noch bis heute von einer pathogenen Perspektive dominiert, die sich damit beschaftigt,
wie Krankheiten erkldrt und Krisen verhindert werden kénnen. In Abgrenzung dazu wurden
verschiedene Konzepte entwickelt, die Krisen nicht als negativ, sondern als unabdingbare Be-
standteile jeglicher Entwicklung betrachten, und sich mit deren erfolgreicher Bewaltigung befas-
sen. Im Folgenden werden zunichst die zentralen Begriffe Resilienz, Salutogenese und Coping
unterschieden.

Aus einer resilienzorientierten Perspektive heraus versucht man zu erkldren, was Menschen
Schwierigkeiten iiberstehen oder gar am Umgang damit wachsen ldsst. Es geht dabei auch um die
Frage, warum Menschen mit vergleichbaren Risikofaktoren oder Belastungen unterschiedlich gut
umgehen kénnen. Wahrend die Resilienzforschung sich allgemein mit dem Prozess der erfolgrei-
chen Bewiltigung von Krisen und widrigen Umstéanden im Lebenszyklus befasst, ist das Konzept
der Salutogenese (Kapitel 2.4) eher auf die Gesundheit bezogen und erforscht Faktoren, die diese
erhalten und schiitzen (Faltermaier, 2012). Resilienz bezieht sich, obwohl der Begriff klingt wie
eine feststehende Eigenschaft, auf den prozesshaften Charakter von Bewdltigung und kann letzt-
lich nur prospektiv untersucht werden. Salutogenese hingegen beschreibt zwar theoretisch einen
Prozess, wird jedoch oft anhand von Variablen konzeptualisiert, die in Querschnitts- oder retro-

spektiven Untersuchungen gefunden wurden (Borst, 2008).

Der Begriff Coping bezeichnet ebenfalls den Umgang einer Person mit den Anforderungen des
Lebens, jedoch weniger im Sinne einer generellen Haltung oder Fihigkeit, sondern meist auf
bestimmte Situationen bezogen. Manche Autoren begreifen Coping als das Resultat von Resilienz.
Demnach fiihrt Resilienz zu Transformation und stellt damit die Grundlage fiir erfolgreiches
Coping dar (Borst, 2008). Meist wird der Begriff Coping aber im Sinne bestimmter Strategien zum
Umgang mit Stressoren oder kritischen Lebensereignissen verwendet (Bengel und Lyssenko,
2012), also als Variable, die den Resilienzprozess steuert. Dabei werden zahlreiche Copingstrate-
gien unterschieden, die funktional oder dysfunktional sein kénnen. Die Themen Coping, Stress-

bewiltigung und Bewiltigungshandeln sind Gegenstand von Kapitel 2.5.
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2.3.1. Resilienzforschung

Der Begriff der Resilienz leitet sich vom lateinischen Wort ,resilire” (zurtickspringen, abprallen)
ab und kommt urspriinglich aus der Werkstoffkunde, im Sinne der Eigenschaft eines Materials,
nach einer Verformung von aufien wieder die urspriingliche Gestalt anzunehmen. In den 1950er-
Jahren wurde das Konzept auf die Psychologie tibertragen, um die psychische Widerstandsfahig-
keit von Kindern gegentiber biologischen, psychologischen und psychosozialen Entwicklungsrisi-
ken zu beschreiben (Wustmann, 2005). Man fragte sich in der Entwicklungspathologie, wieso
manche Kinder sich trotz vorhandener Risikofaktoren ,gesund” entwickeln (Bengel & Lyssenko,
2012). Spater wurde das Konzept auch auf Erwachsene und Familien ausgedehnt, als die Fahig-
keit, belastenden Lebensereignissen standzuhalten und nicht in einer Opferposition zu verharren
(Walsh, 2003). Resilient sein heifit also nicht, unverwundbar zu sein, sondern sich ungtinstigen
Bedingungen erfolgreich zu stellen, an ihnen zu wachsen und die gemachten Erfahrungen in das
eigene Leben zu integrieren (Walsh, 2008). Die Beschiftigung mit Resilienz in Forschung und
Praxis bedeutet einen Paradigmenwechsel von einer problemorientierten Sicht des Menschen hin
zu einem Blick auf seine Starken und Wachstumsmoglichkeiten (Richardson, 2002).

Die Resilienzforschung versucht Faktoren zu identifizieren und in Zusammenhang zu bringen,
die psychische Gesundheit erhalten und schiitzen. Dabei wird eine ressourcenorientierte statt
einer defizitorientierten Perspektive eingenommen, was den Vorteil hat, dass die gewonnenen
Erkenntnisse fiir praventive Mafinahmen genutzt werden kénnen (Wustmann, 2005). Bei Kindern
wird eine hohe Resilienz oft als ,gutes Ergebnis von Entwicklung” (Masten, 2001) oder als , gute
psychische Anpassung” (Bengel & Lyssenko, 2012) konzeptualisiert, bei Erwachsenen als erfolg-
reiche Bewiltigung von Alltagsstressoren, von kritischen Lebensereignissen und -krisen oder von
traumatischen Erfahrungen. Der ,Erfolg” der Bewiltigung wird dabei allerdings teilweise als
Abwesenheit von psychischen Erkrankungen konzeptualisiert und teilweise im Sinne einer Posi-
tivdefinition als subjektives Wohlbefinden oder Lebenszufriedenheit; selten werden beide Per-

spektiven kombiniert (ebd.).

Sowohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen interessiert man sich dafiir, welche Faktoren im
Sinne der Resilienz wirksam sind, wie diese wirken und welche Mafinahmen fiir die Forderung von
Resilienz abgeleitet werden konnen. In der gegenwartigen , multidisziplindren” Phase der Resili-
enzforschung geht es darum, Mehrebenenmodelle zu entwickeln, in denen neben psychosozialen
auch physiologische und neurobiologische Prozesse sowie Gen-Umwelt-Interaktionen berticksich-
tigt werden (ebd.; Richardson, 2002).

2.3.2. Risiko- und Schutzfaktoren

Die erste und bekannteste Untersuchung zur Resilienz (,,Kauai-Studie”; Werner & Smith, 1982,
1992, 2001) hatte zum Ziel, die Langzeitfolgen pra- und perinataler Risikobedingungen und der
Auswirkungen ungiinstiger Lebensumstdnde in der frithen Kindheit auf die physische, kognitive
und psychische Entwicklung von Kindern zu erfassen. In einem prospektiven Design wurde der
komplette Geburtsjahrgang des Jahres 1955 der hawaiianischen Insel Kauai (698 asiatische und
polynesische Kinder) tiber 40 Jahre hinweg begleitet. Angefangen mit der Geburt, wurden die
Probanden im Alter von einem, zwei, zehn, 18, 32 und 40 Jahren untersucht. Neben Interviews
und Verhaltensbeobachtungen von Padiatern, Psychologen, Sozialarbeitern, Krankenschwestern
und Lehrern kamen Personlichkeits- und Leistungstests, aber auch Informationen von Gesund-
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heits- und Sozialdiensten, Familiengerichten und Polizeibehérden zum Einsatz. Bei den letzten

drei Messzeitpunkten fanden auflerdem Interviews mit den Probanden statt.

Ungeféhr ein Drittel der Kinder war bereits vor dem zweitem Lebensjahr mindestens vier risi-
koerhshenden Bedingungen ausgesetzt, wie z.B. chronische Armut, Geburtskomplikationen,
geringes Bildungsniveau der Eltern, elterliche Psychopathologie oder chronische familidre Dis-
harmonie. Spiter zeigten zwei Drittel dieser ,Hochrisikokinder” schwere Lern- und Verhaltens-
storungen (z. B. mangelnde Aggressionskontrolle, Abhéngigkeitsprobleme, Lernschwierigkeiten),
wurden straffillig oder frith schwanger. Ein Drittel der Hochrisikokinder wuchs jedoch zu zuver-
sichtlichen, selbstsicheren und leistungsfahigen Erwachsenen heran. Im Alter von 40 Jahren fand
man in dieser Gruppe eine niedrigere Rate an Todesfillen, chronischen Gesundheitsproblemen
und Scheidungen, alle hatten einen Arbeitsplatz und stabile Beziehungen.

Bei der Suche danach, was dieser Personengruppe half, sich trotz der in der Kindheit vorhan-
denen Entwicklungsrisiken gesund zu entwickeln, identifizierte man diverse Schutzfaktoren. Beim
Saugling bzw. Kleinkind waren dies giinstige Temperamenteigenschaften und ein guter Gesund-
heitszustand, in der Schulzeit beispielsweise eine hohe Leistungsfahigkeit, gute Kommunikations-
und Problemlosefdhigkeiten oder verantwortliche, kompetente , Ersatzeltern” und Lehrer. Auch
interne Kontrolliiberzeugungen, Selbstwirksamkeitsgefiihl und Zielbestimmtheit, religioser Glau-
be und Lebenssinn spielten eine Rolle, ebenso wie Autonomie, verbunden mit der Fahigkeit, sich
Hilfe und Unterstiitzung zu holen.

In weiteren Studien fanden sich meist dhnliche Schutzfaktoren wie in der Kauai-Studie: So
zeigte sich kindliche Resilienz z. B. in Temperamentsmerkmalen, in Form von kognitiven und
sozialen Kompetenzen, selbst- und umweltbezogenen Kognitionen, der emotionalen Bindung an
Bezugspersonen, Merkmalen des Erziehungsklimas und sozialer Unterstiitzung aufierhalb der
Familie (Bender & Losel, 1998; Richardson, 2002). Masten und Garmezy (1985) gliedern die protek-
tiven Faktoren in der kindlichen Entwicklung in (a) Personlichkeitsmerkmale wie Autonomie oder
soziale Orientierung, (b) familidren Zusammenhalt und Warme sowie (c) die Verfiigbarkeit sozia-
ler Unterstiitzungen, die das Kind in seinen Copingbemiihungen ermutigen und bestatigen.

Die in zahlreichen Studien untersuchten Schutzfaktoren im Erwachsenenalter erbrachten oft
dhnliche Ergebnisse wie die bei Kindern. Bengel und Lyssenko (2012) fassen die wichtigsten Resi-

lienzfaktoren bei Erwachsenen wie folgt zusammen:

« Positive Emotionen: Resilient wirken ausreichend positive Emotionen in Relation zu negati-
ven, sowie die Fahigkeit, positive und negative Emotion simultan empfinden zu kénnen. Kri-
tisch ist jedoch in vielen Studien die mangelnde Abgrenzung positiver Emotionen zum
Konzept des Optimismus. Auch wurden schwerpunktméfig jene positiven Gefiihle unter-
sucht, die mit psychophysiologischer Aktivierung einhergehen (z. B. frohlich). Es kénnte sein,
dass positive Effekte auf die Gesundheit durch die Aktivierung bedingt sind und nicht durch
das Gefiihl selbst. Ob auch nicht-aktivierende positive Gefiihle (z. B. Zufriedenheit) resilienz-
forderlich sind, bleibt unklar.

o Optimismus: Resilienzférdernd scheint nicht eine ,rosarote Brille” zu sein, sondern im Gegen-
teil eine realistischere Sicht der Dinge, die optimistischen Personen hilft, Herausforderungen
aktiv anzugehen. Schwierig bei der Untersuchung ist jedoch die hohe Uberschneidung mit an-

deren Konstrukten wie dem der Selbstwirksamkeitserwartung (s.u.).
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Hoffnung: Man geht davon aus, dass diejenigen Menschen, die in ihrem Leben schon o6fter
Auswege aus schwierigen Situationen fanden, das Vertrauen haben, dass dies auch in der Zu-
kunft gelingt. Gemeint ist also die Fahigkeit, Ziele zu definieren (kognitive Komponente) und
zu verfolgen (motivationale Komponente). Dieses Verstandnis von Hoffnung unterscheidet
sich jedoch vom alltdglichen (man kann im alltdglichen Sinn hoffen, von einem Hurrikan ver-
schont zu bleiben, und dennoch aktiv etwas tun, z. B. die Fenster zunageln). Aufierdem ist kri-
tisch, dass die motivationale Komponente (Ziele verfolgen) starke Uberschneidungen mit
Optimismus und Selbstwirksamkeitserwartung aufweist.

Selbstwirksamkeitserwartung: Personen mit hoher Selbstwirksamkeitserwartung schétzen
Situationen weniger bedrohlich und sich selbst weniger verletzlich ein und erleben damit sel-
tener Stress; aufSerdem tendieren sie zu aktiveren Problemlésestrategien und haben mehr Kon-
trolle tiiber ihre Gefiihle und Gedanken. Erfolgreiche Erfahrungen stirken die
Selbstwirksamkeit weiter. Dieses Konstrukt ist einer der am besten untersuchten Resilienzfak-
toren. Kritisch ist dennoch, dass viele Befunde auf Querschnittuntersuchungen beruhen, z. B.
nach traumatischen Ereignissen, sodass die angenommene Wirkrichtung der Variablen nicht
belegbar ist: Erlebt eine Person ein hohes Mafi an Unkontrollierbarkeit, konnte dies auch um-

gekehrt die Selbstwirksamkeitserwartung schwéchen.

Selbstwertgefiihl/ Selbstvertrauen: Ein hohes Selbstwertgefiihl korreliert zwar mit einer héhe-
ren Lebenszufriedenheit, tragt jedoch nicht konsistent zu einem resilienteren Umgang mit kri-
tischen Lebensereignissen bei. Es zeigte sich, dass ein niedriges Selbstwertgefiihl tendenziell
als Risikofaktor wirkt, ein stabiles mittleres jedoch nicht als Schutzfaktor. Nur ein extrem ho-
hes Selbstwertgefiihl zeigte sich schiitzend, es ist jedoch noch ungeklart, ob es sich dabei um
ein Artefakt handelt, indem diese Personen nicht tatsachlich besser zurecht kommen, sondern
die realistische Auseinandersetzung mit den Herausforderungen des Lebens vermeiden, um
ihr Selbstwertgefiihl aufrechtzuerhalten. Problematisch bei der Untersuchung des Selbstwert-
gefiihls ist auBerdem die hohe Uberschneidung mit Optimismus und Selbstwirksamkeitser-

wartungen.

Kontrolliiberzeugungen: Eine internale Kontrolliiberzeugung, also die Tendenz, Ereignisse
vorrangig als Resultat eigener Handlungen anstatt extern verursacht wahrzunehmen, wird
zwar allgemein als funktional betrachtet, zeigte sich jedoch nicht eindeutig als Schutzfaktor
angesichts kritischer Lebensereignisse und chronischer Stressoren. Ein externer Attributionsstil
erwies sich als Risikofaktor, darf aber trotz eines hohen negativen Zusammenhangs mit einem
internen Attributionsstil nicht als dessen Gegenteil oder als das andere Ende eines Kontinu-
ums verstanden werden. Externe und interne Attribution haben auch unabhingige Anteile.
Die uneindeutige Befundlage zu internen Kontrolliiberzeugungen kénnte damit zusammen-
héngen, dass es beziiglich tatsdachlich unkontrollierbarer Dinge entlastender sein kann, extern
zu attribuieren, anstatt sich selbst ,schuldig” zu fiihlen. Weiter ist problematisch bei der Un-
tersuchung der Kontrolliiberzeugungen, dass das Konstrukt Uberschneidungen zu Selbstwirk-

samkeitserwartung und zum Kohéarenzgefiihl aufweist.

Koharenzgefiihl: Das Koharenzgefiihl nach Antonovsky (vgl. Kap. 2.4.1) beschreibt das Ge-
fiihl, dass die Anforderungen des Lebens verstehbar und sinnvoll sind und dass man die néti-
gen Ressourcen zur Verfligung hat, um mit den Anforderungen umzugehen. Studien zeigen
deutliche Zusammenhidnge des Kohirenzgefiihls mit Merkmalen psychischer Gesundheit.
Diese Zusammenhange sind jedoch so hoch, dass manche Autoren bezweifeln, ob es sich beim
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Kohiarenzgefiihl tiberhaupt um ein eigenes Konstrukt handelt, oder ob es beispielsweise die
Abwesenheit von Depressivitat und Neurotizismus misst. Auch wurden in manchen Studien
hohe Zusammenhinge mit dem soziookonomischen Status und anderen Variablen gefunden,
die den Einfluss des Kohdrenzgefiihls moderieren kénnten.

Hardiness: Das Konzept der Hardiness besteht aus den Komponenten Engagement (Sinnemp-
finden und aktive Teilhabe an verschiedenen Lebensbereichen), Kontrolle (aktive Beeinfluss-
barkeit von Situationen) und Herausforderung (Wahrnehmung von Anforderungen als
Chance fiir Wachstum). Es wurde eine protektive Funktion der Hardiness hinsichtlich kriti-
scher Lebensereignisse und Stress am Arbeitsplatz gefunden. Allerdings ist das Konzept um-
stritten, weil zu seiner Erforschung hauptsdchlich méannliche Studienteilnehmer aus dem
Management-Bereich herangezogen wurden. Auflerdem bestehen wie beim Kohéirenzgefiihl
grofle Uberschneidungen des Konzepts mit Neurotizismus. Ebenso ist das Instrument zur Un-
tersuchung von Hardiness umstritten, weil sich (wie auch beim Fragebogen zum Kohéarenzge-
fiihl) die angenommene Faktorstruktur nicht zeigte.

Religiositdat und Spiritualitdt: Es bestehen inkonsistente Befunde zu der Frage, ob Glaubens-
tiberzeugungen gesundheitsférderlich wirken. Ein Problem von Studien ist die insbesondere
in den USA zu findende hohe Korrelation zwischen Gottesdienstbesuchen und sozialem Ein-
gebundensein. Eine differenziertere Betrachtung zeigt aufierdem, dass Glauben insbesondere
dann eine Rolle spielt, wenn Menschen sehr religios sind und ihr Stresslevel sehr hoch ist.
Auch ist von einer differentiellen Bedeutung je nach Stressor auszugehen: so scheint der
Schutzfaktor insbesondere bei chronischen oder lebensbedrohlichen Krankheiten seine Wir-
kung zu entfalten.

Copingstile bzw. -strategien: Coping meint die Bewéltigung von Stress und kritischen Leben-
sereignissen (vgl. Kap. 2.5). Es kann zwischen adaptiven und maladaptiven Copingstrategien
unterschieden werden (auch als funktionale bzw. dysfunktionale Copingstrategien bezeich-
net). Adaptive Copingstrategien tragen zu einer langfristigen und nachhaltigen Losung eines
Problems bei, wihrend bei maladaptiven Copingstrategien der Ablenkungscharakter im Vor-
dergrund steht. Es werden verschiedene Copingstile unterschieden, z. B. problembezogen,
emotionsbezogen oder vermeidend. Wahrend man lange davon ausging, dass problemorien-
tierte, d. h. aktive Copingstile generell am vorteilhaftesten sind, ldsst sich diese Pauschalisie-
rung heute nicht mehr aufrechterhalten. Stattdessen nimmt man an, dass die jeweils optimale
Strategie abhangig ist davon, ob man die Situation kontrollierbar erlebt (z. B. scheint vor einer
Priifung problemorientiertes Coping giinstiger und emotionales Coping danach). Auch kon-
nen emotionale Strategien hilfreich sein, z. B. sich seinen Angsten zu stellen oder Herausforde-

rungen mit Humor zu sehen.

Soziale Unterstiitzung: Die protektive Wirkung sozialer Unterstiitzung gilt als vielfaltig belegt,
ebenso wie die Wirkung mangelnder sozialer Unterstiitzung als Risikofaktor. Vor allem
scheint es dabei jedoch auf die wahrgenommene (d. h. im Bedarfsfall erwartete) soziale Unter-
stiitzung anzukommen, wéahrend jedoch Befunde zur tatséchlich erhaltenen Unterstiitzung in-
konsistent sind. Moglicherweise kann das Erhalten sozialer Unterstiitzung als eine Bedrohung
fiir den Selbstwert erlebt werden, wenn die Person schlussfolgert, nicht selbst mit den erlebten
Anforderungen zurechtzukommen. Die gefundene protektive Wirkung der erwartbaren Un-
terstiitzung hangt jedoch moglicherweise auch stark von vermittelnden Schutzfaktoren wie
Kontrolliiberzeugungen, Optimismus und Selbstwirksamkeitserwartungen ab.
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2.3.3. Unterschiedliche Konzeptualisierungen von Resilienz

Studien zur Resilienz weisen zahlreiche Uneindeutigkeiten und Widerspriiche auf. Zum Teil
entstehen diese durch abweichende Konzeptualisierungen des Forschungsgegenstands. Rutter
(1999) nennt Resilienz den ,,Rohrschachtest des 21. Jahrhunderts” und driickt damit aus, dass die
Definitionen von Resilienz in der Fachliteratur stark divergieren. Einige Aspekte der unterschied-

lichen Definitionen werden im Folgenden thematisiert.

2.3.3.1. Resilienz als Gegensttick zu Vulnerabilitdt oder als eigene Dimension?

An vielen Studien ist die mangelnde Abgrenzung von Vulnerabilitdts- und Resilienzfaktoren zu
kritisieren. Einer pathogenetischen Perspektive folgend wurde eine hohe Resilienz zunéchst nur
als die Abwesenheit von Stérungen, Fehlanpassungen oder Krankheiten trotz vorhandener Risi-
ken definiert (Bengel, Strittmatter & Willmann, 1998). Viele Resilienz- und Invulnerabilitdtsstudien
beruhen daher auf einem Defizitmodell von Entwicklungsprozessen. Resilienz darf jedoch nicht
als das Gegenteil von Vulnerabilitat konzeptualisiert werden, da sich der Begriff sonst tautologisch
auflost (Kronig, 2008). Mit der Zeit wurden immer ofter positive Kriterien wie soziale Kompetenz
oder Leistungsfahigkeit als Kriterien fiir eine hohe Resilienz herangezogen (z. B. Garmezy, Masten
& Tellegen, 1984; Radke-Yarrow & Sherman, 1990). Heute betrachtet man Resilienz und Vulnera-
bilitat als zwei unabhéngige Prozesse, nicht als die Enden einer einzelnen Skala (Bengel & Lyssen-
ko, 2012).

2.3.3.2. Universelle oder differentielle Wirkung von Risiko- und Schutzfaktoren?

Bei den meisten Studien sind die Befunde wenig eindeutig in Bezug auf die ,optimale” Merkmals-
auspragung der untersuchten Variablen, aus der die hochste Resilienz resultiert. So kann z. B. ein
schwieriger, sehr fordernder Saugling in Afrika die groften Uberlebenschancen haben, in Europa
hingegen auf viel elterliche Ablehnung stofSen und wenig resilient werden (Bender & Losel, 1998).
Auch kann entwicklungsphasenabhéngig ein- und dieselbe Bedingung ein Vulnerabilitdts- und
ein Schutzfaktor sein: Familienkohésion kann sich beispielsweise bei kleinen Kindern schiitzend
auswirken und in der Abldésungsphase behindernd (Hildenbrand, 2008a). Daher sollte untersucht
werden, wie sich im Erwachsenenalter schiitzende Faktoren in der Kindheit entwickeln, und
umgekehrt, welche Wirkung die in der Kindheit schiitzenden Faktoren im Erwachsenenalter
entfalten (Bengel & Lyssenko, 2012). Auch die situationsspezifische Wirksamkeit von Schutzfakto-
ren in Abhédngigkeit von den Stressoren oder kristischen Lebensereignissen ist zu differenzieren
(ebd.).

2.3.3.3. Resilienz als Eigenschaft oder als dynamischer Prozess?

Aufgrund der differentiellen, variablen Wirkung von Schutzfaktoren scheint es nicht sinnvoll,
einzelne Faktoren zu gewichten; stattdessen sollte das Muster ihres Zusammenwirkens betrachtet
werden (Hildenbrand, 2008b; Hawley & DeHaan, 1996). Rutter (1993) plddiert daher fiir einen
Fokus auf Risiko- und Schutzmechanismen statt festgelegter Risiko- und Schutzfaktoren. Resilienz
diirfe nicht als Momentaufnahme konzeptualisiert werden und miisse als Kontinuum betrachtet
werden, da niemand absolut resistent gegentiber Stresseinfliissen sein kénne. Auch gebe es keinen
optimalen Copingstil; stattdessen erscheine es wichtig, den tiglichen Herausforderungen mit
positiver Grundstimmung und einem Vertrauen, mit der Situation umgehen zu kénnen, zu be-
gegnen (Rutter, 1993). Resilienz wird heute also nicht mehr als angeborenes Personlichkeitsmerk-
mal oder die Summe einzelner Schutzfaktoren betrachtet, sondern als ein Prozess, der sich in den
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Interaktionen mit der sozialen Umgebung entwickelt und sich damit auch im Lebenslauf veran-
dern kann (Walsh, 2003). Infolge der Weiterentwicklung des Resilienzkonzepts werden starkende
Faktoren auflerhalb der Familie, wie Peers, Schule/ Arbeit und Gesellschaft einbezogen, individu-
elle und familidre Entwicklungsprozesse berticksichtigt sowie der Tatsache Rechnung getragen,
dass auch Stressereignisse selbst keine punktuellen Gegebenheiten darstellen, sondern sich meist
iiber einen ldngeren Zeitraum erstrecken und damit einen Anpassungsprozess erfordern (ebd.).
Indem Resilienz mehr auf den Aspekt der Transformation fokussiert als auf das Ergebnis der
Krisenbewiltigung, geht sie tiber Ansétze der Pravention hinaus (Borst, 2008). Die hohe Komplexi-
tat von Wirkungszusammenhéngen, Individualitdt und Differentialitdt von Entwicklungsverldau-
fen macht die Untersuchung von Resilienz jedoch schwierig: Obwohl Resilienz als Prozess
konzeptualisiert ist, werden als Merkmale von Resilienz meist dennoch bestimmte Eigenschaften
(von Individuum oder Gemeinschaft) genannt, nicht jedoch langfristige resilienzférdernde Prozes-
se (ebd.).

Schwierig ist auflerdem, dass die Bewertung eines Bewiltigungsprozesses als resilient stets der
Begriffsdefinition des Forschenden unterliegt. Kriterien von Gesundheit, Krankheit, beruflichem
oder sozialem Erfolg sind normabhingig. Eine alleinige Konzentration auf , objektive” Outcomes
vernachléssigt die Bedeutung fiir das Individuum. So kann auch beispielsweise eine psychische
Erkrankung eine resiliente Losung eines Konflikts bedeuten (Rutter, 1993). Die eingesetzten Mess-
instrumente sollten also berticksichtigen, dass die Definition von Leiden sehr individuell ist (ebd.).
Aufgrund der Vielfalt moglicher Kriterien zur Messung von Resilienz stellt sich jedoch ohnehin
bei der Betrachtung vieler Studien die Frage, ob die gefundenen Ergebnisse generalisiert werden
konnen (Bengel & Lyssenko, 2012). Resilienzférdernde Variablen und die Ergebnisse des Resilien-
zprozesses werden zudem nicht immer klar getrennt: In manchen Studien werden z. B. positive
Emotionen als Schutzfaktor (d. h. unabhingige Variable), in anderen Studien als das Ergebnis von
Resilienz (d. h. abhéngige Variable) konzipiert (ebd.).

2.3.3.4. Resilienz als Resistenz, Regeneration oder Rekonfiguration?

In Analogie zu den Asten eines Baums, die entweder so stark sind, dass sie dem Sturm trotzen
(Resistenz), nach dem Sturm in ihre alte Form zurtickkehren (Regeneration) oder so wachsen, dass
sie dem Sturm kiinftig weniger Angriffsfliche bieten (Rekonfiguration), bestehen auch in der
Forschung unterschiedliche Verstindnisse dessen, wie ein resilienter Umgang mit Stressoren zu
konzeptualisieren ist (Bengel & Lyssenko, 2012). Ein Beispiel fiir die Resistenzhypothese wire eine
Studie, die sich damit befasst, warum nach potentiell traumatischen Massenereignissen wie z. B.
dem 11. September 2001 nur ein Teil der Betroffenen Anzeichen psychischer Belastung aufweist.
Die Regenerationshypothese beschiftigt sich damit, was Menschen nach einer Stressreaktion dazu
verhilft, wieder zur Normalitit zurtickzukehren (Fokus auf dem Prinzip der Homoostase des
Organismus). Rekonfiguration bedeutet tibertragen auf den Menschen, die eigenen Ansichten und
Weltanschauungen langfristig zu verdndern, um das Erlebte einzuordnen und zu bewiltigen
(Fokus auf dem Prinzip der Anpassung). So entscheidet die zugrundeliegende Definition des
Forschers, ob Menschen z. B. nach dem Tod eines Angehorigen eine erhohte Stressbelastung zei-
gen , diirfen”, oder wie schnell sie sich erholen ,,miissen”, um als resilient zu gelten (ebd.).

2.3.3.5. Resilienz als Folge von Abhartung oder durch starkende Erfahrungen?

Eine weitere Unterscheidung in der Konzeption bezieht sich auf die Entstehung von Resilienz im
Sinne von Abhartung oder Stiarkung (Bengel & Lyssenko, 2012). Nach der sogenannten Abhir-
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tungshypothese werden Individuen durch eine frithe Konfrontation mit Stressoren ,geimpft”. So
betont Rutter (1993), dass es vergleichbar mit der Funktionsweise des Immunsystems geradezu
notwendig sei, Risikofaktoren ausgesetzt zu sein, damit sich Resilienz entwickeln kann. Andere
Autoren plddieren dafiir, dass jeder, der gut funktioniert, auch als resilient eingestuft werden
kann, da das Leben eines jeden ein Risikopotential in sich birgt (Patterson, 2002). Hildenbrand
(2008b) bezeichnet Krisen als den Normalfall des menschlichen Lebenszyklus, da nur in der Kri-
senbewiltigung, nicht in der Routine kreative Problemlésungen gefunden werden konnen, die
dem Individuum Autonomie verschaffen. Die Stirkungshypothese besagt, dass positive Erfahrun-
gen eine sichere Basis bilden, die einem hilft, mit Belastungen besser umzugehen (Bengel & Lys-
senko, 2012). Beiden Hypothesen folgend sollte jedoch von einer Dosis-Wirkungs-Beziehung
ausgegangen werden, d. h. sowohl das Aufwachsen in einer zu sehr beschiitzten Umgebung, als
auch das Vorliegen chronischer Stressoren und Traumata kann bewirken, dass der spitere Um-

gang mit Stressoren erschwert ist (ebd.).

2.3.3.6. Resilienz als Stressbewiltigung oder als universelles Lebensprinzip?

Starkungs- und Abhartungshypothese beruhen auf einer Konzeptualisierung von Resilienz als
Form der Stressbewiltigung. Es gibt aber in Abgrenzung dazu auch Ansitze, die Resilienz als
universelles Lebensprinzip betrachten (Bengel & Lyssenko, 2012). So beschreibt Richardson (2002)
Resilienz als eine angeborene motivationale Kraft eines jeden Menschen, die zu Selbstaktualisie-
rung, Altruismus, Weisheit und Spiritualitat fiihrt. Der Autor bezeichnet diese Perspektive, nach
dem anféanglichen Blick auf resilienzférdernde Eigenschaften und der dann folgenden Definition
von Resilienz als Prozess, als , dritte Welle der Resilienzforschung”. Es geht dabei um die Frage,
welche Energie- oder Motivationsquellen dazu beitragen, dass ein Mensch die Unwegbarkeiten
des Lebens integrieren kann. Diese dritte Forschungswelle sei letztlich deutlich &lter als die ande-
ren beiden, da ihre Fragestellung die Menschheit schon seit Jahrhunderten in Physik, Spiritualitét,
Philisophie, Psychologie oder z. B. der traditionellen 6stlichen Medizin beschéftige. Die verbin-
dende Lebensenergie werde in den unterschiedlichen Disziplinen nur unterschiedlich benannt:
Quanten, Gott, Geist, Selbstaktualisierung, Chi, oder eben Resilienz. Allen Beschreibungen ge-
meinsam ist, dass diese Kraftt in jedem Organismus vorhanden ist und immer wieder erneuert
werden kann, d. h. jeder Mensch ist trotz moglicher Hindernisse immer wieder zu Wachstum und

Integration fahig (ebd.).

2.3.4. Resilienz und Psychotherapie

Aus Sicht der Beratung und Therapie setzt Resilienz dort an, wo die therapeutische Idee der ,Res-
sourcenorientierung” im Sinne einer strikten Orientierung am Guten zu kurz greift. Resilienzori-
entierung tragt der Tatsache Rechnung, dass jedes Leben Krisen beinhaltet. Es geht dabei um die
Fahigkeit, ,,...gegen alle Erwartungen aus widrigen Umstdnden etwas Gutes zu machen” (Welter-
Enderlin, 2008, S. 10). Daher sollten in der Psychotherapie auch die menschlichen Abgriinde einen
Raum finden (ebd.). In der Arbeit mit Familien geht es weniger darum, die Ursachen von Proble-
men als Grundlage der Intervention zu sehen, sondern die Frage nach potentiellen Kompetenzen
der Familie, die aktiviert werden kénnen (Walsh, 2008).

Die generelle Bedeutung von Psychotherapie fiir die Resilienz einer Person hat sich in der
Kauai-Studie jedoch als eher gering erwiesen: Aus Sicht der Teilnehmer wurde Psychotherapie fiir
die psychische Gesundheit im Vergleich zu Unterstiitzung und Ratschldgen durch das Umfeld
weniger effektiv bewertet (Werner, 2008). Einschrankend sei angemerkt, dass es sich hier um
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Selbsteinschdtzungen handelt und in der Studie nicht zwischen verschiedenen Therapieformen
oder -dauern unterschieden wurde. Stattdessen wurde jegliche Behandlung durch ,Experten”
(Psychologen, Psychiater, Sozialarbeiter) unter dem Begriff ,Gesprachstherapie” zusammenge-
fasst. Welter-Enderlin (2008) bemerkt zudem, dass aufgrund der Konzeption der Resilienz als
langerfristiger Entwicklungsprozess 16sungsorientierte oder Kurzzeittherapien nicht ausreichen,

um eine nachhaltige Starkung der Resilienz einer Person zu bewirken.

2.3.5. Familienresilienz

Nicht nur Einzelpersonen, sondern auch Gruppen, Familien und andere soziale Systeme kénnen
als resilient bezeichnet werden (Bengel & Lyssenko, 2012). Familienresilienz bezeichnet aus syste-
mischer Sicht einen dynamischen Prozess, der Familien als funktionale Einheit Krisensituationen
und dauerhafte Belastungen iiberstehen hilft (Retzlaff, Hornig, Miiller, Reuner & Pietz, 2006).
Patterson (2002) betont die Verbindungen zwischen Konzepten der Familienresilienz und der
Familienstresstheorie und begreift das Familienstressmodell (Kap. 2.5.1) als Operationalisierung
von Familienresilienz. Das Konzept der familialen Resilienz fokussiert auf den Aspekt des Wachs-
tums, der aus dem gemeinsamen Bewiltigen von Krisen entstehen kann (Walsh, 2008). Als Schliis-
selprozesse familialer Resilienz nennt Walsh (ebd.) familiale Uberzeugungen wie die Fahigkeit einen
Sinn in den widrigen Lebensumstdnden zu sehen, eine optimistische Einstellung, Transzendenz
und Spiritualitat; strukturelle Merkmale der Familie wie Flexibilitat (z. B. Offenheit fiir Verdnderung),
Verbundenheit, ausreichende soziale und 6konomische Ressourcen; sowie Kommunikationsprozesse
wie Klarheit, Gefiihlsausdruck und gemeinsame Problemlésung. Nach Patterson (2002) zeichnen
sich resiliente und gut funktionierende Familien vor allem dadurch aus, dass sie eine gute Balance
zwischen Individualitdt und Bezogenheit sowie zwischen Flexibilitdt und Stabilitit finden.

2.4. Salutogenese

Wihrend das Resilienzmodell aus Beobachtungen der Entwicklungspsychologie und -pathologie
entstand, entwickelte sich zeitlich parallel, aber unabhéngig davon in den Gesundheitswissen-
schaften das Modell der Salutogenese (Bengel & Lyssenko, 2012). Nachdem erste Gesundheitsthe-
orien  Gesundheit als Abwesenheit  von Krankheit  verstanden, setzte die
Weltgesundheitsorganisation 1948 eine Positivdefinition dagegen, indem sie Gesundheit als Zu-
stand vollstaindigen korperlichen und psychischen Wohlbefindens bezeichnete (ebd.). Doch auch
dieser Definition lag noch ein dichotomes Verstdndnis zugrunde, nach dem man entweder gesund
oder krank ist. In den 1970er Jahren entwickelte sich das biopsychosoziale Modell, das in Abgren-
zung zum vorherrschenden mechanistischen, organbezogenen Krankheitsverstandnis auch psy-
chologische und soziale Faktoren fiir die Entstehung von Krankheiten heranzog. Der ganze
Mensch, statt nur seine Symptome, riickte in den Mittelpunkt der Betrachtung. Mafinahmen zur
Pravention von Krankheiten und zur Gesundheitsférderung wurden etabliert (Bengel et al., 1998).

Diese Entwicklungen stellten den Hintergrund zur Entstehung des Salutogenese-Konzepts dar.
Einen mafigeblichen Beitrag zur dessen Entwicklung leistete der Medizinsoziologe Aaron Anto-
novsky. Nach Antonovskys Theorie kann ein Mensch nie vdllig, sondern immer nur ,relativ”
gesund oder krank sein, befindet sich also jeweils an einer bestimmten Stelle auf dem Kontinuum
zwischen den beiden Extrempolen ,Health-ease” und , Dis-ease” (HEDE-Kontinuum; Antono-
vsky, 1979). Antonovsky vergleicht das Leben mit einem Fluss, in dem zu schwimmen mal mehr

und mal weniger gefahrlich ist. Niemand kann gefahrlos am Ufer entlang gehen; aber Menschen
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unterscheiden sich in ihrer Fahigkeit zu schwimmen (Antonovsky, 1997). Diese individuelle Fa-
higkeit entspricht einer Personlichkeitseigenschaft, die von Antonovsky Kohdirenzgefiihl (,,sense of
coherence”) genannt wird (siehe 2.4.1). Uberlegungen zu einer Untersuchung mit ehemals inhaf-
tierten israelischen Frauen, von denen ein relativ hoher Anteil trotz der extremen Belastungen gut
im Leben zurechtkam, waren ausschlaggebend fiir die Konzeption des salutogenetischen Ansat-
zes. Antonovsky wollte damit eine Antwort auf die fiir ihn zentrale Fragestellung geben, was
Menschen trotz vieler potentiell gesundheitsgefdhrdender Einfliisse gesund hélt. Stressoren aller
Art sind allgegenwirtig. Das impliziert aber auch, dass ihr blofies Vorhandensein nicht schadi-
gend sein kann, sondern dass Gesundheit und Krankheit davon abhdngen, wie das Individuum
die Stressoren bewertet und bewiltigt. Im salutogenetischen Modell geht es folglich nicht um die
Vermeidung von Risikofaktoren fiir spezifische Krankheiten, sondern darum, die Lebensgeschich-
te des Menschen im Hinblick auf seine personlichen Ressourcen in einer gegebenen Umwelt zu
betrachten und diese zu fordern. Hierfiir miissen mehr Informationen zur Person erfasst werden

als nur die krankheitsbezogenen (Bengel et al., 1998).

2.4.1. Kohidrenzgefiihl

Die wichtigste Einflussgrofse, die iiber den Ausgang von Stressbewaltigungsreaktionen entschei-
det, ist fiir Antonovsky das Koharenzgefiihl (sense of coherence, SOC); eine allgemeine Grundhal-
tung des Individuums gegentiber der Welt und dem eigenen Leben. ,Das Kohirenzgefiihl ist
keine spezielle Copingstrategie, sondern eine iibergreifende Fahigkeit, potentiellen Stressoren so
zu begegnen, dass es zu einer neutralen oder salutogenen Entwicklung kommt.” (Sack &
Lamprecht, 1994, S. 172). Antonovsky definiert das Koharenzgefiihl als , eine globale Orientierung,
die das AusmafS ausdriickt, in dem jemand ein durchdringendes, tiberdauerndes und dennoch
dynamisches Gefiihl des Vertrauens hat, dass erstens die Anforderungen aus der inneren und
dufleren Erfahrenswelt im Verlauf des Lebens strukturiert, vorhersagbar und erklédrbar sind, und
dass zweitens die Ressourcen verfiigbar sind, die nétig sind, um den Anforderungen gerecht zu
werden. Und drittens, dass diese Anforderungen Herausforderungen sind, die Investition und
Engagement verdienen.” (Antonovsky, 1993, S.12; Ubersetzung durch Franke & Broda). Antono-
vsky unterscheidet also drei Komponenten des Koharenzgefiihls, die sich in seinen Forschungser-
gebnissen als zentral fiir die Stressbewiltigung herausstellten, namlich ein Gefiihl der
Verstehbarkeit, der Handhabbarkeit und der Sinnhaftigkeit des Lebens (nach Bengel et al., 1998;
Bengel & Lyssenko, 2012):

Das Gefiihl der Verstehbarkeit (sense of comprehensibility) meint die Uberzeugung oder Erwartung
des Menschen, dass Stimuli der Umwelt (auch unbekannte) nicht willkiirlich, zuféllig und uner-
klarlich, sondern sinnvoll interpretierbar und geordnet verarbeitbar sind. Antonovsky bezeichnet

Verstehbarkeit als ein kognitives Verarbeitungsmuster.

Das Gefiihl der Handhabbarkeit (sense of manageability) bezeichnet ein Vertrauen darauf, dass die
Karten des Lebens nicht gegen einen gemischt sind, sondern dass es moglich ist, die Dinge zu
beeinflussen und Schwierigkeiten zu tiberwinden, sei es aus eigener Kraft oder mit der Hilfe
anderer Personen oder einer hoheren Macht. Das Gefiihl von Handhabbarkeit betrachtet Antono-

vsky als kognitiv-emotionales Verarbeitungsmuster.

Das Gefiihl der Bedeutsamkeit oder Sinnhaftigkeit (sense of meaningfulness) beschreibt die Haltung,
die Anforderungen der Umwelt nicht als Last zu betrachten, sondern als Herausforderungen, die
es wert sind, sich zu engagieren und Energie in sie zu investieren. Diese dritte Komponente stellt
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somit eine motivationale Komponente des Koharenzgefiihls dar, die nach Antonovsky auch die
wichtigste ist, weil eine Person mit geringem Sinnhaftigkeitsempfinden auch trotz des Gefiihls von
Verstehbarkeit und Handhabbarkeit ein geringes Kohédrenzgefiihl haben wird.

Nach Antonovsky (1997) fiihrt ein stark ausgeprédgtes Kohdrenzgefiihl dazu, dass ein Mensch
flexibel auf Anforderungen reagieren, passende Ressourcen aktivieren und dementsprechend
besser gesund bleiben kann. Das Kohédrenzgefiihl steuert die Stressverarbeitung auf mehreren
Ebenen: Menschen mit hohem Kohérenzgefiihl bewerten Stressreize eher neutral, die andere
spannungserzeugend erfahren wiirden. Aber selbst wenn sie einen Stressor als solchen empfin-
den, kénnen sie dessen Bedrohlichkeit besser einordnen und reagieren mit zielgerichteteren Ge-
fiihlen, z. B. Arger tiber einen bestimmten Sachverhalt anstatt ,blinde Wut” (Bengel & Lyssenko,
2012).

Das Koharenzgefiihl entscheidet auch tiber den flexiblen und angemessenen Einsatz von gene-
ralisierten Widerstandsressourcen. Dazu zédhlen beispielsweise Faktoren wie Intelligenz, materiel-
ler Wohlstand oder Bewaltigungsstrategien, aber auch Zusammenhalt und soziale Unterstiitzung,
Kunst, Religion und Spiritualitdt. Macht die Person durch den Einsatz generalisierter Wider-
standsressourcen positive, bedeutsame Lebenserfahrungen, so starkt dies wiederum das Koha-
renzgefiihl (Bengel et al.,, 1998). Antonovsky betrachtet die gegenseitige Beeinflussung von
generalisierten Widerstandsressourcen, Lebenserfahrung und Koharenzgefiihl als den Regelkreis
des Lebens. Dem Kohidrenzgefiihl kommt dabei eine iibergeordnete Funktion zu, indem es hilft,

angemessene Mafinahmen bzw. Copingstrategien zu ergreifen (Antonovsky, 1987).

Personen mit einem starken Koharenzgefiihl miissen aber nicht notwendigerweise das gesam-
te Leben (inklusive Politik, Kunst oder Religion) als verstehbar, handhabbar und bedeutsam emp-
finden, sondern vor allem die Lebensbereiche, die ihnen personlich wichtig sind, wobei
Antonovsky annimmt, dass die eigenen Gefiihle, die unmittelbaren interpersonellen Beziehungen,
die eigene Tatigkeit und existentielle Fragen fiir jede Person eine besondere Bedeutung haben
(Antonovsky, 1997). Auch ist fiir die Entwicklung eines starken Koharenzgefiihls nicht die vollige
Vermeidung von Unvorhergesehenem mafigeblich, sondern ein ausgewogenes Verhiltnis von
Konsistenz und Uberraschung, von lohnenden und frustrierenden Ereignissen (Bengel & Lyssen-
ko, 2012).

2.4.1.1. Operationalisierung

Zur Messung des Kohadrenzgefiihls entwickelte Antonovsky mittels Facettentechnik eine Skala, die
er Orientation to Life Questionnaire (Fragebogen zur Lebensorientierung) nannte (Antonovsky,
1987). Dieser Fragebogen basiert auf Interviewprotokollen von 51 Personen, die verschiedenen,
schwersten Belastungen ausgesetzt waren und dennoch gut mit ihrem Leben zurechtgekommen
schienen. Sie wurden in Interviews gebeten, von ihrem Leben zu erzdhlen und wurden hinterher
nach der durch drei Beobachter eingeschdtzten SOC-Starke in Gruppen geordnet. Daraufhin
wurden die Interviewprotokolle nach Elementen durchsucht, die fiir die jeweiligen Gruppen
spezifisch waren (Antonovsky, 1997). Der Fragebogen wurde von Noack, Bachmann, Olivieri und
Kollegen (1991) ins Deutsche tibersetzt.

Neben der Gesamtskala mit 29 Items (SOC-29) konstruierte Antonovsky (1987) auch eine
Kurzskala mit 13 ausgewdhlten Items (SOC-13). Spéater wurden noch weitere Kurzversionen ent-
wickelt (z. B. von Schmidt-Rathjens, Benz, Van Damme, Feldt & Amelang, 1997, Schumacher,

Wilz, Gunzelmann & Brihler, 2000; Vossler, 2003). Revisionen der Skala versuchen formale
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Schwiachen im Antwortformat von Antonovskys Items zu beseitigen, von denen manche als Fra-
gen und manche als zu vervollstindigende Sitze formuliert sind (Schmidt-Rathjens et al., 1997),
oder sie beschranken sich aus Okonomiegriinden auf diejenigen Items, die sich als trennscharf
erwiesen und am hochsten mit der Gesamtskala korrelierten (Schumacher et al., 2000). Insgesamt
gibt es 15 Versionen der Skala in 33 Sprachen mit zwischen 3 und 29 Items (Eriksson & Lindstrém,
2005).

Analog zu den drei theoretischen Komponenten des Kohérenzgefiihls enthélt der Fragebogen
Items zu den Unterskalen Verstehbarkeit, Handhabbarkeit und Sinnhaftigkeit. Zahlreiche Studien
untersuchten die Konstruktvaliditat des Fragebogens und kamen zu vielféltigen unterschiedlichen
und teils widerspriichlichen Ergebnissen (Eriksson & Lindstrom, 2005). Viele Autoren sind sich
einig, dass die drei Unterskalen hoch miteinander korrelieren und folglich nicht separat ausgewer-
tet werden diirfen (Frenz, Carey & Jorgensen, 1993). Es wurden zahlreiche Alternativmodelle zur
Faktorstruktur vorgeschlagen (ebd.). Frenz et al. (1993) fanden beispielsweise die fiinf Faktoren
Verstehbarkeit (Comprehensibility), Lebensinteresse (Life Interest), Selbstwirksamkeit (Self-Efficacy),
Interpersonelles Vertrauen (Interpersonal Trust) und Vorhersehbarkeit (Predictability). Larsson und
Kallenberg (1999) untersuchten die Faktorstruktur eines SOC-Kurzfragebogens mit Hilfe eines
Strukturgleichungsmodells und fanden die beste Passung fiir ein Modell mit einem Generalfaktor
und zwei untergeordneten Faktoren (Social comprehension and commitment und Unpleasant emotions
and inner tension). Die Autoren pladieren dennoch fiir eine ausschliefdliche Verwendung des SOC-
Gesamtwerts, da die Items innerhalb der beiden Faktoren relativ heterogen waren. Auch Schuma-
cher et al. (2000) sprechen sich fiir einen Generalfaktor aus. Eriksson und Lindstrém (2005) fassen
jedoch in ihrem Forschungsreview zusammen, dass insgesamt mehr Befunde fiir die Multidimen-
sionalitédt der Skala sprechen als fiir ihre Eindimensionalitat.

Oft wird die Untrennbarkeit der theoretischen SOC-Subkomponenten als konzeptuelle Kritik
an Antonovskys Konstrukt angefiihrt. Der Autor selbst zeigte sich wenig tiberrascht beziiglich
hoher Korrelationen zwischen den Unterskalen, da die drei Komponenten des Koharenzgefiihls
unauflésbar miteinander verflochten seien (Antonovsky & Sourani, 1988). Er sprach sich daher
selbst fiir die ausschlieffliche Verwendung des Gesamtwerts und gegen eine Bildung von Sub-
skalenwerten aus (Eriksson & Lindstrom, 2005). Allerdings erklart dies nicht, wieso er an einer
Zuordnung der Items zu den drei Skalen festhielt (Schumacher et al., 2000).

Auch wenn mittels des Fragebogens das Konstrukt des Kohdrenzgefiihls in der von Antono-
vsky angenommenen Komplexitat nicht empirisch nachweisbar ist, wird die Skala bis heute als
haufige Operationalisierung genutzt (Bengel & Lyssenko, 2012).

Die interne Konsistenz der Skala erwies sich mit einem Cronbachs Alpha zwischen 0.70 und
0.95 fiir die SOC-29-Skala als relativ hoch (Eriksson & Lindstrém, 2005). Die Retestreliabilitdt der
SOC-Skala schwankt je nach Zeitintervall sehr stark. Untersucht wurden Zeitrdume von einer
Woche bis hin zu mehreren Jahren. Dabei ergaben sich fiir die SOC-29-Skala Reliabilitdten zwi-
schen 0.65 und 0.92 (ebd.).

Es ist zu beachten, dass die individuellen Werte von Personen zwischen zwei Messzeitpunkten
stark variieren konnen, auch wenn die Durchschnittswerte gleich bleiben. So fanden beispielswei-
se Snekkevik, Anke, Stanghelle und Fugl-Meyer (2003) in einer schwedischen Studie bei schwer-
verletzten Personen auf Einzelfallebene starke Schwankungen der Werte zwischen
Klinikaufnahme, Entlassung und Katamnese, obwohl sich die Medianwerte der Gesamtgruppe

zwischen den drei Messzeitpunkten nicht signifikant unterschieden.
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2.4.1.2. Wirkung des Kohdrenzgefiihls

Im Folgenden werden einige Befunde zur Wirkung des Kohérenzgefiihls auf Stress und Gesund-
heit zusammengefasst.

Kohirenzgefiihl, Stress und Lebenszufriedenheit

Viele empirische Ergebnisse stiitzen die Aussagen Antonovskys, dass sich das Koharenzgefiihl auf
die Stresswahrnehmung und -bewiéltigung auswirkt. Es zeigte sich, dass Menschen mit einem
hohen Kohérenzgefiihl Anforderungen eher als Herausforderung denn als Belastung oder Bedro-
hung ansehen. Wenn sie dennoch Stress erleben, kénnen sie ihn schneller wieder abbauen (Bengel
et al., 1998).

Bender und Losel (2003) konnten zeigen, dass das Koharenzgefiihl signifikant positiv mit der
Ehequalitat korreliert (r = .43 bei Ménnern und r = .58 bei Frauen). Dieser Befund kénnte aber auch
dahingehend interpretiert werden, dass die Erfahrung einer langfristig befriedigenden Partner-
schaft zur Starkung des Kohérenzgefiihls beitragt. Weiterhin zeigte sich in einer Regressionsanaly-
se das Kohidrenzgefiihl bei beiden Geschlechtern als signifikanter Pradiktor der Ehequalitét,
zusatzlich zu Emotionalitit und Kontrolltiberzeugungen. Einschrankend ist zu beachten, dass
aufgrund der selektiven Stichprobe (nur Ehepaare) nicht das gesamte Varianzspektrum an

Ehequalitat untersucht werden konnte.

Zahlreiche Studien haben den Zusammenhang zwischen Kohédrenzgefiihl und Lebensqualitét
untersucht. Insgesamt wurden dabei mehrheitlich positive und oft auch sehr hohe Zusammen-
hiange gefunden, wenn auch einige Studien, teils mit sehr kleiner Probandenzahl, nur geringe oder
keine Korrelationen fanden (Eriksson & Lindstrém, 2007).

Einschrankend ist anzumerken, dass die meisten Studien zum Kohédrenzgefiihl als Quer-
schnittsuntersuchungen konzipiert sind, es gibt erst wenige Langsschnittsuntersuchungen (Eriks-
son & Lindstrom, 2005; 2006). Aus den querschnittlich gefundenen Zusammenhéangen zwischen
Kohédrenzgefithl und Gesundheits- oder Stressbewiltigungsmaflen darf nicht auf Ursache-
Wirkungs-Zusammenhinge oder eine prognostische Validitdt der Skala geschlossen werden
(Bengel & Lyssenko, 2012). So fanden beispielsweise Snekkevik et al. (2003), dass der SOC-Wert
von Korperverletzten zwar zum Zeitpunkt der Klinikaufnahme erwartungsgemafs hoch mit der
Lebenszufriedenheit zusammenhing, jedoch keine prognostische Aussage auf die Lebenszufrie-
denheit bei der ein bis drei Jahre spiter erfolgten Katamnese ermoglichte. Wahrend auch weitere
Studien keine Belege fiir die Vorhersagevaliditédt der Skala finden konnten, erwies sich das Koha-
renzgefiihl in anderen Studien durchaus als Pradiktor fiir den Gesundheitszustand, Behinderung
oder Burnout, z. B. bei Patienten mit korperlichen Erkrankungen, Verletzungen oder Schizophre-
nie (Eriksson & Lindstrém, 2005; 2006). Ein Grund fiir die Inkonsistenz der Befunde konnte sein,
dass das Kohdrenzgefiihl weniger stabil ist als von vielen Autoren angenommen (Bengel & Lys-
senko, 2012).

Kohirenzgefiihl und Gesundheit

Antonovsky geht von einem direkten Einfluss des Koharenzgefiihls auf die Gesundheit aus. Dies
wurde auch durch zahlreiche Studien belegt, die direkte, Moderator- und Mediatoreffekte des
Kohéarenzgefiihls auf subjektive und objektive Mafie korperlicher, aber auch psychischer Gesund-
heit fanden (Eriksson & Lindstrom, 2006). Auch erste psychobiologische Befunde stiitzen die
These (Franke, 1997).
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Bishop (1993) berechnete beispielsweise Regressionen zwischen Stressbelastung und Krankheits-
symptomen, und zwar separat fiir Probanden mit hohen versus niedrigen SOC-Werten. Es stellte
sich heraus, dass Stressbelastungsmafle nur bei Probanden mit schwachem Koharenzgefiihl einen
signifikanten Einfluss auf die erhobenen Krankheitsmafie hatten. Das Kohérenzgefiihl scheint also
die Beziehung zwischen Stressbelastung und Krankheit zu moderieren, d. h. ein hohes Kohérenz-
gefiihl konnte als eine Art Puffer wirken, der Personen vor dem gesundheitsschiadigenden Einfluss
alltaglicher Stressereignisse schiitzt.

Die Zusammenhinge des Koharenzgefiihls mit Mafien psychischer Gesundheit sind noch ein-
deutiger als die mit korperlicher Gesundheit (Bengel et al., 1998). Antonovsky geht davon aus,
dass ein hohes Kohdrenzgefiihl durch seine stressreduzierende Funktion die psychische Gesund-
heit positiv beeinflusst (Antonovsky, 1997). Zahlreiche Studien bestitigen diesen Zusammenhang
(Bengel et al., 1998; Eriksson & Lindstrom, 2005). In Studien wurden jedoch zum Teil so hohe
Korrelationen gefunden, dass einige Autoren die Notwendigkeit eines zusitzlichen Konzepts
bezweifeln (Schmidt-Rathjens et al., 1997). So ergab sich beispielsweise bei Frenz et al. (1993) eine
hohe negative Korrelation (r = -.85) zwischen Koharenzgefiihl und Angstlichkeit. Auch hohe
negative Korrelationen mit Depressivitidt wurden berichtet (z. B. r = -.60 bei Frenz et al., 1993; r = -
70 bei Jahrreis, 1996; r=-.75 bei Flannery und Flannery, 1990 oder r=-.76 bei Sack und
Lamprecht, 1994). Schmidt-Rathjens und Kollegen (1997) stellten fest, dass sich gesunde Personen
von Herz- und Krebskranken in ihrem durchschnittlichen SOC-Wert nicht mehr unterschieden,
nachdem die Probanden anhand ihrer Depressions- und Neurotizismuswerte in je vier Blocke
eingeteilt und auf diese Weise der Einfluss dieser beiden Variablen herauspartialisiert wurde. Das
warf die Frage auf, ob das Kohdrenzgefiihl nur ein inverses Maf fiir diese Eigenschaften ist. Flan-
nery und Flannery (1990) bemerken hierzu, dass einige Items im SOC-Fragebogen fast identisch

formuliert sind wie Items aus dem Beck-Depressions-Inventar (Beck, 1975).

Als Gegenkritik wird angefiihrt, dass selbst wenn die SOC-Skala tatsédchlich das Gegenteil von
negativer Affektivitidt messen sollte, dies nur die Skala, nicht jedoch das dahinter stehende theore-
tische Konzept infragestellt (Larsson & Kallenberg, 1999). Aufierdem erklédrt der Neurotizismus
zwar einen hohen Anteil des Koharenzgefiihls, determiniert es jedoch nicht vollig (Schuh, Hippler
& Schubert, 2011). Moglicherweise ist ein hohes Kohérenzgefiihl ebenso wie eine geringe Auspra-
gung von Neurotizismus Ausdruck psychischer Gesundheit (ebd.). Auch Eriksson und Lindstrém
(2006) kommen in ihrer Metaanalyse zu dem Schluss, dass Kohédrenzgefiihl und psychische Ge-
sundheit trotz der vielfach gefundenen hohen Korrelation auch unabhédngige Anteile beinhalten.
Sowohl Depressivitét als auch das Kohdrenzgefiihl beinhalten eine bestimmte Weltsicht, aber im
Gegensatz zu Depressivitit ist das Kohdrenzgefiihl als iiberdauernde Eigenschaft, nicht als vo-
riibergehender Zustand konzipiert, und es korreliert mit vielen anderen Gesundheitsvariablen,
mit denen Depressivitét nicht assoziiert ist (Olsson & Hwang, 2002).

2.4.1.3. Einfliisse auf das Kohdrenzgefiihl

Viele Studien haben sich nicht nur mit der Wirkung des Koharenzgefiihls beschiftigt, sondern mit
Faktoren, die es beeinflussen und zu seiner Entwicklung oder Verdnderung beitragen. Einige
dieser Befunde werden im Folgenden zusammengefasst.

Kohdirenzgefiihl in der Lebensentwicklung

Nach Antonovsky (1997) entwickelt sich das Kohdrenzgefiihl vorrangig in der Kindheit und Ju-
gend. Wenn in dieser Zeit ausreichend generalisierte Widerstandsressourcen (individuelle, soziale
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und kulturelle) zur Verfiigung stehen, dann sind gute Voraussetzungen fiir die Entwicklung eines
starken Koharenzgefiihls gegeben, weil sie dafiir sorgen, dass die Person konsistente Erfahrungen
machen kann. Durch den Wandel der Gesellschaft werden Kinder jedoch in immer jiingerem Alter
mit verschiedenen sozialen Umwelten konfrontiert (nicht nur mit den Eltern, sondern auch mit
Erziehern, Lehrern, Spielkameraden und Massenmedien). Antonovsky beftirchtet, dass sich damit
immer weniger Gelegenheiten fiir konsistente Lebenserfahrungen bieten, da in den unterschiedli-
chen Umwelten jeweils andere Verhaltensweisen des Heranwachsenden verstdrkt werden (z. B.
beziiglich sexuellen Verhaltens oder Alkoholkonsum). In der Phase der Adoleszenz samt der ihr
innewohnenden Turbulenzen, Verwirrungen und Selbstzweifel verstarkt sich die Widerspriich-
lichkeit der Botschaften noch. Gleichzeitig sieht Antonovsky in dieser Phase aufgrund der stattfin-
denden Um- und Neuorientierungen die grofiten Moglichkeiten fiir eine Verdnderung des
Kohéarenzgefiihls. Antonovsky betont auch die Bedeutung von sozialer Klasse, Geschichte, Ge-

schlecht, Genen und individuellem Gliick fiir die Entwicklung eines starken Kohérenzgefiihls.

In einem Lebensalter von 30 Jahren ist Antonovskys Ansicht nach die Entwicklung des Koha-
renzgefiihls weitestgehend abgeschlossen. Entscheidende Anderungen seien dann nur noch durch
radikale Verdnderungen der sozialen und kulturellen Einfliisse oder der strukturellen Lebensbe-
dingungen moglich. Kritische Lebensereignisse koénnten das Kohdrenzgefiihl voriibergehend
negativ beeinflussen, es pendele sich aber bald wieder auf das Ausgangsniveau ein. Allerdings
hinge es von der Qualitit der Begleitung im Anschluss an das Ereignis ab, wie schnell dieses
Einpendeln gelinge (Antonovsky, 1997). Antonovsky schreibt auch, dass er bei seiner These zur
Stabilitat des Kohdrenzgefiihls eher an ein hohes Kohdrenzgefiihl dachte, das sich nicht mehr
verringert, statt an ein geringes, das sich nicht erh6ht (Antonovsky, 1997, S. 115).

Die These beziiglich der Stabilitdt des Kohdrenzgefiihls wird von verschiedenen Autoren kont-
rovers diskutiert. Neuere Ansitze der Identitatsforschung (Keupp, Ahbe, Gmiir et al., 1999) sind
der Auffassung, dass aufgrund der Verdnderung der Gesellschaft auch die Identitét eines jeden im
Laufe des Lebens immer wieder neu hergestellt werden muss (und damit auch hergestellt werden
kann). Begreift man das Kohdrenzgefiihl als Teil der Identitdt, dann liegt es nahe, auch dieses nicht

als feste Eigenschaft, sondern als variabel zu betrachten (Hintermair, 2003).

Viele Studien sprechen jedoch dafiir, dass das Kohdrenzgefiihl mit dem Alter kontinuierlich
zuzunehmen scheint (Eriksson & Lindstrom, 2005). So zeigte sich beispielsweise bei unter 35-
jahrigen Patienten einer psychosomatischen Poliklinik ein im Mittel um 14,7 Punkte niedrigerer
SOC-Wert als bei der entsprechenden Patientengruppe tiber 35 Jahren (Sack & Lamprecht, 1994).

Viele Befunde zur Zunahme des Koharenzgefiihls im Alter stammen jedoch aus dem quer-
schnittlichen Vergleich von Altersgruppen, die nicht tiberinterpretiert werden diirfen (Bengel et
al., 1998).

Richardson, Ratner und Zumbo (2007) untersuchten léngsschnittlich drei Alterskohorten im
Abstand von vier Jahren. Auch sie konnten bei einer insgesamt hohen Stabilitat der Werte eben-
falls eine leichte Zunahme des Koharenzerlebens mit dem Alter feststellen. Die Autoren interpre-
tieren, dass Menschen im Laufe ihres Lebens immer mehr generalisierte Widerstandsressourcen
fiir sich erschlieffen konnen, die das Kohérenzgefiihl starken. Als weitere Erklarung rdumen die
Autoren eine mogliche Verzerrung der Ergebnisse ein, indem Personen mit einem geringen Kohé-
renzgefiihl moglicherweise durch mangelnde Gesundheit oder Tod nicht an der Folgeuntersu-

chung teilnahmen.
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Geschlechtsunterschiede

Offenbar bestehen kaum Geschlechterunterschiede beziiglich der Hohe des Kohidrenzgefiihls.
Franke (1997) fasst die bisherigen Studien hierzu so zusammen, dass wenn tiberhaupt Unterschie-
de gezeigt werden konnten, die niedrigeren Werte bei Frauen gefunden wurden. Anson und
Kollegen (1993) sind der Meinung, dass dies an gesellschaftlichen Gegebenheiten liegen konnte, da
Frauen seltener erwerbstédtig sind als Manner und z. B. eher darauf sozialisiert wiirden, abhangig
und hilflos zu sein, was eine geringere Auspragung der Handhabbarkeitskomponente bewirken
konnte.

In einer Untersuchung von Roothman, Kirsten und Wissing (2003) ergab sich ein SOC-
Unterschied von fiinf Punkten zugunsten der Ménner, der aber nicht statistisch signifikant war.
Auch in einer grofs angelegten schwedischen Studie von Larsson und Kallenberg (1996) schétzten
sich die Manner durchschnittlich einen Punkt hoher ein als Frauen, wobei der Unterschied in
diesem Fall angesichts der groflen Stichprobe (N = 2003) zwar statistisch signifikant, aber kaum
bedeutsam ist. In einer multivariaten Analyse verschwand der Einfluss des Geschlechts. Der
Zusammenhang des SOC mit korperlichen und psychischen Gesundheitsmafien war hier bei
Frauen noch etwas starker ausgeprégt als bei Mannern.

Einfluss von Kultur, soziookonomischem Status, Bildung und Einkommen

Studien zum Kohérenzgefiihl wurden bereits in 32 Landern durchgefiihrt, darunter nicht nur
westliche Kulturen, sondern auch im asiatischen Sprachraum und in Siidafrika (Eriksson & Lind-
strom, 2005). Im Kulturvergleich zeigte sich beispielsweise, dass das Kohédrenzgefiihl von Anglo-
amerikanern gleich hoch ausfiel wie bei den Ureinwohnern, trotz des unterschiedlichen sozialen
Status (Bowman, 1996). Das wertet die Autorin als Beleg fiir die These, dass es bei der Ausbildung
des Kohédrenzgefiihls weniger relevant ist, welche Erfahrungen man macht, sondern eher, ob diese
konstant und vorausschaubar sind (ebd.).

Larsson und Kallenberg (1996) fanden jedoch, dass zwar der Bildungsstand nicht mit dem Ko-
harenzgefiihl zusammenhing, wohl aber Beschaftigungsart und Einkommen (Selbstdandige und
Besserverdienende hatten hohere SOC-Werte als Arbeiter/innen).

Beeinflussbarkeit durch Psychotherapie

Antonovsky war zunidchst skeptisch beziiglich einer psychotherapeutischen Beeinflussung des
Kohédrenzgefiihls. ,Es ist utopisch zu erwarten, eine Begegnung oder eine Serie von Begegnungen
zwischen Klient und Therapeut kénne eine signifikante Anderung des Kohérenzgefiihls bewit-
ken.” (Antonovsky, 1987, S. 124). Antonovsky halt nur geringfiigige Anderungen fiir moglich, die
sich im Rahmen von ca. 5 Punkten auf der Skala bewegen. Spater schreibt er jedoch, dass eine
Starkung des SOC durch intensive Psychotherapie durchaus denkbar sei; Therapeuten hétten die
Aufgabe, Menschen dabei zu unterstiitzen, eine konsistente Verdnderung in ihren realen Le-

benserfahrungen zu erlangen (Antonovsky, 1997).

Bei Klinikpatienten einer psychomatischen und Suchtabteilung konnte bei der Entlassung ein
durchschnittlicher Anstieg des SOC-Gesamtwertes um 9,6 Punkte im Vergleich zur Aufnahmeun-
tersuchung nachgewiesen werden. Allerdings hing dieser Befund vom Alter der Patienten ab: mit
zunehmendem Alter zeigten sich hohere Ausgangswerte und geringere Anstiege durch die The-
rapie; der durchschnittliche Anstieg geht also vor allem auf die jiingeren Patienten zurtick (Jahr-
reis, 1996).
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Sack und Lamprecht (1994) fanden bei SOC-Messungen an 30 Patienten einer psychosomatischen
Station nach einer in der Regel 8-wdochigen stationdren Behandlung einen SOC-Anstieg um durch-
schnittlich 8 Punkte. Signifikante Anderungen zeigten sich vor allem auf den Skalen Verstehbar-
keit und Handhabbarkeit; die Werte der Skala Sinnhaftigkeit blieben stabil, was fiir die
Ubergeordnetheit dieser Dimension spricht. Die individuellen SOC-Verlaufe unterschieden sich
deutlich; bei 15 Patienten stieg der SOC an, bei 6 blieb er ungefdhr stabil, bei 9 Patienten sank er
ab. Der Gesamtanstieg wurde aufierdem verfalscht durch den hohen Anstieg zweier Personen
(jeweils tiber 50 Punkte), von denen sich herausstellte, dass sie sich ineinander verliebt hatten und

eine Beziehung eingegangen waren.

Geyer (2000) kritisiert generell an Ideen zur Ausformung eines hohen Kohédrenzgefiihls im
Sinne einer gesundheitsférderlichen Mafinahme, dass Menschen mit schwachem Koharenzgefiihl
weniger von Interventionen profitieren wiirden, da sie diese aufgrund von geringeren Selbstwirk-
samkeitserwartungen nicht in die Tat umsetzen wiirden. Abgesehen davon warnt Antonovsky
(1998) davor, von statistisch signifikanten Verdanderungen des SOC-Werts in einer Gruppe von
Personen um einige Punkte automatisch auf persénlich bedeutsame Veranderungen des Individu-
ums zu schlieflen.

2.4.1.4. Kohirenzgefiihl in Familien von Kindern mit chronischer Krankheit oder Behinderung

Auch bei Eltern und Geschwistern von Kindern mit Behinderung und chronischer Krankheit wird
das Kohdrenzgefiihl als ein Resilienzfaktor betrachtet, der helfen kann, einen ,funktionalen”
Umgang mit den besonderen Herausforderungen zu finden. Andererseits kann eine hohe chroni-
sche Belastung im Alltag auf die Dauer zu einer Schwéchung des Kohdrenzgefiihls beitragen
(Olsson & Hwang, 2002). Dementsprechend fokussieren manche Studien auf den Einfluss der
Behinderung eines Kindes auf das Kohdrenzgefiihl der Eltern, wahrend andere die positive Wir-
kung des Kohédrenzgefiihls hinsichtlich Gesundheit, Wohlbefinden oder Alltagsbewéltigung un-
tersuchen.

Einfluss chronischer Belastung auf das Kohdrenzgefiihl

Margalit, Raviv und Ankonina (1992) untersuchten Coping, Kohdrenzgefiihl und Familienklima in
78 Familien mit behinderten Kindern im Vergleich zu 83 Kontrollfamilien. Die Eltern der Kinder
mit geistiger Behinderung wiesen ein geringeres Koharenzgefiihl auf und zeigten mehr vermei-
dende statt aktive Copingstrategien. Sie berichteten seltener, dass ihr Familienklima Gelegenheit
zu personlichem Wachstum und gegenseitiger Unterstiitzung bietet. Ob die Geburt eines Kindes
mit geistiger Behinderung tatséchlich das Sinken des SOC-Wertes bewirkte, beispielsweise durch
die einschneidende Erfahrung der Unkontrollierbarkeit, oder ob Moderatorvariablen verantwort-
lich sind, bleibt aufgrund der querschnittlichen Untersuchung unklar.

Olsson, Larsman und Hwang (2008) fanden bei Miittern von Kindern mit geistiger Behinde-
rung ebenfalls ein etwas geringeres Koharenzgefiihl als bei den Miittern der Kontrollgruppe, die
Werte der Viter unterschieden sich jedoch nicht. Bei Miittern autistischer Kinder zeigte sich ein
geringerer SOC-Wert als bei Eltern von Kindern mit sonstigen geistigen Behinderungen, wiahrend
auch hier die Werte der Viter sich nicht unterschieden (Olsson & Hwang, 2002). Eine Studie unter
den Eltern von Kindern mit Entwicklungsverzégerungen zeigte, dass diese, sowohl Miitter als
auch Viter, verglichen mit einer Kontrollgruppe mehr Stress und ein geringeres Koharenzgefiihl
erleben (Oelofsen & Richardson, 2006). Al-Yagon (2015) fand hingegen bei den Miittern und Va-
tern von Kindern mit Lernbehinderung keinen signifikanten Unterschied der SOC-Werte im Ver-
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gleich zu einer Kontrollgruppe. Innerhalb der Gruppe hatten jedoch die Viter geringfiigig aber
signifikant hohere Werte als die Miitter.

Geyer (1997) betont, dass die Untersuchungen zum Kohéarenzgefiihl von Eltern behinderter
Kinder zeigen, dass dieses als abhdngige Variable betrachtet werden kann: Im Unterschied zu
einer moglichen gegenseitigen Beeinflussung von Koharenzgefiihl und Gesundheitsvariablen ist
nicht davon auszugehen, dass Eltern aufgrund eines geringen Kohadrenzgefiihls ein behindertes
Kind bekommen.

Bei den Geschwistern von autistischen Kindern zeigte sich, dass allein die Anpassung der Ge-
schwister selbst, nicht jedoch die Schwere des Autismus oder soziale Unterstiitzung signifikant
zur Varianzaufklarung des Kohédrenzgefiihls beitrugen (Smith, Elder, Storch & Rowe, 2015). Es
zeigte sich aufierdem, dass funktionale Copingstrategien der Geschwister ihr Koharenzgefiihl
»schiitzen”, d. h. die Schwere des Autismus hatte nur bei mangelndem Coping der Geschwister

einen negativen Zusammenhang mit deren Koharenzgefiihl (ebd.).

Kohirenzgefiihl als Puffer gegen Belastungen

Hintermair (2003) betrachtet ein hohes Koharenzgefiihl von Eltern mit geistig behinderten Kin-
dern als einen Faktor, der zu einer erfolgreichen Frithférderung beitragt und ein Grund dafiir ist,
warum eine blockierte intuitive elterliche Didaktik bei manchen Eltern leichter und schneller
wieder zu aktivieren ist als bei anderen. Eltern mit einem guten Gefiihl von Verstehbarkeit konnen
sich schneller der Situation stellen und so Klarheit und Durchblick in Zusammenhang mit der
Entwicklung des Kindes bekommen. Auch ein erhchtes Gefiihl der Handhabbarkeit hat positive
Auswirkungen auf die Behinderungsverarbeitung, indem es dazu beitrdgt, dass Eltern die Situati-
on schneller in den Griff bekommen. Eine hohe Auspragung der dritten Komponente des Koha-
renzgefiihls, der Sinnhaftigkeit, sorgt dafiir, dass Eltern die Behinderung ihres Kindes in ihr Leben
einordnen und zukiinftige Momente der Hoffnung und Furcht annehmen kénnen. Die Frage, ob
Beratungsangebote zu einer Stiarkung des Kohédrenzgefiihls beitragen konnen, oder ob dieses
tatsachlich kausal ist, konnte noch nicht geklart werden; jedoch sollte im Rahmen einer Ressour-
cenférderung auf jeden Fall auf die Starkung der drei SOC-Komponenten geachtet werden (Hin-
termair, 2003).

In einer Studie mit Eltern horgeschadigter Kinder (Hintermair, 2002) zeigte sich, dass das Ko-
harenzgefiihl hoch signifikant negativ mit dem Belastungserleben korreliert ist und signifikant
positiv mit der Lebenszufriedenheit. Ein Pfadmodell sollte die Hypothese bestétigen, dass das
Kohéarenzgefiihl einen Einfluss auf die Behinderungsverarbeitung und das Stresserleben der Eltern
hat. Das theoretische Modell lief3 sich in der Stichprobe der Miitter, jedoch nicht in der Stichprobe
der Viter empirisch bestétigen (hier ist allerdings anzumerken, dass zwar 235 Miitter, aber nur 48
Viter befragt wurden, weshalb der Autor seinen Ausfiihrungen zum Modell der Vater nur explo-
rativen Charakter beimisst). Die inhaltsanalytische Auswertung qualitativer Daten fiihrte zu dem
Schluss, dass Eltern mit einem hohen Kohédrenzgefiihl schneller eine gefasste Haltung einnahmen
als jene mit einem geringen Kohéarenzgefiihl. Sie suchten aktiv nach Losungswegen (ohne sich
dem ,Forderstress” zu unterwerfen) und fiihlten sich weniger emotional belastet als die untere
Extremgruppe. Auch setzten sie sich signifikant haufiger mit der Behinderung ihres Kindes ausei-
nander, was fiir eine hohe Offenheit fiir neue Lernerfahrungen spricht. Allerdings stellte sich auch

ein signifikanter Zusammenhang zwischen Kohdrenzgefiihl und Bildungsstatus heraus, so dass
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davon auszugehen ist, dass auch dieser die Unterschiede zwischen den beiden Extremgruppen
mit beeinflusst.

Gottlieb (1998) untersuchte das Koharenzgefiihl alleinerziehender Miitter mit behinderten
Kindern. Es zeigte sich unter anderem, dass Miitter mit niedrigen und mittleren SOC-Werten von
problematischeren Verhaltensweisen ihrer Kinder und von mehr belastenden Lebensereignissen
berichteten als Miitter mit hohen SOC-Werten. Miitter mit hohem Kohérenzgefiihl hatten grofsere
soziale Netzwerke und mehr emotionale Unterstiitzung. Auch berichteten Miitter mit niedrigem
Kohérenzgefiihl am héiufigsten finanzielle Sorgen, obwohl auch viele Miitter in den Gruppen mit
mittlerem und hohem Kohérenzgefiihl ein geringes Einkommen hatten, was bedeuten konnte,
dass Miitter, die ihr Leben nicht als verstehbar oder handhabbar betrachten, sich selbst bei mode-
ratem Einkommen mehr tiber ihre Finanzen sorgen als andere. Auch hier ist einzuwenden, dass
solche querschnittlich erhobenen Ergebnisse nichts dariiber aussagen, ob z. B. ein hohes Koh-
renzgefiihl die Problemwahrnehmung der Miitter verandert oder ob der Grad der Belastung das
Kohirenzgefiihl beeinflusst.

Olsson und Hwang (2008) untersuchten verschiedene Modelle zu Depressivitat und Wohlbe-
finden von Eltern behinderter Kinder. Das Modell klarte mehr als doppelt so viel Varianz des
Wohlbefindens auf, wenn neben den sozioSkonomischen und behinderungsbedingten Risikofak-
toren auch Schutzfaktoren wie Koharenzgefiihl und der subjektive Gesundheitszustand einbezo-
gen wurden. Allerdings zeigte sich das Kohérenzgefiihl nur bei den Miittern, nicht jedoch bei den

Vitern als protektiver Faktor.

2.4.1.5. Kritik am Konzept des Kohérenzgefiihls

Einige Autoren kritisieren am salutogenetischen Modell, dass es nicht neu, sondern nur anders
,gelabelt” sei (z.B. Jahrreis, 1996; Geyer, 1997). Es werden zahlreiche Uberschneidungen mit
anderen Konzepten aufgefiihrt, so z. B. das der Selbstwirksamkeitserwartung (Bandura, 1977)
oder der Hardiness (Kobasa, 1979). Antonovsky (1997) dufert sich jedoch positiv zu Ahnlichkeiten
,seines” Konzepts mit den Konzepten anderer Autoren und sieht diese als Bestdtigung seines
eigenen Gedankenguts. Auflerdem fiihrt er an, dass die verwandten Ansitze sich dadurch vom
Salutogenesekonzept unterscheiden, dass sie hochstens Aussagen iiber die Verdnderbarkeit der
jeweiligen Orientierung treffen, aber nicht {iber die Quellen ihrer Entwicklung (Antonovsky, 1997).

Geyer (1997) kritisiert, dass das Modell sehr kognitiv konzeptualisiert ist, von rational den-
kenden Menschen ausgeht und die Bedeutung von Emotionen aufien vor lasst. Zudem besttinden
die von Antonovsky geschilderten Gelegenheiten zur Entwicklung eines hohen Koharenzgefiihls
hauptsachlich fiir Menschen hoherer sozialer Schichten, die aber nur einen kleinen Teil der Bevol-
kerung ausmachen. In weniger privilegierten Familien ist es unwahrscheinlicher, dass ein Kind
erlebt, wie die Menschen in seiner Umgebung ihre Umwelt aktiv beeinflussen, und hat dadurch
weniger Gelegenheiten zur Starkung seines Kohdrenzgefiihls. Auch spater im Berufsleben finden
sich diese Personen eher an Arbeitspldtzen wieder, an denen kaum flexibles Denken gefordert
wird und wenig eigener Handlungsspielraum besteht (z. B. bei FlieSbandarbeit).

Trotz der Kritik kommt Antonovskys Konzept eine grofie Bedeutung fiir das Anwendungsfeld
Pravention zu (Bengel et al., 1998). Der von dem Autor entwickelte den Begriff der Salutogenese
erlangte einen groflen Bekanntheitsgrad und seine Arbeiten regten zu weiterer Forschung an.
Auch wenn einige Elemente seiner Theorie nicht ganzlich neu sind, so ist doch hauptséchlich mit
Antonovskys Namen verkniipft die Idee bekannt geworden, verstarkt darauf zu achten, was eine
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Person gesund erhilt, anstatt sich darauf zu konzentrieren, was sie krank macht. Bengel und
Lyssenko (2012) fassen zusammen, dass es bei der salutogenetischen Fragestellung mehr um die
besondere Art der Frage gehe als darum, eine Antwort zu finden.

2.4.2. Familienkohdrenzgefiihl

Antonovsky warf schon frith die Moglichkeit auf, sein Konzept des Kohdrenzgefiihls auf soziale
Gruppen zu iibertragen, sofern die sozialen Beziehungen innerhalb der Gruppe zeitlich stabil sind
und ein Gruppenbewusstsein bei den Mitgliedern besteht (Vossler, 2001). Vor diesem Hintergrund
entstand das Konzept eines Familienkohdrenzgefiihls, zu dessen Erfassung die Family Sense of
Coherence (FSOC) Scale entwickelt wurde. Die Items der FSOC-Skala wurden zum Teil aus den
Items der SOC-Skala abgeleitet und familienspezifisch umformuliert; andere Items, die auf die
Bewiltigung alltdglicher Familienaufgaben abzielen, wurden neu entworfen (Antonovsky &
Sourani, 1988).

Das Familienkohdrenzgefiihl beschreibt ,die Wahrnehmung der familidren Fahigkeiten bzw.
Ressourcen zur Bewiltigung der tdglichen Lebensanforderungen (Handhabbarkeit) sowie das
Ausmafs, in dem die Familie ihr Leben bzw. das Zusammenleben als sinnhaft (Sinnhaftigkeit) und
verstandlich (Verstehbarkeit) einschitzt” (Vossler, 2001, S. 113).

Beziiglich der Wirkungsweise des Familienkohdrenzgefiihls bestehen in der Literatur zwei
Grundannahmen (nach Vossler, 2001): Zum einen soll das Familienkoh&renzgefiihl eine Rolle bei
der Entwicklung und Modifizierung des individuellen Kohérenzgefiihls von Kindern und Jugend-
lichen spielen (auch indirekt, indem er den Jugendlichen z. B. ein positives Klima und positive
Copingerfahrungen bietet). Diese These wird dadurch belegt, dass individueller SOC- und FSOC-
Wert zusammenhingen; so fanden z. B. Wickens und Greeff (2005) bei Studierenden eine Korrela-
tion von r =.61 zwischen individuellem und familidgren Koharenzgefiihl, merken aber an, dass

verschiedene Wirkrichtungen denkbar seien, die diese Korrelation verursachen.

Zum anderen stellt die Familienkohdrenz laut Antonovsky eine salutogene Ressource dar, die
das Bewiltigungsverhalten und die Anpassung in familialen Stresssituationen moderiert (Anto-
novsky, 1997). Je hoher das Familienkohérenzgefiihl ausfallt, desto besser schétzt die Familie ihre

Fahigkeit ein, sich an ihre innere und dufiere Umwelt anzupassen (Greeff & Van der Merwe, 2004).

2.4.2.1. Operationalisierung

Ein hohes Gruppen- bzw. Familienkohdrenzgefiihl ist nicht gleichbedeutend mit hohen Werten
der einzelnen Gruppenmitglieder auf der individuellen (F)SOC-Skala. Antonovskys urspriingli-
cher Definition zufolge ist ein hoher Gesamt-FSOC dadurch gekennzeichnet, dass Ubereinstim-
mung zwischen den individuellen FSOC-Einschédtzungen (also den individuellen Einschatzungen
der familialen Weltsicht) besteht (Antonovsky, 1987; Vossler, 2001). Im Laufe der Zeit wurden von
verschiedenen = Autoren unterschiedliche Modelle zur Berechnung des Gesamt-
Familienkohdrenzgefiihls aus den individuellen FSOC- oder auch SOC-Werten entwickelt. Vossler
(2001) fasst die Moglichkeiten zur Operationalisierung des Familienkohdrenzgefiihls wie folgt

zusammen:

Familienleben aus individueller Perspektive:

Um die Qualitiat des Familienlebens aus der Sicht einzelner Familienmitglieder zu erfassen, kann
der FSOC-Fragebogen Antonovskys verwendet werden.
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Familiale Weltsicht aus individueller Perspektive:

Fiir eine individuelle Erfassung der familialen Weltsicht liegen noch keine Messinstrumente vor
(der SOC-Fragebogen erfasst die individuelle Weltsicht, nicht die familiale).

Familienleben aus familialer Perspektive:

Eine direkte Befragung der Familie als Kollektiv wurde in bisherigen Studien noch nicht realisiert.
Stattdessen =~ werden  verschiedene = Methoden  zur  Berechnung des  Gesamt-
Familienkohdrenzgefiihls aus den individuellen FSOC-Werten genannt (Anderson, 1998): Entwe-
der man berechnet den Mittelwert der FSOC-Werte der Familienmitglieder oder man greift auf
Konsens- bzw. Dissensmafse zuriick. Diese Methode stiitzt sich auf Antonovskys urspriingliche
Definition im Sinne dessen, dass ein hohes Familienkoharenzgefiihl durch Ubereinstimmung der
Mitglieder gekennzeichnet ist.

Familiale Weltsicht aus familialer Perspektive:

Die kollektive Auffassung der familialen Weltsicht konnte man ebenfalls tiber Verrechnung indi-
vidueller Einschdtzungen erschliefien, z. B. tiber die Wechselbeziehungen zwischen den individu-
ellen SOC-Werten der Familienmitglieder, wie es von Sagy und Antonovsky (1992) realisiert
wurde. Diese nennen vier Moglichkeiten der Verrechnung:

»The aggregation model”: Hier wird der Gesamtwert als Mittelwert der Einzelsummen berech-
net, was allerdings einer systemtheoretischen Betrachtungsweise widerspricht, nach der das Gan-

ze mehr ist als die Summe seiner Teile.

, The pathogenetic model”: Dieser Ansatz betont den interaktionellen Kontext, indem die Wahr-

nehmung der Familie durch das schwéchste Mitglied bestimmt wird.

,The salutogenetic model”: Auch diese Herangehensweise setzt am Familiensystem an, aber in
umgekehrter Richtung, so dass die Verortung der Familie auf der Skala durch den Wert des

starksten Mitglieds bestimmt wird.

, The consensus model”: Vertreter dieses Ansatzes gehen davon aus, dass Ubereinstimmung zwi-
schen den Familienmitgliedern deren Widerstandskraft und Copingfahigkeiten erhtht. Antono-
vsky und Sourani (1988) schlagen vor, dass eine mangelnde Ubereinstimmung in der
Einschiatzung des SOC schon in sich selbst ein Indikator fiir ein geringes Familienkohédrenzgefiihl
darstellt. Letzteres berechnet sich also nach diesem Modell aus der Differenz der individuellen
SOC-Werte.

Die vier Modelle korrelierten hoch miteinander (Sagy & Antonovsky, 1992). Die Wahl des
,besten” Modells basierte darauf, welcher Wert am hochsten mit der familidren Anpassung (family
adaptation) korrelierte. Untersucht wurde, ob das Familienkohdrenzgefiihl von Ehepaaren in Zu-
sammenhang mit der Berentung eines Familienmitglieds bessere Vorhersagen der familidren
Anpassung erlaubt als das individuelle Kohdrenzgefiihl. Als Indikatoren wurden der subjektive
Gesundheitsstatus und die Lebenszufriedenheit herangezogen. Es stellte sich heraus, dass die nach
dem salutogenetischen Modell berechneten FSOC-Werte (SOC-Wert des stiarksten Mitglieds als
Indikator) am hochsten mit der familidren Anpassung korrelierten (z. B. zu .37 mit psychosomati-
schen Symptomen und zu .39 mit Lebenszufriedenheit). Vor allem bei inkongruenten Paaren (also
Paaren mit unterschiedlichen SOC-Werten) erwies sich das Kohdrenzgefiihl des stiarkeren Partners
als bester Pradiktor fiir die Anpassung (sogar besser als dessen eigener SOC-Wert).
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Ahnliche Ergebnisse stellten sich in einer Studie von Antonovsky und Sourani (1988) heraus, die
allerdings das Familienkohdrenzgefiihl im Gegensatz zu Sagy und Antonovsky (1992) iiber eine
Verrechnung der FSOC-, nicht der SOC-Werte der einzelnen Familienmitglieder operationalisier-
ten. Es ergaben sich bei Ehepaaren, bei denen der Mann durch Unfall oder Krankheit von einer
Behinderung betroffen war, Korrelationen zwischen FSOC und familidrer Anpassung von r = .89
(bei Mannern) bzw. r = .85 (bei Frauen).

Auch Anderson (1994) untersuchte die Beziehung zwischen Familienkohdrenzgefiihl und
Krankheitsbewaltigung. Sie verglich Kollektiv- und Konsensuswerte der FSOC-Skala. Mit einer
Skala zur familialen Lebensqualitét (Family quality of life) wurden die Familienanpassung und die
Gesamtzufriedenheit der Familie nach der Diagnose einer schweren Krankheit eines Familienmit-
glieds gemessen. Jeweils das kranke und ein anderes Familienmitglied bearbeiteten die Fragebo-
gen. Das kollektive Familienkohdrenzgefiihl korrelierte positiv mit der Lebensqualitdt und negativ
mit Krankheitsstress; und zwar hoher als andere untersuchte Variablen, konnte also als Mediator

wirken.

Haour-Knipe (1999) schlagt zur Berechnung des Gesamtwertes eine Kombination des ,aggre-
gation model” und des ,,consensus model” vor: Bei einem Dissens der FSOC-Werte wird Haour-
Knipes Modell zufolge der Wert der Frau starker gewichtet, da diese der immer noch vorherr-
schenden traditionellen Rollenverteilung zufolge mehr Zeit in der Familie verbringt und somit

einen grofieren Einfluss hat.

Gegen die Berechnung des Familienkohdrenzgefiihls nach einem bestimmten Schema erheben
Bender und Losel (2003) den Einwand, dass es vielféltige Muster beztiglich der SOC-Werte der
einzelnen Paare gibt, die unterschiedliche Zusammenhinge mit den Zielkriterien aufweisen und

daher nicht pauschal bewertet werden kénnen.

Newby (1996) untersuchte Reliabilitat und Validitédt des englischen FSOC-Fragebogens in einer
Stichprobe von 40 Familien chronisch schwerkranker, pflegebediirftiger Patienten (jeweils der
Pflegebediirftige selbst sowie mindestens zwei pflegende Familienmitglieder fiillten das Fragebo-
genset aus). Die interne Konsistenz der FSOC-Gesamtskala war mit einem Cronbachs Alpha von
.82 relativ hoch. Es ergaben sich signifikante Korrelationen zwischen Familienkohdrenzgefiihl und
verschiedenen Mafsen familialer Resilienz, was fiir die Kriterienvaliditdt des Fragebogens spricht.
Altere Probanden hatten tendenziell einen héheren FSOC-Wert (r = .31), was die Vermutung nahe
legt, dass Lebenserfahrungen und personliche Reife das Familienkohdrenzgefiihl einer Person
erhchen.

Im Rahmen eines Forschungsprojekts am Institut fiir Familientherapie in Heidelberg wurde
Antonovskys Fragebogen zum Familienkohdrenzgefiihl erstmals in voller Linge ins Deutsche
tibersetzt und in Familien von Kindern mit geistiger Behinderung evaluiert (Hornig & Miiller,
2005; Retzlaff, Hornig, Miiller, Reuner & Pietz, 2006; Miiller, Hornig & Retzlaff, 2007; Retzlaff,
2006, 2007, 2008; Aschenbrenner, 2008; Doege, 2008; Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtz & Retz-
laff, 2011a, b). Die Reliabilitdt der Skala der englischen Version lief3 sich hierbei replizieren (Cron-
bachs Alpha = .90; Hornig & Miiller, 2005). Im Sinne der Kriteriumsvaliditdt korrelierte der
Kollektivwert der FSOC-Skala mit den Familienfunktionen zu r = -.73 (Hornig & Miiller, 2005)
bzw. zu -.84 (Doege, 2008) und mit der elterlichen Stressbelastung zu r = -.41 (Hornig & Miiller,
2005) bzw. zu -.44 (Doege, 2008). Mit einem niedrigen Familienkohdrenzgefiihl gehen also ein
weniger gut funktionierendes Familienleben und eine hohere Stressbelastung einher.
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So wie sich die dreifaktorielle Struktur der SOC-Skala nicht reproduzieren ldsst, ist auch bei der
FSOC-Skala von einer mangelnden Konstruktvaliditidt auszugehen. Faktorenanalysen ergaben,
dass sich die theoretische Zuordnung der Items zu den drei Subskalen nicht reproduzieren liefs
(Hornig & Miiller, 2005) und auch ein Strukturgleichungsmodell mit der theoretischen Faktorzu-
ordnung der Items erreichte keine Passung in der Stichprobe (Doege, 2008).

2.42.2. Studien zum Familienkohdrenzgefiihl

In vielen Untersuchungen zeigten sich positive Zusammenhénge des Familienkohédrenzgefiihls
mit AdaptationsmafSen, z. B. subjektivem Gesundheitszustand, Lebens- und Familienzufriedenheit
oder subjektiv wahrgenommenen Ressourcen. Gleichzeitig zeigten sich negative Zusammenhénge
mit empfundenen Belastungen wie Angst und Krankheiten (Vossler, 2001).

Ngai und Ngu (2014) fanden beispielsweise bei den in einer Geburtsklinik befindlichen (wer-
denden) Eltern Korrelationen von FSOC und Familienfunktionalitat von 0.73 (Miitter) bzw. 0.67
(Viéter). Ein Pfadmodell mit dem Familienkoharenzgefiihl als Mediator der elterlichen Stressbelas-
tung erbrachte eine gute Passung in der Stichprobe. In einer anderen Studie derselben Autorinnen
zeigte sich, dass das Familienkohdrenzgefiihl von Schwangeren einen positiven Zusammenhang
mit Alter, Einkommen und Lebensqualitdt aufwies, jedoch nicht mit dem Bildungsstand (Ngai &
Ngu, 2013).

Newby (1996) fand eine positive Korrelation (r = .43) des FSOC mit der Anzahl der Monate, die
seit der Diagnosestellung chronisch kranker Familienmitglieder vergangen waren. Das spricht
dafiir, dass sich betroffene Familien mit der Zeit stabilisieren und neue Ressourcen und Coping-
strategien im Umgang mit der Krankheit entwickeln.

In Deutschland liegen bislang wenige Untersuchungen zum Familienkohdrenzgefiihl vor.
Vossler (2003) konstruierte eine deutsche Kurzskala und untersuchte das Familienkohdrenzgefiihl
von Eltern und Kindern, die eine Familienberatungsstelle aufsuchten. Je kohdrenter die Eltern ihr
Familienleben einschétzten, desto zufriedener zeigten sie sich mit der Beratung (r = .25) und desto
mehr Verdanderungseffekte berichteten sie (r = .30). Eine erfolgreiche Beratung konnte also zu
einem verbesserten familialen Zusammenleben und zu einer Zunahme von Bewiéltigungskompe-
tenzen fiihren; aber es konnte auch sein, dass Familien mit geringem Familienkohdrenzgefiihl
weniger von einer Beratung profitieren und diese dann auch schlechter bewerten.

2.4.2.3. Familienkohérenzgefiihl bei Eltern von Kindern mit chronischer Krankheit oder Behinde-

rung

Wihrend einige Autoren das Kohdrenzgefiihl von Eltern in Zusammenhang mit der Behinderung
oder chronischen Krankheit ihres Kindes untersucht haben, liegen speziell zum Familienkoha-
renzgefiihl erst wenige Studien vor. Diese konnten jedoch zeigen, dass das Familienkohdrenzge-
fihl einen bedeutsamen Beitrag zur Erkldrung einer gelingenden Familienanpassung in Familien
mit geistig behinderten Kindern leistet. So zeigte sich bei Hornig und Miiller (2005), dass sich in
der Gruppe mit niedrigem Familienkohirenzgefiihl die gesundheitlich am geringsten beeintrach-
tigten Kinder und in der Gruppe mit mittlerem Familienkohdrenzgefiihl die Kinder mit den
schwersten Beeintrachtigungen fanden. Das belegt, dass die familiale Anpassung und das Stresser-
leben nicht alleine vom Grad der Beeintrachtigung abhédngen, sondern dass sich die Schwere der
Behinderung je nach FSOC-Level unterschiedlich auswirkt (Retzlaff et al., 2006).
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Bei Familien von Kindern mit Rett-Syndrom zeigten sich dhnliche Verteilungsmuster beztiglich
des Schweregrads der Behinderung. Obwohl in der Gruppe der Familien mit hoher Familienkohé-
renz die hochsten Schweregrade vorkamen, verfiigten die Familien iiber gute Bewaltigungsstrate-
gien und fiihlten sich vergleichsweise wenig belastet. Die Miitter solcher Familien waren am
héufigsten berufstitig; allerdings hatten diese Familien auch das hochste Einkommen, was eine
Entlastung durch Fremdbetreuung ermoglicht haben konnte. In der Gruppe mit niedrigem Famili-
enkohdrenzgefiihl zeigte sich eine hohe erlebte Belastung, wobei den Eltern dieser Gruppe die
Diagnose kiirzer bekannt war als den Eltern mit hohem Familienkoharenzgefiihl und die Madchen
die hochste Pflegestufen-Eingruppierung hatten. Die mittlere FSOC-Gruppe zeichnete sich durch
das niedrigste Alter der Kinder und die kiirzeste Diagnosekenntnis aus (Miiller, Hornig & Retz-
laff, 2007).

Mittels Regressionsanalysen konnte gezeigt werden, dass das Koharenzgefiihl der Eltern von
Kindern mit geistiger Behinderung sowohl auf der Paarebene als auch einzeln zur Vorhersage der
Stressbelastung geeignet war (Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtz & Retzlaff, 2011a). Bei der
Untersuchung in Form eines Strukturgleichungsmodells zeigten sich jedoch Unterschiede zwi-
schen Miittern und Véatern: Nur bei den Miittern erwies sich das Familienkohdrenzgefiihl als
signifikanter Pradiktor der Stressbelastung, wéhrend bei den Vatern die Familienfunktionen bei
simultaner Betrachtung relevanter schienen (Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtz & Retzlaff,
2011b).

2.4.2.4. Kritik am Konzept des Familienkohdrenzgefiihls

Ein strittiger Punkt an dem Konzept betrifft die zugrunde liegende Annahme, dass eine Familie als
Kollektiv Einstellungen entwickelt und eine einheitliche Weltsicht besitzt. Kritikern erscheint es
plausibler, dass Familienmitglieder die familiale Weltsicht vor dem Hintergrund ihrer individuel-
len Konstruktionen bewerten. Auch systemtheoretische Gesichtspunkte (z. B. Koalitionsbildungen
zwischen einzelnen Familienmitgliedern) konnen mit dem Konzept nicht ausreichend erfasst
werden (Vossler, 2001). Vossler (ebd.) bemerkt aber, dass in der Literatur durchaus Belege fiir
kollektiv geschaffene Konstrukte zu finden sind. Ein Beispiel dafiir sind Familiengeschichten bzw.
Familienmythen, die Familien tiber sich selbst erzéhlen, um damit Normen, Werte und Ideale der
Familie zu transportieren, die familiale Identitdt zu stirken und sich nach auflen abzugrenzen
(Reich, Massing, & Cierpka, 1996; Schlippe & Schweitzer, 2016). Auch Newby (1996) ist der An-
sicht, dass es kollektive Ansichten geben kann, da auch Anforderungen an die Familie in ihrer
Gesamtheit gestellt werden. Reiss und Oliveri (1980) gehen davon aus, dass die Problemltse- und
damit auch die Anpassungsfahigkeit einer Familie von geteilten Ansichten der Familie abhdngen.
Enge zwischenmenschliche Beziehungen seien nicht moéglich, ohne dass die beteiligten Individuen
ihre Grundannahmen dartiber, wie die Welt funktioniert, integrieren und gemeinsam weiterent-
wickeln wiirden. Umgekehrt resultiere die Trennung einer Familie daraus, dass die gemeinsamen
Konstrukte nicht mehr von allen Mitgliedern geteilt werden kénnten.

Obwohl also in der Literatur durchaus Argumente fiir die Existenz geteilter Annahmen zu fin-
den sind, kann der FSOC-Wert jedoch, obwohl er Eigenschaften eines Kollektivs beschreiben soll,
bisher nur aus Daten der einzelnen Mitglieder errechnet werden. Die Skala wurde aus Umformu-
lierungen der Items zum individuellen Kohérenzgefiihl konstruiert und ist als das ,,Gemeinsame”

der einzelnen Familienmitglieder konzeptualisiert (Antonovsky 1997), wobei diese theoretische
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Annahme sich weder auf eine fundierte theoretische Herleitung, noch auf eine konzeptionelle
Begriindung stiitzt (Vossler, 2003).

Das Familienkohdrenzgefiihl stellt also ein relativ abstraktes Konzept dar, fiir das noch immer
empirische Belege gefunden werden miissen (Kunze, 2007). Sagy und Antonovsky (1992, S. 991)
bezeichnen es als ,concept only in the mind of the observer”. Vossler (2001) merkt an, dass noch
viel Forschungsbedarf in diesem Bereich bestehe. Es fehlen weitere Studien zur genauen Wir-
kungsweise des Familienkoharenzgefiihls und zur Konstruktvaliditat der Skala.

2.5. Stress und Bewiltigungsprozesse in Familien

Die in den vorausgegangenen Kapiteln beschriebenen Konzepte der Resilienz und Salutogenese
richten den Blick auf die Eigenschaften, Haltungen oder Erfahrungen von Individuen und Fami-
lien, die ihnen helfen, mit Unwegbarkeiten des Lebens umzugehen. Gegenstand dieses Kapitels ist
der Blick auf die Frage, wie die geschilderten Resilienzfaktoren wirken und den Prozess der
Stressbewiltigung steuern. Da die vorliegende Studie zum Ziel hat, die Resilienz und Bewalti-
gungsstrategien von Eltern(paaren) zu untersuchen, fokussiert das Kapitel auf die familidre
Stressbewiltigung, wenngleich Aspekte der individuellen Stressbewiéltigung hierbei auch eine
Rolle spielen und es viele Parallelen zwischen den beiden Konzepten gibt, z. B. zum transaktiona-
len Stressmodell von Lazarus. Die sehr umfangreichen Theorien zur individuellen Stressbewalti-
gung darzulegen, wiirde jedoch den Rahmen der Arbeit sprengen.

2.5.1. Familienstresstheorie und Familienstressmodell

Die Familienstresstheorie stellt eine Konzeptualisierung der Familienresilienz dar, versucht also
zu erkldren, wie sich Risiko- und Schutzfaktoren auf der Ebene der Familienbeziehungen entwi-
ckeln und welche Prozesse dazu beitragen, dass Familien in Krisen zu einer Neuanpassung finden
und ihr Gleichgewicht wiedererlangen (Patterson, 2002). Sowohl normative familienzyklische
Verdnderungen, wie z. B. die Geburt oder der Auszug eines Kindes oder die Berentung eines
Partners, als auch nicht-normative Ereignisse, wie z. B. die Krankheit oder Behinderung eines
Familienmitglieds kénnen krisenhafte Ereignisse darstellen, die einen Neuanpassungsprozess der
Familie erfordern. Die Familienstressforschung beschiftigt sich damit, wie Familienmitglieder mit
derartigen Stressoren umgehen. Dazu wurden verschiedene Modelle entwickelt. Im Folgenden
wird daher auf das Familienstressmodell und seine Weiterentwicklungen eingegangen.

Aus Studien von Hill (1949, 1958, zit. nach McCubbin, Joy, Cauble et al., 1980), der in der
Nachkriegszeit die Folgen kriegsbedingter familidrer Trennungen und Wiedervereinigungen
untersuchte, entstand das erste Familienstressmodell (ABCX-Modell). Diesem Modell zufolge
hangt es vom Stressereignis selbst (A-Faktor), von den wahrgenommenen Bewéltigungsressourcen
der Familie (B-Faktor) und von der Einschédtzung des Stressereignisses durch die Familie (C-
Faktor) ab, ob die Familie eine Krise (X-Faktor) erlebt oder nicht. Im Laufe der Zeit wurde das
ABCX-Modell von verschiedenen Autoren weiterentwickelt. McCubbin und Patterson (1983)
kritisierten seine statische Konzeptualisierung und erweiterten es zum doppelten ABCX-Modell,
womit zum Ausdruck gebracht werden sollte, dass es durch eine Krise zu einer Anhdufung von
Stressoren kommen kann (aA-Faktor). Dann miissen Krisensituation und Bewaéltigungsmoglich-
keiten erneut eingeschitzt werden (bB- und cC-Faktor). Wenn die Anforderungen, die an eine
Familie gestellt werden, die ihr zur Verfiigung stehenden Fahigkeiten iibersteigen, kommt die
Familie aus dem Gleichgewicht und es ist eine Neuanpassung nétig (xX-Faktor), um Homdoostase
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wiederherzustellen. Dies kann zum einen {iber die Starkung der vorhandenen bzw. das Erschlie-
8en neuer Ressourcen geschehen, und zum anderen, indem die Familie die an sie gestellten An-
forderungen verringert. Auch das Konzept von Copingstrategien wurde in das Modell
eingeschlossen (BC-Faktor). So kann eine Moglichkeit zur Reduktion von Belastungen sein, die
Bedeutung der Situation umzubewerten (Reframing). Neben dem Coping-Aspekt wurde dank des
Einflusses der Arbeiten Antonovskys (1979) auch das allgemeinere Konzept des Familienkoha-
renzgefiihls in das Modell eingefiihrt, welches hier als die Fahigkeit der Familie definiert wurde,
einen Ausgleich zwischen Kontrolle und Vertrauen schaffen zu kénnen, also zu wissen, wann sie
eine Herausforderung annimmt und wann sie der Autoritidt oder Kraft anderer vertraut (Patterson
& Garwick, 1998).

Um den Aspekt der Neuanpassung (,,adaptation”) der Familie als Ergebnis der Stressbewlti-
gungsreaktion zu betonen, wurde das doppelte ABCX-Modell spater ,Family Adjustment and
Adaptation Response (FAAR) Model” genannt (Patterson, 1988, zit. nach Patterson & Garwick,
1998). Im FAAR-Modell geht es also speziell um diejenigen aktiven Prozesse, die Familien durch-
laufen, um einen Ausgleich zwischen Anforderungen (,,Family demands”) und Fahigkeiten (,,Fa-
mily capabilities”) zu schaffen (siehe Abbildung 1). Zu den Anforderungen an die Familie geh6ren
Stressoren, dauerhafte Belastungen und Alltagsstress. Mit den Fahigkeiten der Familie sind psy-
chosoziale Ressourcen (das, wortiber die Familie , verfiigt”) und Copingverhaltensweisen gemeint
(das, wie die Familie ,handelt”). Sowohl Anforderungen als auch Ressourcen kénnen von einzel-
nen Familienmitgliedern, von der Familieneinheit und von iibergeordneten Gemeinschaften aus-
gehen. Beispiele flir Anforderungen auf den drei Ebenen wiren z. B. die Behinderung eines Kindes
(individuelle Ebene), daraus resultierende Partnerschaftskonflikte (Ebene der Familieneinheit) und
Vorurteile gegentiber Behinderten (gesellschaftliche Ebene). Entsprechende Ressourcen kénnten
beispielsweise eine gute Ausbildung der Eltern, ein hoher Zusammenhalt der Familie und eine

gute Krankenversicherung sein (Patterson & Garwick, 1998).

———— Adjustment Phase —

crisi
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v situational <
g tamily identity
i v world view ]
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Abbildung 1: Family Adjustment and Adaptation Response (FAAR) Model (Patterson, 2002)
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Anforderungen und Fahigkeiten der Familie interagieren mit bestimmten Glaubenssdtzen oder
Bedeutungsbeimessungen (,,family meanings”), die Familien als Ganzes konstruieren und teilen.
Beispielsweise kann ein Arbeitsplatzverlust eines Elternteils entweder als Katastrophe interpretiert
werden oder als Gelegenheit, einen einfacheren Lebensstil zu entwickeln. Auch teilen Familien
implizite Glaubenssatze dartiber, ob bei Problemen primér die Griinde fiir Schwierigkeiten oder
die Moglichkeiten zur Abhilfe ergriindet werden sollten (Patterson, 2002). Die Glaubenssétze
beziehen sich auf drei Systemebenen, wobei urspriinglich nur zwei Ebenen, eine situationale (1.)
und eine globale Bedeutungsebene (2. und 3.) unterschieden wurden (Patterson & Garwick, 1998):

« Situationale Ebene (,situational”): Hierbei geht es darum, wie die Familie in spezifischen
Stresssituationen die an sie gestellten Anforderungen definiert (primary appraisal) und wie sie
ihre Widerstandsfahigkeiten einschétzt (secondary appraisal).

o FEbene der Familienidentitdt (,family identity”): Diese Glaubenssitze beschreiben, wie die
Familie sich selbst als Einheit wahrnimmt, beziehen sich also auf die Beziehungen zwischen

den Familienmitgliedern untereinander.

o Ebene der Weltsicht (,world view”): Glaubenssatze dieser Ebene beinhalten die Weltsicht der

Familie, also die Beziehungen zwischen der Familie und der iibergeordneten Gemeinschaft.

Derartige Glaubenssétze beeinflussen aber nicht nur einseitig den Anpassungsprozess, sondern
umgekehrt kann das Erleben von Stresssituationen auch zur Folge haben, dass Glaubenssitze neu
konstruiert werden (Patterson & Garwick, 1998; vgl. Abschnitt 2.5.1.2).

Patterson geht davon aus, dass Familien wie alle anderen Organismen nach Homdostase stre-
ben und versuchen, die Balance zwischen Anforderungen und Ressourcen aufrechtzuerhalten.
Familien vollziehen aktiv und kontinuierlich einen Prozess der Neuanpassung. Solange die An-
forderungen durch die vorhandenen Widerstandsfahigkeiten bewaltigt werden konnen, befindet
sich die Familie in einem stabilen Zustand, in dem es nur kleine Anderungen gibt (,,adjustment”).
Héufen sich die Anforderungen an eine Familie zu stark und tibersteigen ihre Ressourcen deut-
lich, gerdt die Familie in eine Krise und muss sich neu ausbalancieren. Die damit einhergehende
Instabilitat und Desorganisiertheit bietet den Familienmitgliedern gleichzeitig die Gelegenheit zur
Anderung eingefahrener Funktionsmuster und zur Neuanpassung (,adaptation”). Diese kann,
wie bereits beim doppelten ABCX-Modell angedeutet, durch eine Verringerung der Anforderun-
gen (z. B. Inanspruchnahme von Kurzzeitpflege fiir das Kind mit Behinderung), durch eine Stér-
kung der Widerstandsfidhigkeiten bzw. Ressourcen (z. B. Intensivierung der sozialen Kontakte)
oder iiber eine Anderung der Glaubenssitze der Familie geschehen (z. B. Fokussierung auf positi-
ve Seiten des Kindes, wie seine Warmherzigkeit, Offenheit oder sein Einfiihlungsvermdogen).

,Auch heute setzt sich das Dunkle zeitweilig in mir fest. Inzwischen kann es mich

nicht mehr so sehr erschrecken und lihmen. Es ist mein Signal, besser auf mich zu

achten und mir Gutes zu tun. Ich bin mit Pelle ein gliicklicher Sisyphos geworden.”
Stumpf (2013)

Abhéngig davon, wie gut die Neuanpassung der Familie gelingt, kann diese auf einem Kontinu-
um zwischen guter und schlechter Anpassung (,,bonadaptation” vs. ,,maladaptation”) eingeordnet
werden. Eine positive Entwicklung ist wahrscheinlich, wenn die Familie zwar so weit herausge-
fordert wird, dass sie neue Widerstandsfahigkeiten entwickelt, sich aber nicht von den Anforde-
rungen tiberflutet fiihlt (Patterson, 2002). Ein positives Ergebnis des Anpassungsprozesses macht
wiederum auch einen funktionalen Umgang mit zukiinftigen Anforderungen wahrscheinlicher;
Familienresilienz ist somit als ein fortwahrender Prozess zu verstehen (ebd.).
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2.5.1.1. Empirische Priifung des Familienstressmodells

Viele Studien im Kontext von Familienresilienz und familidrem Coping geben das (doppelte)
ABCX- oder FAAR-Modell als theoretischen Rahmen an, gerade auch im Kontext der elterlichen
Anpassung an die Behinderung eines Kindes. Oft werden dabei aber nur einzelne Aspekte des
Modells untersucht, beispielsweise den Erklarungswert bestimmter Copingstrategien hinsichtlich
der elterlichen Stressbelastung. Eine Darstellung der gesamten Studienlage zum ABCX-Modell
wiirde den Rahmen der Arbeit sprengen. Beispielhaft sei zunéchst eine Studie von Lavee, McCub-
bin und Patterson (1985) genannt, in der das doppelte ABCX-Modell als Ganzes in Form eines
Strukturgleichungsmodells untersucht wurde, wenn auch nicht im Kontext von Krankheit oder
Behinderung. Zielgruppe waren die nach Deutschland {ibersiedelten Familien amerikanischer
Soldaten. Die Anforderungen an die Familie (z. B. Abschied von Verwandten, Erlernen der neuen
Sprache) und die familidre Anpassung (Wohlbefinden, Zufriedenheit, Familienstress) wurden mit
der Ebene der Bedeutungsgebung (z. B. das Gefiihl, dass die Zugehorigkeit zum Militér gut fiir die
Familie ist), sozialer Unterstiitzung und innerfamilidren Ressourcen (z.B. Familienkohasion,
unterstiitzende Kommunikation) in Verbindung gesetzt. Das theoretische Modell konnte in der
Stichprobe aufrechterhalten werden. Insbesondere wurde auch deutlich, dass die Modellpassung
sich deutlich verbesserte, wenn auch Anforderungen, die bereits vor der Ubersiedelung in die
neue Heimat bestanden, berticksichtigt wurden, auch wenn diese Anforderungen nicht direkt mit
der aktuellen Anpassung zusammenhingen. Das werten die Autoren als einen Beleg, dass eine
Anhédufung von Stressoren fiir den Anpassungsprozess relevant ist, indem sie die Wahrnehmung
der Situation verdndert. Umgekehrt wirkte soziale Unterstiitzung als ein Schutzfaktor, der den
Familien half, die eigene Situation positiver einzuschétzen.

Im Folgenden findet sich eine Anwendung der Familienstresstheorie auf die Situation von El-
tern, deren Kind eine geistige Behinderung hat, einhergehend mit einigen beispielhaften Studien-
ergebnissen zu den jeweiligen Teilaspekten des FAAR-Modells.

2.5.1.2.  Anforderungen und Ressourcen der Familie

Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung vor dem Hintergrund der Familienstresstheorie zu
betrachten, beruht auf der Annahme, dass die Diagnose einer Behinderung und das Leben mit
ihren Implikationen die Familie potentiell erschiittern kann. Was es fiir die Familie heifst, wenn bei
ihrem Kind eine geistige Behinderung festgestellt wird, wurde bereits in Kapitel 2.2 ausfiihrlich
erlautert. Die Auswirkungen der Behinderung werden in der Literatur als Stress, Belastung oder
kritisches Lebensereignis konzeptualisiert (Retzlaff, 2007). Von besonderer Bedeutung sind im
Sinne des ,, doppelten” ABCX-Modells nicht nur einzelne Belastungen, sondern deren Anhdufung.
So sind auch bei den betroffenen Eltern oft nicht nur die Anforderungen der Behinderung selbst
relevant fiir die Anpassung, sondern auch die Haufung mit anderen Stressoren wie z. B. die Pflege
anderer Angehdoriger, finanzielle Schwierigkeiten, eine Partnerschaftskrise oder ein Umzug. Auch
diese Faktoren miissen einbezogen werden, um ein realistisches Bild der Anforderungen zu erhal-
ten. Die in der vorliegenden Studie verwendete Stressbelastungsskala (vgl. Kap. 2.5.2.1) bertick-
sichtigt daher auch elterliche Stressoren, die tiber die Behinderung des Kindes hinausgehen.

Auf der anderen Seite bringen die meisten Familien entsprechende Ressourcen auf, um sich an
die Belastungen anzupassen oder sogar daran zu wachsen. Zu den Ressourcen in Familien behin-
derter Kinder zdhlen nach Retzlaff (2010) familidre Ressourcen (z. B. Anpassungsfahigkeit, Flexibi-
litait, Kohdsion, Emotionsausdruck, bereichernde Erfahrung durch andere Kinder), soziale
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Ressourcen (z. B. Unterstiitzung durch Partner, Familie, Freunde, Nachbarn, am Arbeitsplatz, aber
auch durch professionelle Helfer und institutionelle Versorgung) und externe Ressourcen (z. B.
Arbeitsplatz, Pflegegeld, finanzielle Absicherung). Auch Zeit kann eine Ressource sein. Insgesamt
ist das Zusammenspiel der Ressourcen bedeutsam und auch, inwiefern eine Familie die vorhan-
denen Ressourcen nutzen kann (ebd.). Es bestehen grofie Uberschneidungen familidrer Ressourcen
zum Konzept der Familienresilienz (Kap. 2.3.5). Auch Copingstrategien werden teilweise als
Ressourcen genannt (z. B. bei Xue, Ooh und Magiati, 2014), werden in dem vorliegenden Kapitel
jedoch als separater Modellbaustein verstanden und in Abschnitt 2.5.1.4 aufgegriffen.

2.5.1.3. Bedeutungsgebung und subjektive Konstruktionen

Die geistige Behinderung eines Kindes stellt fiir viele Eltern bisherige Werte und Ziele in Frage.
Haben diese beispielsweise von einem akademischen Abschluss ihres Kindes getrdaumt, so sind sie
gefordert, ihre Prioritdten zu verdndern und {tiber kleine Erfolge dankbar zu sein, z. B. wenn das
Kind seinen Namen schreiben kann (Pakenham, Sofronoff & Samios, 2003; King, Zwaigenbaum,
King et al., 2006). Eine gelingende familiale Anpassung an die Behinderung erfordert also oft auch
eine Verdnderung von Werten, aber auch die Fahigkeit, einen Gewinn im besonderen Wesen des
Kindes zu sehen, ohne dessen Anderssein zu leugnen. Eltern lernen im Anpassungsprozess, die
Kompetenzen des Kindes hervorzuheben (z. B. dass es trotz groffem Unterstiitzungsbedarf in der
Lage ist, sich allein zu beschiftigen), verandern ihre Familienidentitét (z. B. indem sie sich mit der
Zeit als ,normale” Familie mit ,, gewohnlichem” Alltag sehen) und ihre Weltsicht (z. B. durch eine
starkere Orientierung am Hier und Jetzt, die Akzeptanz von Krankheit, Behinderung und Tod als
Lebensbestandteil) (Retzlaff, 2010). Die Bedeutungen und subjektiven Konstruktionen der Eltern
konnen am besten tiber offene Fragen oder narrative Interviews erfasst werden, da hier nicht nur
einzelne von den Eltern genannte Ressourcen und Belastungen untersucht werden kénnen, son-

dern auch die Gestalt der gesamten Geschichte und ihr Erzahltypus (ebd.).

Positiver Bedeutungszuwachs durch die Behinderung

Waédhrend Behinderungsverarbeitung frither mit Modellen zur Trauerverarbeitung erklart wurde,
richtet sich heute der Blick nicht nur auf das, was Eltern durch die Behinderung ihres Kindes
verlieren, sondern was sie durch sie hinzugewinnen. In einer australischen Studie (Pakenham et
al., 2003) wurden die Eltern autistischer Kinder befragt, inwiefern sie in ihrer Situation auch einen
Gewinn finden und einen Sinn darin erkennen kénnen. 73 % der Eltern erlebten durch ihr Kind
mit Behinderung Gewinne durch positive Personlichkeitsverdanderungen (mehr Toleranz, Akzep-
tanz, mehr Unabhéngigkeit von anderen), 20 % nannten ein besseres Verstiandnis behinderter
Kinder (auch fremder). Einige Eltern benannten ihren Wissenszuwachs beziiglich Autismus,
positive Effekte des Kindes (z. B. intellektuelle Herausforderung, das Kind bringe sie zum La-
chen), Verdnderungen in den Lebenszielen (z. B. gliicklich zu sein, kleine Erfolge zu schitzen),
neue Moglichkeiten (z. B. Menschen mit Behinderung unterstiitzen, Kurse geben), die Intensivie-
rung von Beziehungen (z. B. zu Partner/in) und spirituelles Wachstum als Gewinne. Beziiglich der
Dinge, die den Eltern Sinn geben, wurden dhnliche Faktoren genannt, allen voran, Informationen
tber Autismus zu suchen (41 %) und zu lernen die Perspektive zu wechseln, also zu verstehen,
dass das Kind in einer ,anderen Welt” als der eigenen lebe (29 %). Miitter sahen haufiger als Véter
einen positiven Sinn in ihrer Situation, ebenso dltere Eltern sowie die Eltern jiingerer Kinder. Das
Sinnerleben der Eltern korrelierte positiv mit aktivem Coping mit und der Menge sozialer Unter-
stiitzung, jedoch nicht mit dem Stresserleben (ebd.).
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Zu dhnlichen Ergebnissen kamen Xue et al. (2014), die sich ebenfalls mit der Bedeutungsgebung
von Eltern beztiglich des Autismus ihres Kindes befassten. Auch hier nannte die Mehrheit der
Eltern (61 %) personliches Wachstum (geduldiger, akzeptierender, verstandnisvoller werden), ein
Viertel (24,7 %) nannte die Intensivierung von Beziehungen und 14,3 % nannten den positiven
Antrieb, das Beste fiir das Kind zu tun. Doch auch in dieser Studie hatte die Bedeutungsgebung
keinen relevanten Stellenwert fiir das Outcome, hier als Familienfunktionalitdt konzeptualisiert.
Nur die Anforderungen (Stress, Schwere des Autismus und sonstige Anforderungen wie finanzi-
elle Schwierigkeiten) und familidren Ressourcen (z. B. Kooperation, Stabilitét, soziale Unterstiit-

zung) hingen mit der Familienfunktionalitat zusammen.

Moglicherweise ist die Fahigkeit von Eltern, auch positive Aspekte und Lernerfahrungen
durch die Behinderung ihres Kindes zu sehen, auf einer anderen Ebene fiir die Behinderungsbe-
wiltigung relevant als in der konkreten Alltagsorganisation. Auch das zeitliche Stadium des
Bewiltigungsprozesses konnte eine Rolle spielen. So berichteten Familien von Kindern mit Autis-
mus bzw. Down-Syndrom, dass ihre Werte sich im Zeitverlauf veranderten: Wahrend es zu Be-
ginn der Diagnose fiir viele Eltern darum ging, Trdaume und Erwartungen aufzugeben,
entwickelten die Eltern im Anpassungsprozess, neue Traume und Ziele und konnten das anfangs

verlorene Kontrollgefiihl in anderer Form wiederfinden (King et al., 2006).

Bedeutungsgebung in Abhingigkeit von der Familienfunktionalitit

Wihrend die zuvor genannten Studien sich eher auf positive Bedeutungen oder Sinnfindung als
Ressource konzentrierten (und auch die Eltern konkret danach fragten), setzen andere Untersu-
chungen allgemeiner an und thematisieren die Sichtweisen und Bedeutungszuschreibungen von
Familien in Zusammenhang mit ihrer Funktionalitét.

So untersuchten Beavers und Kollegen (1986), inwiefern sich die Interaktionen und Sichtwei-
sen gut funktionierender Familien behinderter Kinder von denen weniger gut funktionierender
und dysfunktionaler Familien unterschieden. Die gut angepassten Familien zeichneten sich
dadurch aus, dass das Kind mit Behinderung nicht das System dominierte, sondern alle Famili-
enmitglieder gleichwertig Raum bekamen. Nicht-behinderte Geschwister engagierten sich, ohne
von den Eltern dazu aufgefordert zu werden und die Eltern waren bedacht, dass den Geschwis-
tern nicht zu viel Verantwortung zukommt. Stress und positive Erfahrungen wurden gleicherma-
Ben erfahren und berichtet. Die Eltern nannten personliche Verdnderungen, wie starker und
geduldiger geworden zu sein, sie lebten im Hier und Jetzt, ohne Planungen fiir die Zukunft zu
vernachlédssigen. Unangenehme Gefiihle richteten sich vor allem nach auflen, z. B. auf Fachkrifte,
die ein zu negatives Bild des Kindes prognostiziert hatten, oder hianselnde Mitschiiler des Kindes.
Familien mit mittlerer und weniger guter Anpassung waren dagegen eher um das Kind herum
organisiert, hatten starrere Regeln und ein hoheres Mafs an Unsicherheit. Die eigenen Werte und
Handlungen waren eher dadurch gepragt, es ,richtig machen” zu wollen. Zum Teil kritisierten
sich die Erziehungsberechtigten gegenseitig fiir ihr Verhalten dem Kind gegentiber. In dysfunkti-
onalen Familien herrschten oft eine deutliche Parentifizierung der Kinder und falsche Einschat-
zungen, was entwicklungsgerecht ist. Einige Eltern verleugneten jegliche Probleme, andere
sprachen sehr abwertend und pathologisierend tiber ihr Kind mit Behinderung. Die Familien
beschrieben sich eher als Opfer der Umstdnde denn als aktiv handelnd.

Retzlaff (2007, 2008, 2010) untersuchte mit narrativen Interviews die Resilienzgeschichten der
Eltern von Maddchen mit Rett-Syndrom und verglich, welche Gemeinsamkeiten und Unterschiede
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die Geschichten in Abhédngigkeit vom Familienkohdrenzgefiihl aufwiesen. Dabei liefien sich die
beiden Erzéhltypen ,Geschichte der wiedergefundenen Balance” und ,Geschichte vom langen,
miihsamen Weg bergauf” unterscheiden. Erstere wurde von Familien erzahlt, die ein hohes Fami-
lienkoharenzgefiihl hatten. Sie beschreiben ein gutes Familienleben in der Vorgeschichte und
einen Einbruch durch die Diagnosestellung. Nach einer Zeit der Ungewissheit und emotionalen
Auseinandersetzung finden die Eltern aus eigener Initiative zu einer Annahme der Behinderung.
Sie betonen liebenswerte Seiten des Kindes und die ,Normalitit” ihrer Familie, ohne die Belastun-
gen zu negieren. Behinderungen durch Behérden werden eher beklagt als der Pflegeaufwand. Der
Trost und die Unterstiitzung durch Freunde und Familie werden von den Eltern als Ressourcen
geschildert, ebenso wie das Bewahren eigener Raume, die Pflege der Partnerschaft und eine flexib-
le Rollen- und Aufgabenaufteilung. Die Eltern betonen, dass sich durch die Behinderung neue
Werte entwickelt haben, fiir die sie dankbar sind, sie blicken trotz anhaltender Herausforderungen
vertrauensvoll in die Zukunft. Eltern mit geringem Familienkoh&renzgefiihl berichten hingegen in
ihren Geschichten wiederkehrende Krisen. Sie beschreiben die Welt als einen , Ort der Miihen”
und scheinen wenig auf die Hilfe anderer zurtickgreifen zu kénnen. In den Geschichten wird kein
Wendepunkt beschrieben, sondern eher eine fortbestehende Krise mit fortbestehenden Belastun-
gen und Unsicherheiten. Kindbezogene Ressourcen werden zwar ebenfalls genannt, jedoch weni-
ger deutlich als beim ersten Erzdhltyp. Die Rollenaufteilung in der Partnerschaft gelingt weniger
gut und der Familienfokus ist sehr aufs Kind gerichtet. Der Blick in die Zukunft ist eher von Unsi-
cherheit gepragt. Auch diese Eltern berichten von einer Verdnderung ihrer Glaubenssysteme und
Bedeutungsgebung, jedoch spéter als die Eltern der ersten Gruppe, und sie beschreiben den Pro-
zess als langwierig und als Ergebnis harter Arbeit.

Die geschilderten Ergebnisse zeigen, dass fiir eine erfolgreiche Bewaltigung nicht nur das Erle-
ben von Sinnhaftigkeit wichtig ist, sondern auch eine aktive Auseinandersetzung mit der Situation
auf der Handlungsebene. Das verdeutlicht die Parallelen der Familienstresstheorie zum Konzept
der Salutogenese (vgl. Kap. 2.4).

2.5.1.4. Copingstrategien

Coping spielt eine wichtige Rolle im Bewéltigungsprozess und damit auch im Familienstressmo-
dell. Wie bereits in Kapitel 2.3 zum Thema Resilienz angedeutet, ist die Definition von Coping in
der Literatur zum Teil uneindeutig. Coping kann als Reaktion und als Strategie verstanden wer-
den. Meist werden unter Coping jedoch die Strategien verstanden, die eine Person zur Stressbe-
waltigung einsetzt. Diese konnen auf der kognitiven, auf der emotionalen und auf der
Handlungsebene stattfinden. Hintergrund dieses Verstandnisses ist das Transaktionale Stressmo-
dell von Lazarus. Demzufolge 16st nicht ein Ereignis selbst Stress aus, sondern dessen Bewertung
(primary appraisal) sowie die Bewertung der eigenen Bewdltigungsressourcen (secondary appraisal).
Wird die Situation als bedrohlich und werden die eigenen Ressourcen als unzureichend erlebt,
entsteht Stress und die Person (oder Familie) setzt Copingstrategien ein, um den Stress zu bewil-
tigen (Carver, Scheier & Weintraub, 1989).

Es werden zahlreiche Copingstrategien unterschieden. Carver et al. (ebd.) haben bei der Kon-
struktion ihrer COPE-Skala die folgenden Dimensionen theoretisch abgeleitet:

o Aktives Coping (Problem aktiv angehen)

« Planen (Strategie tiberlegen)
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« Unterdriickung konkurrierender Aktivititen (Vermeidung von Ablenkung um sich auf die

Problemlosung zu konzentrieren)
o Zuriickhaltung (Warten auf den richtigen Moment zum Handeln)
« Suchen instrumenteller sozialer Unterstiitzung (Rat, Hilfe oder Information erhalten)

o Suchen emotionaler sozialer Unterstiitzung (Verstanden werden, moralische Unterstiitzung

erhalten)
« Positive Neuinterpretation und Wachstum (Versuchen, etwas Gutes in der Situation zu sehen)
o Akzeptanz (Annahme der Realitét)
+ Religiositat (Beten, auf Gottes Hilfe hoffen)
+ Fokussierung auf und Auflern von Emotionen (Gefiihle wahrnehmen und ausdriicken)
« Leugnen (so tun als wire nichts passiert)
« Verhaltensmaiflige Loslosung (Ziel aufgeben, sich nicht weiter engagieren)
+ Mentale Loslosung (tagtraumen, fernsehen)
«  Substanzkonsum (Alkohol- oder Drogengebrauch zur Ablenkung)
+  Humor (lber die Situation lachen)

Wang, Michaels und Day (2011) untersuchten, welche der Strategien bei chinesischen Eltern von
Kindern mit Autismus, geistigen und korperlichen Behinderungen am haufigsten angewendet
werden. Die fiinf beliebtesten Strategien waren Akzeptanz, Aktives Coping, Positive Neuinterpretation
und Wachstum, Unterdriickung konkurrierender Aktivitdten und Planen. Geschlechterunterschiede
zeigten sich nur bei drei Skalen: Miitter verfolgten die Strategien Fokussierung auf und Auflern von
Emotionen und Unterdriickung konkurrierender Aktivititen haufiger als Vater. Viter hingegen waren
deutlich mehr als Miitter zu Substanzkonsum als Copingstrategie geneigt. Die von den Eltern prife-
rierten Copingstrategien variierten auch in Bezug auf die Behinderung: So zeigte sich u. a., dass
Eltern autistischer Kinder seltener die Strategien Leugnen und Verhaltensmiflige Loslosung anwen-
den als die Eltern geistig und koérperlich behinderter Kinder. Im Gegensatz zu den Eltern geistig
behinderter Kinder verfolgten die Eltern autistischer Kinder die Strategien Substanzkonsum selte-

ner und Planen héufiger.

Traditionell werden Copingstrategien in problemorientierte und emotionsorientierte Strate-
gien eingeteilt. Es zeigte sich jedoch in der Praxis, dass die eindeutige Zuordnung nicht sinnvoll
ist, denn in zahlreichen Studien erbrachten Faktorenanalysen mehr Faktoren als die angenomme-
nen (Carver et al., ebd.). Auch diirfen vermeidendes und aktives Coping nicht als Gegenpole
verstanden werden: So fand Al-Yagon (2015), dass Eltern von Kindern mit Lernbehinderung beide
Formen von Coping haufiger anwendeten als Eltern nicht behinderter Kinder. Unabhédngig vom
Vorliegen einer Lernbehinderung wandten Miitter in der Studie mehr aktives Coping an als Viter.

Ein speziell fiir Eltern von chronisch kranken und behinderten Kindern entwickeltes Inventar
ist das Coping Health Inventory for Parents (CHIP; McCubbin, McCubbin, Patterson et al., 1983).
Darin werden 45 verschiedene Strategien von den Eltern danach bewertet, wie hilfreich sie sind.
Die Items werden den drei Subskalen Familie, Unterstiitzung und Medizin zugeordnet:

o Aufrechterhalten der familidren Integration, Kooperation und einer optimistischen Sichtweise
der Situation (z. B. Dinge mit der ganzen Familie zusammen tun, die Partnerbeziehung inten-

sivieren)
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« Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung, Selbstwertgefiihl und psychologischer Stabilitat
(z. B. Essen, Schlafen, Hobbys austiben, tiber Gefiihle sprechen, Freunde einladen)

o Verstehen der medizinischen Situation durch Kommunikation mit anderen Eltern und medi-
zinischem Personal (z. B. mit anderen Eltern sprechen, die in der gleichen Situation sind, die

Situation Freunden und Nachbarn erklaren, um verstanden zu werden)

Xue et al. (2014) fanden bei Eltern von Kindern mit Autismusspektrumsstérungen, dass Strategien
beziiglich der Familie am hilfreichsten erlebt wurden, gefolgt von medizinischem Verstandnis und
Unterstiitzung. Jones und Passey (2004) setzten die drei Copingstile in Familien mit geistig behin-
derten und entwicklungsverzogerten Kindern mit der elterlichen Stressbelastung in Verbindung.
Die Fokussierung auf die Familie ging mit Abstand mit der geringsten Stressbelastung einher,
gefolgt vom Copingstil Unterstiitzung, wihrend die Subskala Medizin nicht signifikant mit der

Stressbelastung korrelierte.

Croot, Grant, Mathers und Cooper (2012) untersuchten mittels qualitativen Interviews die Co-
pingstrategien bei pakistanischen Eltern behinderter Kinder in Grofsbritannien. Sie fanden die
folgenden Strategien: Teilen der Pflege innerhalb der Familie, Annehmen von Unterstiitzung von
Verwandten, Externe Unterstiitzung, proaktives Vorgehen (z. B. medizinische Angebote oder
religiose Brauche), Vermeiden schwieriger Situationen (z. B. Kind nicht mit zu Hochzeit nehmen),
Behinderung umdeuten (z. B. als gottgegeben oder biologisch bedingt statt selbst verschuldet),
innere Uberzeugung (dass man selbst am besten fiir das Kind sorgen kann), Erkennen und Genie-
en des Lohns der Pflege (intensive Beziehung zum Kind), Beibehalten aufserhdusiger Interessen
(z. B. Freunde treffen). Hier zeigen sich auch grole Uberschneidungen zum Thema Bedeutungs-
gebung (2.5.1.3). In der Studie wurde allerdings nicht untersucht, wie hilfreich und funktional die

Strategien sind.

Zur Funktionalitdt einzelner Copingstrategien bestehen generell widerspriichliche Befunde. Car-
ver und Kollegen (1989) sprechen sich daher gegen eine pauschale Einteilung in adaptive und
maladaptive Strategien aus. Die urspriingliche Annahme, dass emotionales Coping weniger funk-
tional ist als problembezogenes, wird mittlerweile nicht mehr aufrechterhalten (Bengel & Lyssen-
ko, 2012). In einer isldndischen Studie zu Stress und Coping bei Eltern chronisch kranker Kinder
zeigte sich beispielsweise, dass emotionales Coping zu einem geringen Stresserleben beitrug,
wohingegen vermeidendes Coping weder positiv noch negativ mit dem Stresserleben zusammen-
hing (Gudmundsdéttir, Gudmundsdéttir & Elklit, 2006).

Abschliefiend ist anzumerken, dass in den meisten Studien Copingstrategien als etwas betrach-
tet werden, das die Familie ,mitbringt”, also als unabhédngige Variablen, die den Bewailtigungs-
prozess steuern. Dabei bleibt jedoch die Dynamik des Resilienzprozesses ungeachtet.
Copingstrategien konnen situationsabhangig variieren, unterschiedliche Konfliktsituationen 16sen
unterschiedliche Gedanken und damit auch unterschiedlich hohe Belastungen aus (Sarimski &
Hoffmann, 1994). AuSerdem eignen sich Eltern im Umgang mit den Erfordernissen der Behinde-

rung auch neue Strategien an, z. B. selbstbewusster, bestimmter aufzutreten (King et al., 2006).

2.5.2. Familidres Bewiltigungshandeln

In der vorliegenden Studie wurde das elterliche Bewéltigungsverhalten in Zusammenhang mit der
geistigen Behinderung eines Kindes untersucht. Die Ubergénge zwischen Bewiltigungsverhalten
und dem im vorausgehenden Abschnitt thematisierten Konzept des Copings sind flieffend und

teilweise werden die Begriffe in der Literatur synonym verwendet. Eine zumindest theoretische
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Unterscheidung kann dahingehend getroffen werden, dass Copingstrategien intrapsychische,
kognitive und emotionale Prozesse einschlieffen, wahrend Bewiltigungverhaltensweisen, wie sie
in der vorliegenden Arbeit konzeptualisiert sind, sich eher auf die soziale Orientierung und die
Handlungsebene beziehen. Zur Untersuchung der Bewaltigungsstrategien von Eltern mit einem
Kind mit geistiger Behinderung wurde der Fragebogen Soziale Orientierungen von Eltern behinderter
Kinder (Krause & Petermann, 1997) verwendet, dessen konzeptueller Hintergrund im folgenden
Abschnitt erldutert wird.

2.5.2.1. Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK)

Der Fragebogen Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK, Krause & Petermann,
1997) bezieht sich auf handlungsbezogene Aspekte und die Orientierung der Eltern am sozialen
und familidren Rahmen. Bewiltigung wird hier vorrangig als soziales Geschehen verstanden,
zumal auch ein Grofiteil behinderungsbedingter Belastungen sozialer Natur sind. Die Belastungen
konnen nicht allein intrapsychisch, sondern nur im sozialen Kontext bewiltigt werden. Oft erfor-
dern sie auch Umgestaltungen sozialer Rollen (ebd.).

Grundlage fiir die Konstruktion des Fragebogens waren einerseits rationale Ableitungen aus
bereits bestehenden Fragebogen und vorhandener Literatur, sowie andererseits eine explorative
Vorstudie, in der Eltern zu ihren Bewiltigungsreaktionen im sozialen Bezug befragt wurden. Der
so generierte Itempool wurde faktorenanalytisch zu Skalen gruppiert. Der endgiiltige Fragebogen
enthalt 58 Items und besteht aus vier Bewaltigungsskalen, einer Stressbelastungsskala und ergan-
zenden Fragen zur Zufriedenheit mit sozialer Unterstiitzung sowie je ein Validierungsitem zu
familidarer Kohésion, Erschopfung, Expressivitdat, Konzentration auf das behinderte Kind sowie
Selbstbeachtung. Unterdurchschnittliche Werte auf einer Bewdéltigungsskala kénnen Hinweise
liefern, dass die entsprechende Strategie von den Eltern wenig beachtet wird, iiberdurchschnittli-
che Werte deuten auf eine hohe Belastung hin. Die Berechnung eines Gesamtwerts ist nicht vorge-
sehen.

Die Stressbelastungsskala enthélt neben der Stressbelastung, die sich auf die Pflege und Interaktion
mit dem behinderten Kind bezieht, auch individuelle Stressfaktoren (Krankheiten, Stress im
Haushalt), familidre Stressoren (Probleme mit Geschwisterkindern, Spannungen in der Partner-
schaft) und soziale Belastungen (Stress durch Familie, Verwandtschaft, Freundeskreis).

Die Bewiltigungsskalen umfassen die folgenden Bereiche:

« Intensivierung der Partnerschaft (EHE) (Streben nach emotionaler Unterstiitzung in der Partner-
schaft, z. B. , Ich lasse mich vom Ehe-/ Partner trosten”)
o Nutzung sozialer Unterstiitzung (NSU) (Suche nach Verstdndnis aufserhalb der Kernfamilie, z. B.

,Ich frage meine Freunde um Rat”)

o  Fokussierung auf das behinderte Kind (FBK) (Tendenz, die eigenen Aktivititen auf das Kind
auszurichten, zu griibeln und sich zu isolieren, z. B. ,Ich zeige mich stédrker als ich mich fiih-
le”)

o Selbstbeachtung/ Selbstverwirklichung (SEL) (Ausmaf, in dem die Eltern auch ihre eigenen Inte-
ressen ernst nehmen, z. B. , Ich nehme mir Zeit fiir mich selbst”)

Es wird deutlich, dass hier durchaus Parallelen zu Coping-Fragebogen wie dem in Kapitel 2.5.1.4
dargestellten Coping Health Inventory for Parents (CHIP) bestehen, der auch als eine der Grundlagen
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zur Fragebogenkonstruktion genannt wird, sowie Uberschneidungen mit den in den Studien zum

Thema Coping gefundenen Bewaltigungsstrategien.

Anhand einer Eichstichprobe von 740 Eltern mit Kindern zwischen dem ersten und 14. Lebens-
jahr (680 Eltern behinderter Kinder, 23 Eltern von Kindern mit Sprachentwicklungsverzégerung,
37 Eltern gesunder Kinder) wurde der Fragebogen normiert und hinsichtlich seiner Giitekriterien
tiberpriift (Krause & Petermann, 1997). Es ergab sich ein Cronbachs Alpha zwischen .73 und .84
fiir die einzelnen Unterskalen. Die vier Bewiltigungsstrategien korrelieren gering, aber signifikant
miteinander: Je stirker die emotionale Anndherung an den Ehepartner (EHE) und je stiarker die
Selbstverwirklichung (SEL), desto geringer die Fokussierung auf das behinderte Kind (FBK). Die
Nutzung sozialer Unterstiitzung (NSU) korreliert mit allen anderen Skalen positiv.

Im Folgenden werden die Bewéltigungsskalen des SOEBEK-Fragebogens néher erldutert.

Intensivierung der Partnerschaft

Die Skala Intensivierung der Partnerschaft bezieht sich auf das Suchen von Unterstiitzung in der
partnerschaftlichen Beziehung und die emotionale Hinwendung zur Partnerin/ zum Partner. Sie
ist operationalisiert durch folgende Items: ,Ich lasse mich vom Ehe-/Partner trésten”, ,Ich nehme
mir Zeit fiir meinen Ehe-/Partner”, ,Wenn ich nicht mehr weiter weif, bitte ich meinen Ehe-
/Partner um seine Hilfe”, ,In schwierigen Situationen finde ich gemeinsame Lésungen mit mei-
nem Ehe-/Partner”, ,Ich spreche mit meinem Ehe-/Partner tiber meine Gefiihle”, ,Ich geniefie das

Zusammensein mit meinem Ehe-/Partner”.

Das Validierungsitem zur Skala bezieht sich nicht explizit auf die Partnerschaft, sondern all-
gemein auf familidre Kohdsion (,,Das Wichtigste tiberhaupt ist mir der familidre Zusammenbhalt®).
In der Normstichprobe fand sich eine Korrelation von r = .41 zwischen EHE-Skala und Kohésion-
sitem (E-KO). Die negativen Zusammenhéange der Intensivierung der Partnerschaft mit der Stress-
belastung fallen eher gering aus und waren in der Normstichprobe nicht signifikant. Bei den
Miittern ergab sich ein signifikanter negativer Zusammenhang mit dem Einzelitem zur Erschop-
fung (Krause & Petermann, 1997).

Nutzung sozialer Unterstiitzung

Eine aktive Suche nach sozialer Unterstiitzung wurde bereits friih als eine effektive Bewailtigungs-
strategie gesehen (Rogner & Wessels, 1994). Bei Miittern geistig behinderter Kinder wurden posi-
tive Korrelationen von sozialer Unterstiitzung mit personlicher Zufriedenheit sowie emotionalem
Angenommen- und Verstandensein gefunden (Schatz, 1987). Die Untersuchung unterschiedlicher
Aspekte sozialer Unterstiitzung fiihrte jedoch zu widerspriichlichen Ergebnissen (vgl. Abschnitt
zu Sozialer Unterstiitzung als Schutzfaktor in Kap. 2.3.2).

In der SOEBEK-Skala beinhaltet NSU eher den Handlungsaspekt der Suche nach sozialer Un-
terstiitzung, sowohl auflerfamilidr als auch in der Partnerbeziehung. Folgende Items werden der
Skala zugeordnet: ,Ich frage meine Freunde um Rat”, ,Ich suche den Kontakt zu anderen Eltern
behinderter Kinder”, ,Ich spreche mich dartiber aus, was die Behinderung meines Kindes bei mir
auslost”, ,Ich suche das Verstandnis meiner Eltern/ Verwandten fiir meine Probleme”, ,Ich suche
bei meinen Freunden Trost”, , Ich spreche meine Ohnmachts-/ Hilflosigkeitsgefiihle an”.

Die Korrelation mit dem Validierungsitem zur Zufriedenheit mit erhaltener sozialer Unterstiit-
zung (E-NS) fiel mit r = .14 in der Validierungsstichprobe gering aus (Krause & Petermann, 1997).
Die Autoren fithren dies darauf zurtick, dass die Skala NSU die Haufigkeit der Nutzung, das
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Validierungsitem hingegen eher die Zufriedenheit beinhaltet (,Ich bin sehr zufrieden mit der
Unterstiitzung, die ich von anderen Menschen erhalte”). Die Skala korreliert positiv mit elterlicher
Erschopfung, bei Vitern starker als bei Miittern (r = .27 bzw. .12). Bei den Vitern korreliert die
Skala zudem signifikant mit der Stressbelastungsskala (r = .36), bei Miittern nicht. Positive korrela-
tive Zusammenhénge miissen nicht bedeuten, dass die Suche nach sozialer Unterstiitzung dys-
funktional ist, sondern kénnen auch dahingehend interpretiert werden, dass Personen, die mehr

Stress und Erschopfung erleben, auch mehr Unterstiitzung suchen (Krause & Petermann, 1997).

Fokussierung auf das behinderte Kind

Eine Fokussierung auf das behinderte Kind bedeutet, dass sich die Familie um das Kind organi-
siert und dieses zum Zentrum von Aufmerksamkeit und Aktivitat wird. Dysfunktionale Aspekte
einer solchen Haltung konnen in einer Uberforderung der Eltern bestehen, wenn diese ihr eigenes
Leben vernachlassigen (vgl. auch Kap. 2.5.1.3 zur Bedeutungsgebung). Im FBK-Faktor des Frage-
bogens spiegelt sich auch eine gewisse Tendenz zur sozialen Isolation und zur Griibelei. Folgende
Items werden der Skala zugeordnet: ,Ich suche Informationen, wie ich unser behindertes Kind
noch besser férdern kann”, ,Ich griible dariiber nach, ob ich mit unserem behinderten Kind richtig
umgehe”, ,Ich zeige mich stérker, als ich mich fiihle”, ,,Die Sorge fiir mein behindertes Kind ist
mir zur Zeit das Wichtigste”, ,,Die Probleme unseres behinderten Kindes lassen mich innerlich
nicht zur Ruhe kommen”, , Meine Traurigkeit tiber die Behinderung mache ich mit mir allein ab”.

Mit dem Validierungsitem E-FB (,Ich bin nur fiir unser behindertes Kind da”) korrelierte die
Skala in der Normstichprobe zu r = .41. Mit der Erschopfung zeigen sich bei beiden Eltern positive
Zusammenhinge (r = .57 bei Miittern und r = .42 bei Vitern), d. h. je stdrker Eltern sich auf ihr
Kind fokussieren, desto erschopfter fiihlen sie sich, oder umgekehrt, je erschopfter sie sind, desto
mehr verleitet sie das zum Griibeln und zur Suche nach weiteren Informationen. Ahnlich verhalt
es sich mit der Stressbelastungsskala, wobei der Zusammenhang hier nur bei den Miittern signifi-
kant wurde (r = .59), nicht bei den Vitern (r = .28).

Selbstbeachtung und Selbstverwirklichung

Der Faktor Selbstbeachtung und Selbstverwirklichung (SEL) beinhaltet den Aspekt der Autonomie,
das Schaffen eines sozialen Ausgleichs und das Ernstnehmen personlicher Interessen im Sinne
eines Kompensations- und Copingfaktors. Die Berticksichtigung eigener Bediirfnisse ging in einer
Studie bei Miittern epilepsiekranker Kinder mit einer htheren familienbezogenen Lebensqualitit
einher (Troster, 2005). Im SOEBEK-Fragebogen wird die Skala SEL durch folgende Items operatio-
nalisiert: , Ich sorge dafiir, dass ich in der Familie unabhingiger werde”, ,Ich gehe meinen persoén-
lichen Hobbys nach”, ,Ich gehe mit meinem Ehe-/Partner aus”, ,Ich nehme mir Zeit, meine
Freundschaften zu pflegen”, , Ich nehme mir Zeit fiir mich selbst”.

Die Selbstbeachtung korreliert zu r = .57 mit dem zugehoérigen Validierungsitem E-SE (,, Trotz
allem ist es mir wichtig, mich und meine Bediirfnisse zu verwirklichen”). Bei den Miittern beste-
hen signifikante negative Korrelationen mit der Erschépfung und der Stressbelastung (r = -.37
bzw. -.35), bei den Vitern nur mit der Erschopfung (r = .21). Dies spricht dafiir, dass es Eltern
entlastet, wenn sie eigene Bediirfnisse wichtig nehmen, kann aber auch umgekehrt bedeuten, dass
Eltern bei hohem Stress schlichtweg weniger Raum bleibt, Hobbys und Sozialkontakten nachzu-
gehen.
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2.5.2.2. Einfliisse auf die Bewiltigungsstrategien

Bewiltigung wird im SOEBEK-Fragebogen als Verhalten in einem Prozess konzeptualisiert, nicht
als stabiles Personlichkeitsmerkmal (Krause & Petermann, 1997). Das heifst, dass die von einer
Familie angewendeten Bewiltigungsverhaltensweisen von Merkmalen der Situation, der sozialen
Rolle und der Behinderung beeinflusst werden kénnen. Im Folgenden werden einige Einflussfak-
toren erlautert.

Einfluss des Geschlechts

In bisherigen Studien zeigten sich meist Geschlechtsunterschiede beziiglich der Skalen. So neigten
die Miitter der Normstichprobe mehr zur Fokussierung auf das Kind und auf die Selbstbeachtung
und nutzen mehr soziale Unterstiitzung als Véter. Beziiglich der Intensivierung der Partnerschaft
zeigte sich kein signifikanter Unterschied (Krause & Petermann, 1997). Auch Wiedebusch und
Seelhorst (2014) fanden, dass Miitter entwicklungsverzogerter Kinder mehr zur Nutzung sozialer
Unterstiitzung tendieren als Viter. Der augenscheinlich hchere Skalenwert der Miitter in der
Fokussierung auf das behinderte Kind unterschied sich hier nicht signifikant von dem der Viter,
was auch der vergleichsweise kleinen Stichprobe geschuldet sein kann. Auch sonst fanden sich
hier keine signifikanten Unterschiede.

Einfluss des Lebensalters und der Berufstitigkeit der Eltern

Das Alter der Eltern scheint kaum Einfluss auf die angewendeten Bewdltigungsstrategien zu
haben. Es fand sich nur, dass Eltern tiiber 40 Jahren etwas weniger zur Intensivierung der Partner-
schaft neigen als andere Altersgruppen. Die Nutzung sozialer Unterstiitzung wird von Méannern
tiber 40 etwas héufiger betont (Krause & Petermann, 1997).

Miitter, die berufstitig sind, fokussieren mehr auf sich selbst und auf die Nutzung sozialer Un-
terstiitzung. Keine Unterschiede zeigten sich in den anderen Skalen. Wegen der geringen Anzahl
von nicht berufstatigen Vatern kann hier keine Aussage getroffen werden (ebd.).

Einfluss von Merkmalen des Kindes

Das Alter des Kindes scheint keinen Einfluss auf die Bewaltigungsstrategien zu haben (Krause &
Petermann, 1997; Klitzing, 2013). Beziiglich der Art der Behinderung zeigte sich bei Krause und
Petermann (1997), dass Miitter von Kindern mit autistischen Symptomen oder Epilepsie mehr auf
das Kind fokussieren als Miitter von Kindern mit Down-Syndrom. Aufierdem nutzten Miitter
autistischer Kinder mehr soziale Unterstiitzung als die Miitter von Kindern mit Sprachentwick-
lungsverzégerung. Miitter und Viter von Kindern mit Down-Syndrom tendierten hingegen mehr
zur Intensivierung der Partnerschaft als die Eltern von Kindern mit anderen Behinderungen. Je
mehr Verhaltensauffalligkeiten das Kind hatte, desto weniger Selbstbeachtung und desto mehr
Fokussierung auf das Kind strebten beide Elternteile an. Miitter tendierten zudem zu einer gerin-
geren Intensivierung der Partnerschaft, je mehr Verhaltensauffilligkeiten das Kind aufwies.

In einer Gsterreichischen Studie wurde bei Miittern von Kindern mit geistiger Behinderung ein
Zusammenhang mit der Bewiltigungsstrategie Intensivierung der Partnerschaft gefunden, nicht
jedoch mit den anderen Skalen. Im Gegensatz zur Studie von Krause und Petermann ging ein
hoheres Ausmafi der Verhaltensauffélligkeiten des Kindes mit mehr Selbstbeachtung einher (Klit-
zing, 2013).
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2.5.2.3. Funktionalitét der Strategien

Zur Funktionalitdt der Bewiltigungsstrategien besteht ein heterogenes Bild. Hohe Werte bei EHE
und SEL gehen tendenziell mit einer geringen, hohe Werte bei FBK und NSU mit einer hohen
Stressbelastung einher (Krause & Petermann, 1997). Andere Befunde (Aschenbrenner, 2008; Doege
et al., 2001a) zeigten jedoch, dass eine geringe Stressbelastung bei Miittern nur durch eine geringe
Fokussierung auf das behinderte Kind vorhergesagt wurde und bei Vitern durch eine geringe
Fokussierung auf das behinderte Kind, eine geringe Nutzung sozialer Unterstiitzung und eine
geringe Intensivierung der Partnerschaft.

Insgesamt sind die Korrelationen der Bewiltigungsskalen mit der Stressbelastung nicht beson-
ders hoch und lassen keine eindeutigen Schliisse auf deren Funktionalitit zu. Jede Bewaltigungs-
strategie kann positive und negative Aspekte beinhalten. Daher bietet es sich an, nicht die
einzelnen Auspragungen/ Subskalenwerte der Bewaltigungsskalen fiir sich genommen, sondern
deren Muster zu betrachten. Diese Herangehensweise erlaubt einen differenzierteren Blick auf die
Funktionalitat der Bewailtigungsstrategien, da nun nicht mehr die einzelnen Strategien per se im
Fokus stehen, sondern deren Kombination und ggf. gegenseitiger Ausgleich oder wechselseitige
Potenzierung. Positive und negative Aspekte der jeweiligen Bewaltigungsmuster, die sich bei der
Betrachtung der einzelnen Korrelationen mit Familienfunktionalitits- oder Stressmafien inter- und
intraindividuell mitteln kénnen, werden sichtbar, wenn man die Zusammenhénge eines Bewalti-
gungsmusters mit dem jeweiligen Kriterium untersucht.

So kann beispielsweise die Nutzung sozialer Unterstiitzung, wie bereits angedeutet, ein
Schutzfaktor aber auch Ausdruck einer Uberforderung sein. Vermutlich hiangt es von den weite-
ren situationalen Bedingungen und auch von der subjektiven Bewertung der Eltern ab, wie funk-
tional ein Anstreben dieser Bewaltigungsstrategie ist.

Die Intensivierung der Partnerbeziehung und familidre Kohédsion als Ressource zur familidren
Stressbewiltigung wird in der Literatur immer wieder genannt. Es ist jedoch vorstellbar, dass in
Familien, die zu sehr darauf fokussieren, zu wenig Raum fiir Autonomiebestrebungen der einzel-
nen Mitglieder bleibt. Ist die Intensivierung der Partnerbeziehung hingegen nicht méglich, z. B.
bei Alleinerziehenden oder weil der vorhandene Partner die Wiinsche nach gemeinsamer Prob-
leml6sung nicht erfiillt, konnte dies zwar ein Vulnerabilitdtsfaktor sein, aber abhéngig davon, wie
wichtig dem entsprechenden Elternteil selbst die Kohdsion tiberhaupt ist. Hier konnte also auch
der Grad der Ubereinstimmung oder Ahnlichkeit zwischen den beiden Elternteilen eine Rolle
spielen.

Eine hohe Fokussierung auf das behinderte Kind beinhaltet einerseits den positiven Aspekt,
sich mit der Behinderung auseinanderzusetzen und relevante Informationen zu suchen. Anderer-
seits besteht die Gefahr, sich psychisch allein auf das Kind auszurichten und innerlich zurtickzu-
ziehen. Wenn jedoch ein Elternteil genauso stark auf sich selbst oder die Partnerschaft fokussiert,
bzw. soziale Unterstiitzung nutzt, konnte dies den potentiellen Nachteil dieser Bewéltigungsstra-

tegie ausgleichen und deren positive Auswirkungen starker zum Tragen kommen.

Beztiglich der Selbstbeachtung ist denkbar, dass diejenigen Eltern, die ausreichende Ressour-
cen zur Verfligung haben, profitieren in dem Sinne, sich Raum und Zeit fiir die eigenen Bedtirfnis-
se zu nehmen. Bei Eltern, die in ihrem Umfeld wenig Unterstiitzung haben und viel
Verantwortung alleine tragen miissen, oder Eltern, die allein diese Strategie verfolgen, konnte
hingegen ein starkes Autonomiebestreben mit Uberforderung einhergehen, weil die Lebensbedin-
gungen seine Erfiillung nicht zulassen.

54



Stress und Bewaltigungsprozesse in Familien

Um diese Uberlegungen zu priifen, wurden daher in der vorliegenden Studie auf Grundlage des
Bewiltigungsverhaltens mittels Clusteranalysen typische Bewaltigungsmuster identifiziert und

miteinander verglichen, und die Ergebnisse mittels qualitativer Interviews vertieft.

Die folgenden Kapitel 3, 4 und 5 beinhalten den empirischen Teil der Arbeit. Die durchgefiihr-
te Studie besteht aus mehreren Teilen und kombiniert quantitative und qualitative Auswertungen.
Der erste Studienteil (Kapitel 3) hatte zum Ziel, Zusammenhénge der mittels der Sozialen Orientie-
rungen von Eltern behinderter Kinder erhobenen Bewdéltigungsverhaltensweisen zu priifen und
deren Zusammenspiel clusteranalytisch zu analysieren. Teil zwei (Kapitel 4) beinhaltete eine
explorative qualitative Befragung von fiir die Bewéltigungsmuster ,,prototypischen” Familien und
der dritte Teil (Kapitel 5) eine Expertenbefragung zum moglichen Beratungsbedarf von Eltern mit
den jeweiligen Bewéltigungsmustern.

Einer Beschreibung der Methoden (Ziele, Hypothesen, Untersuchungsablauf, Stichprobenbe-
schreibung, Untersuchungsinstrumente und Auswertungsmethoden) schliefst sich jeweils die
Darstellung der Ergebnisse sowie deren Diskussion an. Eine zusammenfassende Diskussion findet
sich in Kapitel 6, das Fazit in Kapitel 7.

Insgesamt soll die Arbeit dazu beitragen, die Situation betroffener Familien und den Erfah-
rungsaustausch untereinander zu erleichtern, sodass auch andere Eltern, die in einer entsprechen-
den Situation sind, profitieren kénnen. Zudem sollen die Ergebnisse Anhaltspunkte dafiir geben,
welche differentiellen Beratungsbedarfe Familien in Abhéngigkeit von ihren Bewailtigungsstrate-
gien aufweisen.
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3. Studie eins: Analyse elterlicher Bewiltigungsmuster

Der erste Untersuchungsabschnitt beinhaltete die Analyse elterlichen Bewaltigungsverhaltens auf
einer quantitativen Ebene. Dazu wurden die Zusammenhinge der Sozialen Orientierungen von
Eltern behinderter Kinder und ihre Beziehungen mit der Stressbelastung untersucht sowie mittels
Clusteranalysen gepriift, welche Bewiltigungsmuster sich zeigen und was die Familien kenn-

zeichnet, die ein bestimmtes Bewiltigungsmuster aufweisen.

3.1. Methode

Im Folgenden wird das methodische Vorgehen des ersten Studienteils erlautert.

3.1.1. Ziele und Fragestellung

Im Sinne einer ressourcenorientierten Perspektive auf die Familien von Kindern mit geistiger
Behinderung ist es von Interesse, was zu einem gelingenden Bewaltigungsprozess beitragt und
was die Familien kennzeichnet, die gut zurechtkommen. Wie bereits in Kapitel 2.5.2.3 erlautert,
konnte die Funktionalitit der Bewéltigungsverhaltensweisen, die mittels der Sozialen Orientierun-
gen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK) erhoben werden konnen, bislang nicht eindeutig geklart
werden. Der Fragebogen wurde bereits vielfach verwendet, aber letztlich erst wenige Studien und
Ergebnisse dazu veroffentlicht. Die Analyse der Bewailtigungsverhaltensweisen in ihrem Zusam-
menspiel hatte zum Ziel, eine differenziertere Betrachtung funktionaler und dysfunktionaler
Aspekte zu ermoglichen, die sich bei einer getrennten Betrachtung der Strategien moglicherweise
ausmitteln wiirden.

In einem ersten Schritt wurde daher gepriift, ob die Zusammenhénge der Bewiltigungsverhal-
tensweisen untereinander sowie mit der Stressbelastung, wie sie sich in den Untersuchungen der
Fragebogenautoren Krause und Petermann (1997) zeigten, repliziert werden kénnen. Nachfolgend
wurde clusteranalytisch untersucht, welche Muster sich hinsichtlich des Bewaltigungsverhaltens
von Eltern geistig behinderter Kinder zeigen und was diese hinsichtlich der Stressbelastung, Fami-
lienfunktionen, Familienkohdrenzgefiihl, Merkmalen der Behinderung und soziodemographischer
Variablen von Eltern und Kindern auszeichnet. Fiir jedes ,Bewéltigungsmuster” wurde ein Steck-
brief erstellt, der relevante Charakteristika der Familien zusammenfasst. Diese Charakteristika
werden jedoch weniger als tiberdauernde Eigenschaften der Familie im Sinne von ,Typen” ver-
standen, sondern als Momentaufnahme, die abhéngig ist von der aktuellen Lebenssituation der

Familie und von der Phase ihres individuellen Bewaltigungsprozesses.

3.1.2. Hypothesen

Die Hypothesen zum Zusammenhang der Bewiéltigungsverhaltensweisen leiten sich vor allem aus
bisherigen Befunden ab, die in den Abschnitten 2.5.2.1 und 2.5.2.3 geschildert wurden.
Intensivierung der Partnerschaft

1. Es bestehen positive Zusammenhange mit der Nutzung sozialer Unterstiitzung und mit der
Selbstbeachtung.

2. Es bestehen negative Zusammenhénge mit der Fokussierung auf das behinderte Kind sowie mit
der Stressbelastung und Erschopfung.
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Nutzung sozialer Unterstiitzung

3. Es bestehen positive Zusammenhidnge mit der Intensivierung der Partnerschaft, mit der
Selbstbeachtung, mit der Fokussierung auf das behinderte Kind und mit der Stressbelastung
und Erschopfung.

Fokussierung auf das behinderte Kind

4. Es bestehen positive Zusammenhénge mit der Nutzung sozialer Unterstiitzung sowie mit der
Stressbelastung und Erschopfung.

5. Es bestehen negative Zusammenhénge mit der Intensivierung der Partnerschaft und mit der
Selbstbeachtung.

Selbstbeachtung und Selbstverwirklichung

6. Es bestehen positive Zusammenhénge mit der Intensivierung der Partnerschaft und mit der
Nutzung sozialer Unterstiitzung.

7. Es bestehen negative Zusammenhéange mit der Fokussierung auf das behinderte Kind sowie mit
der Stressbelastung und Erschopfung.

Zusammenspiel der Bewiltigungsverhaltensweisen

8. Es lassen sich mittels Clusteranalysen Bewéltigungsmuster finden, welche die Familien nicht
nur beziiglich des Bewiltigungsverhaltens differenzieren, sondern auch beziiglich Stressbelas-
tung, Familienkohédrenzgefiihl, Familienfunktionen, Merkmalen der Behinderung, Kompeten-
zen des Kindes sowie soziodemographischen Merkmalen der Familie.

3.1.3. Untersuchungsablauf

Die Studie wurde vom Institut fiir Psychosomatische Kooperationsforschung und Familienthera-
pie Heidelberg in Kooperation mit der Padagogischen Hochschule Heidelberg durchgefiihrt. Das
Ziel seitens der Piadagogischen Hochschule war die teststatistische Uberpriifung und Normierung
einer tiberarbeiteten Version des Heidelberger Kompetenzinventars (HKI). Dabei handelt es sich um
ein Instrument zur Beurteilung der praktischen, kognitiven und sozialen Kompetenzen von Kin-
dern und Jugendlichen mit geistiger Behinderung (Holtz & Nassal, 2006, 2010). Es soll den Be-
zugspersonen, (z. B. Lehrer/innen) helfen, die Fahigkeiten und Forderbedarfe des Kindes oder
Jugendlichen einzuordnen (vgl. auch 3.1.5.5). Anhand von bundesweiten Schulverzeichnissen
wurden in jedem deutschen Bundesland per Zufallsziehung 50 % der dortigen Forderschulen mit
Schwerpunkt geistige Entwicklung1 ausgewdhlt. Die Rektor/inn/en dieser Schulen wurden gebe-
ten, anhand der alphabetisch geordneten Gesamtschiilerliste jede/n 10. Schiiler/in auszuwéhlen.
Fiir die so ausgewdhlten Schiiler/innen bearbeiteten die jeweiligen Klassenlehrer/innen das HKI
(vgl. Rektorenanschreiben, Anhang A). Pro Schiiler/ in wurde somit ein Fragebogen als Fremdein-
schatzung ausgefiillt. Zu den ausfiillenden Lehrer/innen selbst wurden keine Daten erhoben, da
diese nicht Gegenstand der Untersuchung waren. Es ist moglich, dass (abhédngig von der Vertei-
lung der , gezogenen” Schiiler/innen auf die einzelnen Klassen) manche Lehrer/innen fiir mehre-
re ihrer Schiiler/innen das HKI bearbeiten mussten.

! Die Bezeichnung der Schulen ist bundesweit nicht einheitlich geregelt. So heiflen die Schulen z. B. auch ,Férder-
schulen fiir Kinder mit geistiger Behinderung” oder ,Schulen fiir geistig Behinderte”; vgl. auch Begriffsdiskussion
in2.14.
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Fiir die Elternbefragung, die seitens des Instituts fiir Psychosomatische Kooperationsforschung
und Familientherapie durchgefiihrt wurde, wurden Kontakte der geschilderten , HKI-Stichprobe”
genutzt. So konnten die Eltern ohne grofien Mehraufwand erreicht werden. Die Elternbefragung
wurde in neun Bundeslandern durchgefiihrt (Baden-Wiirttemberg, Bayern, Bremen, Hamburg,
Mecklenburg-Vorpommern, Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen, Sachsen-Anhalt, Sachsen und
Schleswig-Holstein). Dort wurde die Halfte der Schulen der HKI-Stichprobe, also insgesamt ein
Viertel aller Férderschulen mit Schwerpunkt geistige Entwicklung, ausgewahlt. In diesen Schulen
sollten die Eltern derjenigen Schiiler/innen, fiir die auch das HKI ausgefiillt wurde, die Fragebo-
gen bearbeiten. Die Eltern erhielten schriftliche Informationen zur Studie (Anhang B), eine Einver-
standniserklarung (Anhang C) und die auszufiillenden Fragebogen und gaben die ausgefiillten
Unterlagen in einem verschlossenen Umschlag an die Schule zuriick. Die Schule schickte die
Bogen dann gesammelt an das Institut fiir Psychosomatische Kooperationsforschung und Famili-
entherapie. Durch die einheitliche Codierung von HKI und Elternfragebdgen konnten die jeweili-
gen Daten pro Schiiler/in einander zugeordnet werden und die Anonymitidt der Familien blieb
gewdhrleistet.

Der Versand der Fragebogen erfolgte von Januar bis April 2007. Fiir die Elternbefragung wur-
den insgesamt 1591 Fragebogensets an 138 Schulen verschickt. Einige Wochen nach dem Versand
der Fragebogenpakete erfolgte ein Anruf bei denjenigen Schulen, seitens derer noch kein Riicklauf

eingegangen war, um eventuelle Fragen zu kldren und an die Studie zu erinnern.

3.1.4. Stichprobenbeschreibung

Da die Fragebogenpakete initiativ verschickt wurden, war mit einer erhchten Ausfallquote im
Vergleich zu solchen Untersuchungen zu rechnen, bei denen Familien persénlich angesprochen
werden. Einige der angeschriebenen Rektor/inn/en lehnten aufgrund einer hohen Auslastung des
Lehrpersonals die Teilnahme an der Untersuchung und damit die Weitergabe von Fragebogen an
die Eltern ab. Andere Rektor/inn/en meldeten zuriick, dass ein beachtlicher Anteil von Eltern
selbst kognitiv eingeschrankt und daher nicht in der Lage sei, langere Fragebogen zu bearbeiten.
Zudem ist bekannt, dass Kinder mit Migrationshintergrund an Forderschulen tiberreprasentiert
sind. Deren Eltern haben zum Teil keine ausreichenden Deutschkenntnisse um den Fragebogen

auszufillen.

Die mangelnde Teilnahme seitens ganzer Schulen diirfte keine Auswirkungen auf die Repra-
sentativitat der Stichprobe gehabt haben, durchaus jedoch die geschilderten Aspekte der Nicht-
Teilnahme seitens der Eltern. Vermutlich haben die Studienteilnehmer/innen hohere kognitive
Fahigkeiten, hohere Bildungsabschliisse und weniger Migrationshintergriinde als der Durch-
schnitt der Eltern, deren Kind eine Forderschule fiir geistige Behinderung besucht. Zudem ist zu
vermuten, dass insgesamt eher interessierte Eltern mit mafligen Belastungen die Zeit und Motiva-
tion fiir die Teilnahme aufbringen konnten, sodass hinsichtlich Belastungs- und Resilienzfaktoren

eine weitere Verzerrung der Stichprobe zustande gekommen sein kénnte.

Die Daten aus 325 Familien waren letztlich fiir die vorliegende Fragestellung auswertbar. Da-
runter waren Fragebogen von 321 Miittern und 272 Vitern. Fiir 265 Kinder wurde von zwei Eltern
der Fragebogen bearbeitet (entweder die leiblichen, Adoptiv- oder Pflegeeltern, oder ein leibliches
Elternteil mit neue/r Partner/in), bei 53 Kindern nahm nur die Mutter teil und bei 4 Kindern
nahm nur der Vater teil. Die Gesamtzahl der fiir die Fragestellung auswertbaren Datensitze ent-
spricht einem Riicklauf von 20,4 % der angeschriebenen Familien. Sowohl die Rekrutierungsme-
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thode (initiatives Verschicken von Fragebogen; Zustimmung und Mitarbeit von Rektor/inn/en
und Eltern erforderlich; relativ grofies Fragebogenpaket) als auch die oben genannten Aspekte zu
Migrationshintergriinden und teils eigenen geistigen Behinderungen seitens der Eltern kénnten
die Riicklaufquote gesenkt haben. Auch blieb bei der Zahl verschickter Fragebogen unberticksich-
tigt, dass die aktuellen Schiilerzahlen mancher Schulen nicht bekannt waren und die schdtzungs-
weise benétigte Anzahl im Zweifel aufgerundet wurde, um nicht zu wenige Bogen zu verschicken.

So wurden zum Teil von vornherein zu viele Fragebogensets verschickt.

Die Kinder (200 Jungen, 124 Méadchen, 1 Kind ohne Geschlechtsangabe) waren durchschnitt-
lich 12,8 Jahre alt (SD = 3,9 Jahre). 68,3 % hatten eine Pflegestufe (siehe Tabelle 2). Die meisten
Eltern leisteten den Pflegeaufwand selbst, nur ein Viertel nahm Kurzzeitpflege in Anspruch, noch
weniger Eltern hatten weitere pflegerische Unterstiitzung, sei es durch Fachpersonal oder aus dem
sozialen Umfeld.

Bei der Untersuchung wurde eine operationale Definition von geistiger Behinderung zugrunde
gelegt. In der Regel liegt nicht bei allen Schiiler/inne/n, die Férderschulen mit Schwerpunkt
geistige Behinderung besuchen, eine entsprechende Diagnose vor. Es ist bekannt, dass an entspre-
chenden Schulen auch Kinder aufgenommen werden, die wegen ihrer Verhaltensauffilligkeiten
nicht mehr an Regelschulen geduldet werden. Die Diagnosen der Kinder wurden mittels einer
offenen Frage an die Eltern erhoben, die sich im Nachhinein leider als etwas missverstandlich
herausstellte, da nicht alle Eltern die Art der geistigen Behinderung nannten und stattdessen
andere oder zusitzliche Diagnosen wie ADHS oder korperliche Krankheiten angaben, die vermut-
lich nicht den Grund fiir die Beschulung an einer Foérderschule fiir Kinder mit geistiger Behinde-
rung darstellten. Beziiglich der Schwere der geistigen Behinderung liegen Angaben der Eltern und
aus der Lehrerbefragung vor, die sich insgesamt weitestgehend entsprechen mit einer Mehrheit
mittelschwerer Behinderungen. Fast drei Viertel der Behinderungen wurden von den Eltern als fiir
Fremde sichtbar eingeschitzt, sei es aufgrund des Aussehens oder Verhaltens des Kindes. Der
hohe Pflegeaufwand und die vielfache Sichtbarkeit der Behinderung lassen vermuten, dass die
Teilhabe am sozialen Alltag insgesamt fiir viele Eltern von Einschrankungen betroffen ist, selbst
wenn ,ressourcenreiche” Eltern in der Stichprobe tiberreprasentiert sein sollten.

Tabelle 2: Stichprobenbeschreibung Studie 1: Merkmale der Kinder mit Behinderung, Diagnosen und Pflegebedarfe

Angaben zum Kind (N = 325) Haufigkeit Prozent
Alter

M = 12.8 Jahre. SD = 3.9 Jahre

Geschlecht

Madchen 124 38.2
Junge 200 61.5
keine Angabe 1 0.3
Staatsangehorigkeit

deutsch 306 94.2
deutsch + andere 6 1.8
andere 9 2.8
keine Angabe 4 1.2
Pflegestufe”

Keine 100 30.8
Pflegestufe 109 33.5
Pflegestufe II 77 23.7
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Pflegestufe III 36 11.1
keine Angabe 3 0.9
Grund. warum keine Pflegestufe vorhanden

Antrag abgelehnt 32 32.0
Antrag noch in Bearbeitung 6 6.0
kein Antrag gestellt 62 62.0
Zusatzpflegestufe

ja 35 10.8
nein 287 88.3
keine Angabe 3 0.9
Inanspruchnahme von Kurzzeitpflege

ja 70 21.5
nein 250 76.9
keine Angabe 5 1.5
Sonstige Unterstiitzung bei der Pflege

ja 52 16.0
nein 268 82.5
keine Angabe 5 1.5
Hauptdiagnose™ (Angabe der Eltern)

geistige Behinderung 172 52.9
Teilleistungsstérung 65 20.0
Autismus 19 5.8
Epilepsie 16 4.9
AD(H)S 5 1.5
nur korperliche Diagnose genannt 15 4.6
keine Diagnose angegeben 33 10.2
Schwere der Behinderung (Angabe der Eltern)

leichte geistige Behinderung 96 29.5
mittelschwere geistige Behinderung 152 46.8
schwere geistige Behinderung 62 19.1
keine Angabe 15 4.6
Schwere der Behinderung (Angabe der Lehrerin/ des Lehrers)

leichte geistige Behinderung 79 24.3
mittelschwere geistige Behinderung 137 42.2
schwere geistige Behinderung 52 16.0
keine Angabe/ Lehrerfragebogen nicht vorhanden 57 17.5
Sichtbarkeit der Behinderung nach aufRen (Angabe der Eltern)

ja 240 73.8
nein 78 24.0
keine Angabe 7 2.2

* Die Eingruppierung in Pflegestufen erfolgt durch Gutachter des Medizinischen Dienstes der Krankenkassen (i.d.R.
Facharzte), die alle zwei Jahre per Hausbesuch den Grad der Einschrankungen des behinderten Kindes und den konkre-
ten Hilfebedarf erfassen. Die Einstufung wird mittels eines Manuals vorgenommen (Medizinischer Dienst des Spitzen-
verbandes Bund der Krankenkassen (MDS) e.V., 2013) und bezieht sich nicht primir auf Diagnosen oder
Krankheitsbilder, sondern auf das Ausmafd an funktionellen Einschrankungen (Hohmeier & Veldkamp, 2004). Bei
Kindern wird anhand einer Tabelle der Betreuungsaufwand abgezogen, der fiir ein gleichaltriges gesundes Kind zu
leisten wére. Der téagliche Betreuungsmehraufwand betrégt fiir Pflegestufe 1 > 0,45h, fiir Pflegestufe II > 2h und fiir
Pflegestufe III > 4h (MDS, 2013).

™ Die Auskunft der Eltern muss nicht der Diagnose eines Arztes entsprechen. Da die Frage offen gestellt war, wurde sie
moglicherweise von manchen Eltern nicht in Bezug auf die geistige Behinderung, sondern in Bezug auf weitere Diagno-
sen beantwortet. Andere Eltern gaben keine Diagnose, sondern einzelne Symptome an, wie z. B. ,Herzfehler oder
,Konzentrationsschwache“.
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Tabelle 3 zeigt die deskriptive Beschreibung der Familien, die an der Studie teilgenommen haben.
Getrennten Eltern blieb es selbst tiberlassen, ob ein neuer im Haushalt lebender Partner oder das
getrennt lebende leibliche Elternteil des Kindes an der Studie teilnahm. Die vielfaltigen Familien-
konstellationen, in der Kinder leben, wurden so auch in der Studienteilnahme sichtbar: 78,1 % der
Kinder lebten bei beiden leiblichen Eltern oder bei verheirateten Pflege- oder Adoptiveltern. Bei
69,8 % dieser Kinder nahmen die Eltern auch beide an der Studie teil, bei 8,3 % nur ein Elternteil,
z. B. wegen einer beruflichen Auslandstatigkeit des Vaters oder mangelndem Interesse. 12,5 % der
Eltern waren allein erziehend, bei 9,2 % von ihnen nahm auch nur ein Elternteil an der Studie teil,
wiéhrend bei 3,3 % das getrennt lebende Elternteil trotz Trennung zur Teilnahme zu gewinnen
war. Fiir 9,2 % der Kinder fiillte ein leibliches Elternteil und dessen neue/r Partner/in die Frage-

bogen aus.

Mit einem Anteil von 80 % wuchs die Mehrheit der Kinder mit Behinderung mit Geschwistern
auf, meist mit einem oder zwei. In knapp 13 % der Familien bestanden seitens der Geschwister-
kinder zusdtzliche Anforderungen an die Eltern durch Krankheiten, Verhaltensauffalligkeiten
oder Behinderungen. Wahrend die Wohnverhéltnisse von einem Grofiteil der Familien (90 %) als
ausreichend bewertet wurden, berichtete ein knappes Viertel von ihnen finanzielle Probleme.
Auch das lasst auf eine hohe Belastung der Eltern schlieffen, zumal nur ein Teil der verfiigbaren

Unterstiitzungsangebote durch das Sozialsystem getragen wird.

Tabelle 3: Stichprobenbeschreibung Studie 1: Merkmale der Familien

Angaben zur Familie (N = 325) Haufigkeit Prozent
Studienteilnahme durch...

beide leiblichen, Adoptiv- oder Pflegeeltern - als Paar 227 69.8
beide leiblichen Eltern - kein Paar, aber beide nehmen teil 11 3.3
ein leibliches Elternteil und neuer Partner 30 9.2
ein leibliches Elternteil - Partner vorhanden, aber nimmt nicht teil 27 8.3
ein leibliches Elternteil - allein erziehend 30 9.2

Anzahl der Geschwister

keine 61 18.8
1 148 45.5
2 80 24.6
3 23 7.1
4 7 2.2
5 2 0.6
keine Angabe 4 1.2
Krankheiten/ Behinderungen bei den Geschwistern

ja 42 12.9
nein 281 86.5
keine Angabe 2 0.6
Beengte Wohnverhiltnisse

ja 24 7.4
nein 293 90.2
keine Angabe 8 2.5
Finanzielle Probleme

ja 75 231
nein 240 73.8
keine Angabe 10 3.1
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Die Angaben zu den Eltern sind in der folgenden Tabelle 4 dargestellt. Die Teilnehmer/innen
waren grofitenteils leibliche Eltern mit deutscher Muttersprache. Bei den Bildungsabschliissen
zeigte sich entgegen der Annahme, dass vorwiegend Akademiker/innen an psychologischen
Studien teilnehmen, ein heterogenes Bild. Die iiberwiegende Mehrheit der Eltern hatte eine Lehre
oder einen Fachschulabschluss absolviert. Die Gruppe der Eltern ohne Schulabschluss ist zwar
gering, hat aber sicherlich im Alltag mit zuséitzlichen Hiirden zu kdmpfen, z. B. bei der Beantra-
gung von Hilfen. Knapp ein Fiinftel der Miitter hatte keine Berufsausbildung abgeschlossen. Fast
die Halfte der Miitter war nicht erwerbstitig und nur jede zehnte ging einer Vollzeitbeschaftigung
nach, was mit dem hohen Pflegeaufwand und einer offenbar haufig traditionellen Rollenvertei-
lung zusammenhéangen kénnte. So lag der Anteil der in Vollzeit beschiftigten Viter bei tiber 80 %.
Moglicherweise haben auch Miitter, die in Vollzeit arbeiten, durch die Doppelbelastung noch
weniger Zeit zur Studienteilnahme und sind daher unterreprasentiert.

Tabelle 4: Stichprobenbeschreibung Studie 1: Merkmale der Eltern

Angaben zu den Eltern Mutter/ Partnerin des Vaters Vater/ Partner der Mutter
(N=321) (N=272)
Alter in Jahren:
M 41.3 444
SD 6.5 6.8
min 25 25
max 61 73
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Beziehung zum Kind mit Behinderung
Leibliche Mutter/ leiblicher Vater 299 93.1 232 85.3
Partnerin des Vaters/ Partner der Mutter 5 1.6 26 9.6
Adoptivmutter/ -vater 7 2.2 4 1.5
Pflegemutter/ -vater 10 3.1 10 3.7
Muttersprache
deutsch 289 90.0 242 89.0
deutsch und andere 5 1.6 8 2.9
tiirkisch 10 3.2 8 2.9
andere 16 5.0 12 4.4
keine Angabe 1 0.3 2 0.7
Schulabschluss
ohne Schulabschluss 25 7.8 7 2.6
Sonderschulabschluss 6 1.9 4 1.5
Hauptschulabschluss 87 27.1 107 39.3
Mittlere Reife/ POS 133 41.4 73 26.8
Fachhochschulreife 35 10.9 35 12.9
Allgemeine Hochschulreife/ EOS 34 10.6 44 16.2
keine Angabe 1 0.3 2 0.7
Berufsausbildung
keine 61 19.0 27 9.9
noch in Ausbildung 3 0.9 1 0.4
Lehre 134 41.7 94 34.6
Fachschulabschluss 83 259 70 25.7
Fachhochschulabschluss 19 5.9 18 6.6
Universitdtsabschluss 18 5.6 23 8.5
keine Angabe 3 0.9 4 12.9
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Derzeitige Berufstitigkeit

ganztags erwerbstatig 38 11.8 227 83.5
regelmaflig teilzeitbeschaftigt 92 28.7 15 5.5
zeitweise beschaftigt 32 10.0 2 0.7
nicht erwerbstatig 152 47.4 27 9.9
keine Angabe 7 2.2 1 0.4

3.1.5. Untersuchungsinstrumente und erhobene Variablen

An die Eltern wurde ein Fragebogenpaket versandt, das aus drei separaten Fragebogen bestand:
Ein Kurzfragebogen mit allgemeinen Angaben zum Kind und zur familidren Lebenssituation, der
gemeinsam von den Eltern oder von einem Flternteil alleine ausgefiillt werden sollte, sowie je
einem Fragebogen fiir die Mutter (oder Partnerin des Vaters) und einem fiir den Vater (oder Part-
ner der Mutter). Es war der Entscheidung der Eltern vorbehalten, ob im Falle einer Trennung der
leiblichen Eltern das getrennt lebende leibliche Elternteil des Kindes oder der/die in der Familie
lebende neue Partner/in des leiblichen Elternteils den zweiten Fragebogen austfiillte (vgl. Instruk-
tionen zum Ausfiillen der Fragebogen, Anhang D).

Die Fragebogen fiir die Eltern beinhalteten allgemeine Angaben zur eigenen Person, den All-
gemeinen Familienbogen, Antonovskys FSOC-Skala in deutscher Ubersetzung (Fragen zum familiiren
Zusammenleben), die Sozialen Orientierungen von Eltern behinderter Kinder, sowie eine offene Frage zu
Ressourcen, welche die Eltern freiwillig beantworten konnten. Die Lehrer der Kinder bearbeiteten
das Heidelberger Kompetenziventar.

3.1.5.1. Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK)

Die Sozialen Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK; Krause & Petermann, 1997)
wurden in Abschnitt 2.5.2.1 bereits ausfiihrlich beschrieben. Der Fragebogen enthilt insgesamt 58
Items und beinhaltet vier Bewiltigungsskalen: Intensivierung der Partnerschaft (Streben nach
emotionaler Unterstiitzung in der Partnerschaft, z. B. , Ich lasse mich vom Ehe-/Partner trosten”, 6
Items), Nutzung sozialer Unterstiitzung (Suche nach Verstandnis auflerhalb der Kernfamilie, z. B.
,Ich frage meine Freunde um Rat”, 6 Items), Fokussierung auf das behinderte Kind (Tendenz, die
eigenen Aktivitaten auf das Kind auszurichten, zu griibeln und sich zu isolieren, z. B. ,Ich zeige
mich starker als ich mich fiihle”, 6 Items), Selbstbeachtung/ Selbstverwirklichung (Ausmaf, in
dem die Eltern auch ihre eigenen Interessen ernst nehmen, z. B. ,Ich nehme mir Zeit fiir mich
selbst”, 5 Items). Die Stressbelastungsskala (20 Items) erfragt neben der Stressbelastung durch die
Pflege und Interaktion mit dem behinderten Kind auch individuelle, familidre und soziale Stresso-
ren. Sechs Ergénzende Einzelitems zur Allgemeinen Einschidtzung (Zufriedenheit mit erhaltener
Untersttitzung, Orientierung auf familidre Kohdsion, Erschopfung, Expressivitdt, Konzentration
auf das behinderte Kind und Selbstbeachtung) sollen zur Validierung der Skalen dienen. Zudem
beinhaltet der Fragebogen acht Einzelitems zur Zufriedenheit mit sozialer Unterstiitzung. Eine
offene Frage bezieht sich auf Kraftquellen im Alltag.

Die quantitativen Items bestehen mehrheitlich aus Aussagen, die auf 5-stufigen Likert-Skalen
von ,sehr selten” bis ,sehr hdufig” eingeschitzt werden. Ausnahmen davon bilden einige Fragen
zu Stressbelastung und Unterstiitzung (Probleme mit Geschwisterkindern (ja/nein) sowie die
Anzahlen eigener Krankheiten, der Diagnosen des Kindes und der Unterstiitzungspersonen, die
anhand vorgegebener Cut-Off-Werte um- und eingerechnet werden).
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Zur Auswertung des Fragebogens werden Summenwerte fiir die vier Bewaltigungsskalen und ein
Summenwert fiir die Stressbelastung berechnet. Die Berechnung eines Summenwerts ist nicht
vorgesehen, ebenso sollten die Einzelitems nicht verrechnet werden, da hierfiir keine teststatisti-
sche Validierung vorliegt.

3.1.5.2. Fragebogen zum Familidren Zusammenleben

Der Fragebogen zum Familidren Zusammenleben (FSOC-Skala; Antonovsky & Sourani, 1988; Retzlaff,
2006) dient zur Erfassung der familialen Kohérenz, also dem Ausmaf, in dem die Eltern das Fami-
lienleben als handhabbar, verstehbar und sinnvoll erachten (vgl. Abschnitt 2.4.2). Die Probanden
stufen sich auf 7-stufigen Skalen zwischen 26 Aussagenpaaren ein, wobei 9 Items die Komponente
Handhabbarkeit, 8 Items die Komponente Verstehbarkeit und 9 Items die Komponente Sinnhaf-
tigkeit erfassen sollen. Ein Item fiir Handhabbarkeit lautet beispielsweise: ,Haben Sie das Gefiihl,
dass es in Threr Familie jederzeit moglich ist, Hilfe voneinander zu erhalten, wenn Probleme auf-
tauchen? (Sie kénnen immer auf die Hilfe von allen Familienmitgliedern zdhlen ... Sie knnen
nicht auf die Hilfe der Familienmitglieder zdhlen)”. Ein Item fiir Verstehbarkeit lautet: ,Kommt es
vor, dass bei jemandem in der Familie Unklarheit dartiber besteht, welche Aufgaben er oder sie im
Haus/ in der Familie hat? (dieses Gefiihl besteht standig ... dieses Gefiihl besteht nur sehr sel-
ten)”. Ein Item fiir Sinnhaftigkeit lautet: ,Das Familienleben erscheint Ihnen... (absolut interessant
... total einténig)”. Nach Umrechnung einiger negativ gepolter Items steht ein hoher Wert fiir ein
hohes Familienkohdrenzgefiihl. Fiir jede Familie wurden Mittelwerte der miitterlichen und véter-
lichen Summenscores im Sinne eines Kollektivwerts des Familienkoharenzgefiihls gebildet.

3.1.5.3. Allgemeiner Familienbogen

Die Familienbogen (Cierpka & Frevert, 1994) dienen zur Erfassung von Stiarken und Problemen in
familialen Lebensformen. In dem hier verwendeten Allgemeinen Familienbogen (A-FB) wird die
Familie als Ganzes fokussiert. Dabei werden 40 Aussagen zur Familie auf vierstufigen Skalen
(,stimmt genau”, ,stimmt ein wenig”, ,stimmt eher nicht” oder ,stimmt tiberhaupt nicht”) einge-
schatzt. Die Items werden zu sieben Dimensionen zusammengefasst, die sich gegenseitig beein-
flussen und als ,Familienmodell” verstanden werden: Aufgabenerfiillung (Fahigkeit der Familie,
basale, Entwicklungs- und Krisenaufgaben zu bewiltigen, Ubereinstimmung in der Festlegung
von Aufgaben), Rollenverteilung (Sicherheit und Ubereinstimmung, aber auch Flexibilitat im
Rollenverhalten der Familienmitglieder), Kommunikation (ausreichender Informationsaustausch,
Klarheit und Widerspruchsfreiheit von Botschaften), Emotionalitat (gegenseitige Wertschédtzung,
Einfiihlungsvermogen und Zusammengehorigkeitsgefiihl, addquater Gefiihlsausdruck bei einer
angemessenen Abgegrenztheit der Familienmitglieder), Affektive Beziehungsaufnahme (Empathie
und Kohésion der Familienmitglieder bei gleichzeitiger Wahrung ihrer Autonomie), Kontrolle
(Zuverlassigkeit und Kontinuitdt von Rollen und Aufgaben, Vorhersagbarkeit des Verhaltens der
Familienmitglieder, bei gleichzeitigem Raum fiir Spontaneitdt und Flexibilitdt), Werte und Nor-
men (Existenz geteilter Ideale, Ubereinstimmung im familidren Wertesystem). Zusétzlich enthalt
der Fragebogen Skalen zu Sozialer Erwiinschtheit und Abwehr.

Die Skalen sind einzeln auswertbar, es wird jedoch auch ein Gesamtwert der Funktionsskalen
berechnet, der umso niedriger ist, je besser die Familie funktioniert.
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3.1.5.4. Kurzfragebogen und Angaben zur Person der Eltern

Zusétzlich zu den genannten Skalen wurden Angaben zum Kind mit Behinderung und Geschwis-
tern sowie zusatzlichen Belastungen und Ressourcen der Familie erhoben (vgl. Fragebogen zum
Kind, Anhang E). Die Elternfragebdgen erfassten neben den genannten Skalen auch Angaben zur
familidren Lebenssituation und soziodemographische Daten.

3.1.5.5. Heidelberger Kompetenzinventar

Mit dem Heidelberger Kompetenzinventar (HKI; Holtz & Nassal, 2006, 2010) wurden Informationen
tiber die Kinder/ Jugendlichen aus Lehrersicht erfragt. Das HKI liefert Summenwerte beziiglich
der praktischen, kognitiven und personal-sozialen Kompetenz des Kindes, beinhaltet eine Skala zu
Verhaltensauffalligkeiten und erfragt Basisinformationen zum Kind und seiner Familie, soweit

diese dem/der Lehrer/in bekannt sind.

Die drei Kompetenzbereiche enthalten jeweils mehrere Unterskalen mit je 10 Items unter-
schiedlicher Schwierigkeit. Die Items konnen auf vier Auspragungsgraden eingeschitzt werden
von ,gar nicht, nie” (0) bis ,voll und ganz” (3) bzw. ,unbekannt”, wenn die/der Lehrer/in nicht
einschitzen kann, ob das Kind tiber die Kompetenz verftigt. Fiir jede Unterskala wird zudem die
Selbststandigkeit des Kindes in dem Kompetenzbereich insgesamt auf einer Skala von 1-10 einge-
schatzt.

Die praktische Kompetenz enthélt die 8 Unterskalen Essen und Trinken (z. B. , Fiihrt feste Nah-
rung (z. B. Brot, Kekse, Obst) mit der Hand zum Mund.” bis hin zu ,, Findet sich in einer Cafeteria
oder einem Selbstbedienungsrestaurant zurecht.”), An-/ Ausziehen (,Hakt Reifsverschliisse alleine
ein und zieht sie ohne Schwierigkeiten zu.”) Hygiene/ Korperpflege (,,Putzt sich die Nase selbst,
wenn es erforderlich ist.”), Sicherheitsverhalten (,Benutzt spitze Gegenstande (z. B. Scheren, Messer,
Reifizwecken) ohne sich oder andere zu verletzen.”), Gesundheit/ Wohlergehen (,,Signalisiert, wann
sie/er Ruhe oder Erholungsphasen braucht.”), Praktische Fertigkeiten/ Haushalt (,,Bedient einfache
elektronische Haushaltsgeridte wie Wasserkocher, Kaffeemaschine, Toaster sachgemaf3.”), Umgang
mit Medien (,Fiihrt Telefongesprache eigenstandig, indem sie/er eine zuvor eingespeicherte Tele-
fon-Nummer driickt oder die Nummer wahlt.”) sowie Freizeit (,,Versucht von sich aus, Zustande
von Langeweile zu beenden, indem sie/er sich einer bevorzugten Tatigkeit zuwendet (ausge-

nommen Stereotypien!).”.

Die kognitive Kompetenz beinhaltet 10 Unterskalen: Riumliche Orientierung/ Verkehr (,,Bedient
Fufigiangerampel und wartet , Griin” ab, bevor sie/er die Strafle tiberquert.”), Einkaufen/ Umgang
mit Geld (,Kauft allein wenigstens 3 Produkte in einem Supermarkt ein.”), Inanspruchnahme von
Dienstleistungen und offentlichen Einrichtungen (,Erkennt einen Polizisten an der Uniform.”), Zeit-
wissen/ Zeitmessung (,,Nennt alle Wochentage in der richtigen Reihenfolge.”), Mathematische Grund-
kenntnisse (,,Ordnet vorgegebene Gegenstinde der Grofle nach an.”), Mathematische Strategien und
Rechenoperationen (,Weif3, dass 5 + 3 dasselbe wie 3 + 5 ist.”), Grundlagen des Schriftspracherwerbs
(,Kennt die Lese- und Schreibrichtung von links nach rechts und von oben nach unten.”), Lesen/
Schreiben (,,Schreibt den eigenen Vornamen.”), Sprachverstehen (,,Versteht vorgelesene oder erzahl-
te kleine Geschichten.”) sowie Sprachproduktion (,Berichtet verstiandlich tiber zukiinftige Vorhaben
(z. B. Ausfliige, Ferien).”).

Die personal-soziale Kompetenz beinhaltet 7 Unterskalen: Lern-/ Arbeitsverhalten (,,Verfolgt ei-
ne Aufgabe auch nach anfanglichen Misserfolgen weiter.”), Identitit/ Selbstkonzept (,,Unterscheidet

zwischen Erlebnissen, die sie/er selbst hatte, und denen, die ein anderer erlebt hat.”), Selbstkontrol-
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le (,,Uberwindet sich auch zu notwendigen Aktivitdten, die sie/er eigentlich nicht gerne macht.”),
Selbstbehauptung (,,Akzeptiert eigene Unzuldnglichkeiten und ertrdgt Kritik, ohne sich verletzt
oder aggressiv zu zeigen.”), Perspektiveniibernahme/ Mitgefiihl (,Bemerkt Stimmungen und Gefiihle
anderer und geht angemessen darauf ein.”), Sozialkontakt/ Partnerschaft (,Nimmt von sich aus an
Gruppenspielen teil.”) sowie Kooperation/ Soziale Regeln (,,Gibt geliehene Gegenstande von sich aus

zuriick.”).

Die Skala zum Verhalten enthilt 40 Items (z. B. ,, Zieht sich zurtick, beschéftigt sich am liebsten
allein.”, ,,Hat Wutanfille.”), die ebenfalls auf vier Auspragungsgraden eingeschitzt werden von

,nie” (0) bis ,,sehr haufig” (3) bzw. ,unbekannt”.

Bei den Basisinformationen (z. B. Geschlecht, Schwere der Behinderung) stehen je nach Item
zwei Abstufungen (,ja”/ ,nein”) oder mehrere Antwortalternativen zur Verfiigung.

3.1.6. Auswertungsmethodik

Um Familien hinsichtlich ihrer Bewiltigungsmuster zu unterscheiden, kamen Clusteranalysen
zum Einsatz. Wahrend Faktorenanalysen dazu dienen, Items nach ihrer Ahnlichkeit zu gruppie-
ren, konnen mittels Clusteranalysen Personen oder andere Untersuchungsobjekte nach ihrer
Ahnlichkeit hinsichtlich der Auspragung bestimmter Variablen gruppiert werden. Die Unter-
schiede zwischen den Personen/ Objekten sollen innerhalb eines Clusters moglichst gering und
zwischen den Clustern moglichst grof$ sein (Bortz & Schuster, 2010). In der vorliegenden Studie
stellten die vier Bewiltigungsskalen des SOEBEK-Fragebogens die Datengrundlage fiir die Bil-
dung der Cluster dar. Die Familien sollten sich innerhalb der zu berechnenden Cluster hinsichtlich
der von ihnen angewandten Bewiltigungsstrategien moglichst dhnlich sein und zwischen den
Clustern hinsichtlich ihrer Bewéltigungsstrategien moglichst unterscheiden.

Zur Berechnung von Clusteranalysen stehen verschiedene Methoden zur Verfiigung. Diese
lassen sich allgemein in hierarchische und partitionierende Berechnungsverfahren einteilen (Bortz
& Schuster, 2010). In hierarchischen Verfahren sucht man die beste Losung zwischen der feinsten
Aufteilung (so viele Cluster wie Objekte vorhanden sind) und der grébsten (alle Objekte gehdren
zu einem einzigen Cluster). Dabei werden zwei Untertypen unterschieden: In agglomerativen Clus-
terverfahren bildet zunéchst jedes Objekt ein eigenes Cluster. Dann werden die paarweisen Distan-
zen berechnet und diejenigen Objekte mit der geringsten Distanz zu einem Cluster
zusammengefasst. Im nachsten Schritt werden die Distanzen der verbleibenden Cluster erneut
berechnet und die dhnlichsten Cluster zusammengefasst. So entstehen schrittweise immer grofsere
Cluster, bis alle Objekte zu einem Cluster gehoren (,,Bottom-up-Verfahren”). Die letztlich ausge-
wihlte Losung richtet sich beispielsweise nach einer vorher festgelegten maximalen Distanz der
Cluster, die nicht tiberschritten werden darf, nach dem Dendrogramm, das die Zusammenfassung
der Objekte und ihre Distanzen grafisch verdeutlicht, oder man richtet sich nach dem Strukto-
gramm, welches die Zunahme der Fehlerquadratsumme abhingig von der abnehmenden Cluster-
anzahl zeigt: Ein ,Knick” weist dabei auf einen deutlichen Anstieg der Fehlerquadratsumme bei
der weiteren Zusammenlegung von Clustern hin, sodass eine Losung ,,vor” dem Knick gewahlt
werden sollte (Bortz & Schuster, 2010).

In divisiven Clusterverfahren werden zundchst alle Objekte als zu einem Cluster gehorig betrach-
tet und dann schrittweise die bereits gebildeten Cluster in immer kleinere Cluster aufgeteilt, bis
jedes Cluster nur noch aus einem Objekt besteht (, Top-down-Verfahren”). Diese Methode der
hierarchischen Analyse wird jedoch eher selten angewandt (Bortz & Schuster, 2010).
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Bei partitionierenden Verfahren muss im Gegensatz zu den hierarchischen zundchst die Zahl der
Cluster (k) festgelegt werden. Nach einer initialen Zufallsauswahl von Clusterzentren werden die
Objekte den ihnen am néichsten liegenden Clusterzentren zugeordnet und die Clusterzentren
anhand dieser Objekte neu berechnet. Diese bilden dann die Grundlage fiir eine erneute Zuord-
nung der Objekte im Sinne der Minimierung einer vorgegebenen Fehlerfunktion. Die Clusterzen-
tren werden iterativ solange verschoben, bis sich die Zuordnung der Objekte nicht mehr dndert.
Ein Vorteil der partitionierenden Verfahren ist, dass Objekte wahrend der Verschiebung der Clus-
terzentren ihre Clusterzugehorigkeit wechseln kénnen, was bei hierarchischen Verfahren nicht der
Fall ist. Ein Nachteil ist, dass die Anzahl der Cluster im Voraus festgelegt werden muss und der
Algorithmus fiir unterschiedliche Startpositionen der Clusterzentren moglicherweise unterschied-
liche Ergebnisse liefern kann.

In der vorliegenden Studie wurde auf eine hierarchische Clusteranalyse verzichtet und statt-
dessen die Losungen mehrerer disjunkter partitionierender Analysen (fiir verschiedene Clusteran-
zahlen) miteinander verglichen. Als Distanzmafi wurde die Centroid-Methode (k-means)
verwendet, bei der die Cluster durch ihre Schwerpunkte (Mittelpunkte) reprasentiert werden und
die individuellen Skalenwerte der Personen beriicksichtigt werden kénnen. Die Auswahl einer
optimalen Clusteranzahl richtete sich nach Kriterien der Handhabbarkeit, der inhaltlichen Diffe-
renzierung und nach dem Gewinn an Varianzaufklarung, den die Hinzunahme von weiteren
Clustern bedingt hétte. Ziel war es, so wenige Cluster wie moglich und so viele wie nétig zu un-

terteilen.

Eine Losung mit sechs Clustern wurde letztlich ausgewahlt. Nach einer Beschreibung dieser
sechs Bewdltigungsmuster wurde tiberpriift, welche Merkmale einen Zusammenhang mit den
gefundenen Bewiltigungsmustern aufweisen, z. B. Familienkohédrenzgefiihl, Familienfunktionali-
tdt, Stresserleben und soziodemographische Daten, und wie diese Zusammenhinge aussahen.
Letztendlich wurden auf diese Weise ,Steckbriefe” fiir die einzelnen Gruppen erstellt. Diese Be-
rechnung der Zusammenhénge zwischen der Clusterzugehorigkeit und den korrelierenden Fakto-
ren erfolgte fiir Variablen mit angenommenem Intervallskalenniveau tiber die Berechnung von

Varianzanalysen und fiir ordinal- und nominalskalierte Variablen tiber Chi-Quadrat-Tests.

3.2. Ergebnisse

Es folgt eine Darstellung der Ergebnisse des ersten Untersuchungsteils

3.2.1. Deskriptive Ergebnisse zu den Bewiltigungsskalen

Die in der vorliegenden Stichprobe beziiglich der Bewaltigungsskalen und der Stressbelastungs-
skala erreichten Mittelwerte, Standardabweichungen, Minimal- und Maximalwerte finden sich
nachfolgend in Tabelle 5. Zum Teil waren nicht alle Skalen pro Person auswertbar, sodass unter-
schiedliche Stichprobengrdfien bei den Skalen zustande kamen. Griinde fiir fehlende Werte waren
beispielsweise wenn versehentlich eine Seite {iberbldttert wurde oder Items durch ihre negative
Formulierung von einigen Eltern als nicht zutreffend empfunden wurden (z. B. suggeriert das
Item , Meine Traurigkeit {iber die Behinderung mache ich mit mir allein ab”, die Behinderung sei
generell etwas Trauriges, was aber nicht das Erleben aller Eltern reprasentiert). Beim Fehlen von
vereinzelten Werten wurden diese durch den Skalenmittelwert ersetzt; wenn mehrere Werte pro
Skala fehlten, wurde die Skala von den Berechnungen ausgeschlossen.
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Tabelle 5: Mittelwerte (M) und Standardabweichungen (SD) der SOEBEK-Bewaltigungsskalen und der Stressbelastung-
sskala

Prozentrang . . theoretisch

Skala N M SD laut Norm* Minimum  Maximum erreichbare Werte
Miitter 282 28.4 5.3 60 7 36

EHE . 6-36
Viter 263 28.3 4.8 70-75 8 36

NSU M}ltter 320 20.2 5.1 50-55 6 35 6-36
Viter 270 16.5 5.5 60 6 32

FBK Miitter 319 24.9 4.9 35 7 35 6-36
Viter 270 22.7 5.3 45-50 8 36
Miitter 319 17.7 4.2 40-45 5 29

SEL . 5-30
Viter 270 17.4 4.0 55-60 7 26

STR Miitter 319 41.8 11.3 40 18 78 17.88
Viter 270 38.5 9.9 40-45 18 66

* Krause und Petermann (1997), Normen fiir Miitter und Vater von > 5 Jahre alten Kindern mit mentaler Retardierung.
Ein Prozentrang von 60 bedeutet beispielsweise, dass 60 % der entsprechenden Normstichprobe einen geringeren
oder den gleichen Wert und 40 % héhere Werte erreicht hatten.

Skalen: EHE = Intensivierung der Partnerschaft, NSU = Nutzung sozialer Unterstiitzung, FBK = Fokussierung auf das
behinderte Kind, SEL = Selbstbeachtung, STR = Stressbelastungsskala

Es zeigte sich, dass sowohl bei Miittern als auch Vatern im Durchschnitt die Intensivierung der
Ehebeziehung/ Partnerschaft (EHE) das am starksten gezeigte Bewéltigungsverhalten war, wobei
hier nur Eltern eingeschlossen wurden, die sich auch tatsachlich in einer Partnerschaft befanden.
Bei den Miittern entsprach der Mittelwert der Skala noch dem durchschnittlichen Bereich der
SOEBEK-Norm, die Viter erreichten einen tiberdurchschnittlichen Wert. Die Fokussierung auf das
behinderte Kind (FBK) nahm sowohl bei Miittern als auch Vitern den zweiten Platz ein, die Miit-
ter zeigten dieses Verhalten noch mehr als die Vater, wobei allerdings im Vergleich zur Norm die
Miitter mit ihrem Mittelwert dennoch im unterdurchschnittlichen und die Viter im durchschnittli-
chen Bereich anzusiedeln waren. Die Nutzung sozialer Unterstiitzung (NSU) wurde am dritt-
starksten berichtet und auch hier waren die absoluten Werte der Miitter hoher als die der Viter,
allerdings lagen im Vergleich zur Norm beide durchschnittlichen Skalensummenwerte im mittle-
ren Bereich. Am wenigsten Anwendung fanden Strategien zur Selbstbeachtung (SEL), was im

Vergleich zur Norm ebenfalls dem Durchschnitt entsprach.

Die Stressbelastung, insbesondere die der Miitter, lag etwas unter dem Mittelwert der Norm,
aber noch im Durchschnittsbereich, was dafiir spricht, dass tendenziell etwas weniger belastete
Familien an der Studie teilgenommen haben, die teilnehmenden Eltern jedoch dennoch deutliche
Belastungen erleben.

3.2.1.1. Zusammenhinge der Bewailtigungsskalen mit Einzelitems, Stress und Erschopfung

Als néchstes wurde {iberpriift, ob die vorliegende Stichprobe hinsichtlich der Zusammenhénge
der Bewaltigungsskalen mit validierenden Einzelitems, Stress und Erschopfung mit der SOEBEK-
Normstichprobe vergleichbar ist. Ein Vergleich der Werte findet sich in Tabelle 6.
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Tabelle 6: Korrelationen der SOEBEK-Bewaltigungsskalen mit Einzelitems, Erschopfung und Stressbelastung im Ver-
gleich zur Normstichprobe

Validierungsitem Erschopfungsitem Stressbelastungsskala
Stich- Sla S2 S1b S2 Sic S2
probe | gesamt | Miitter Viter | Miitter Vater | Miitter Viter | Miitter Viater | Miitter Viter
N 503 321 272 453 219 321 272 60 38 321 272
EHE 41 547 447 .25 -14* -14 -.09 -23 -16 -16™ -.09
NSU 14 317 197 27 27" a1 27 .08 .36 .08 21"
FBK 41 .39™ .34 577 427 447 () 40" .59 .28 46™ 457
SEL 57 .50 4070 | =37 -21* | -18"(  -.09 -35™ -.08 -20™ -.05

Stichproben: S1a, b, c: Krause und Petermann, 1997; S2: eigene Untersuchung

Skalen: EHE = Intensivierung der Partnerschaft, NSU = Nutzung sozialer Unterstiitzung, FBK = Fokussierung auf das
behinderte Kind, SEL = Selbstbeachtung

Signifikanz der Korrelationen (innerhalb der jeweiligen Studie im Vergleich zur Nullhypothese): * p < .01; ™ p <.001;
Signifikanz der Unterschiede (Stichprobe S2 im Vergleich zu S1), zweiseitige Testung: () p <.05; ) p <.01

Zwischen der Intensivierung der Partnerschaft (EHE) und dem Validierungsitem E-KO zur Kohésion
(,Das Wichtigste tiberhaupt ist mir der familidre Zusammenhalt.”) zeigte sich bei Miittern und
Vitern ein positiver Zusammenhang, bei den Miittern war dieser in der vorliegenden Stichprobe
noch starker als bei Krause und Petermann (1997; im Folgenden ,Vergleichsstudie” genannt). In
Bezug auf die Erschopfung zeigte sich in der Vergleichsstudie bei den Miittern eine positive und
bei den Vitern eine schwache negative Korrelation, die sich jedoch beide nicht bestétigen liefSen.
Allerdings wichen die hier gefundenen Korrelationen auch nicht signifikant von den Vergleichs-
werten ab. Bei den Miittern wurde vorliegend ein schwacher, aber signifikanter negativer Zu-
sammenhang mit der Stressbelastung gefunden.

Beziiglich der Nutzung sozialer Unterstiitzung (NSU) zeigte sich bei den Miittern eine etwas ho-
here Korrelation mit dem Validierungsitem E-NS (,Ich bin sehr zufrieden mit der Unterstiitzung,
die ich von anderen Menschen erhalte.”) als in der Vergleichsstudie; bei den Vatern war der Zu-
sammenhang dhnlich gering wie in der Vergleichsstudie. Die in der Vergleichsstudie gefundenen
schwachen Zusammenhinge von NSU mit Erschopfung und Stress waren bei den Miittern der
vorliegenden Stichprobe dhnlich gering und nicht signifikant. Bei den Vitern hingegen zeigte sich
ein deutlicherer Zusammenhang,.

Die Fokussierung auf das behinderte Kind (FBK) korrelierte den Vergleichsstudien entsprechend
mittelstark mit dem Validierungsitem E-FB (,Ich bin nur fiir unser behindertes Kind da.”). Die
positiven Zusammenhéange mit der Erschopfung lieflen sich in der vorliegenden Stichprobe eben-
falls replizieren, wenn auch die Hohe der Korrelation bei den Miittern hier signifikant geringer
war. Beziiglich der Stressbelastung zeigte sich in der vorliegenden Studie bei den Vitern ein eben-
so hoher Zusammenhang wie bei den Miittern, was in der Vergleichsstudie nicht der Fall war.

Die Selbstbeachtung (SEL) korrelierte auch in der vorliegenden Studie mit dem zugehorigen Va-
lidierungsitem E-SE (,, Trotz allem ist es mir wichtig, mich und meine Bedtirfnisse zu verwirkli-
chen.”), allerdings war der Zusammenhang bei den Vitern etwas geringer als in der
Vergleichsstudie. Zudem bestanden bei nur den Miittern, nicht jedoch bei den Vitern, signifikante
negative Korrelationen mit der Erschépfung und der Stressbelastung.

3.2.1.2. Zusammenhinge der Bewiltigungsverhaltensweisen

Die Interkorrelationen der vier Bewiltigungsskalen, wie sie sich in der vorliegenden Untersu-

chung zeigten, sowie die Ergebnisse aus der Vergleichsstichprobe (Krause & Petermann, 1997),
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finden sich in Tabelle 7. Die Nutzung sozialer Unterstiitzung (NSU) korrelierte wie in der Ver-
gleichsstichprobe mit allen anderen Skalen positiv. Je stdrker die Selbstbeachtung (SEL), desto
weniger wurde bei Krause und Petermann (ebd.) die Fokussierung auf das behinderte Kind (FBK)
verfolgt. Dies galt in der vorliegenden Studie jedoch nur fiir die Miitter, wobei die Vergleichswerte
ohnehin nicht geschlechtsspezifisch angegeben sind. Weiter ging in der Vergleichsstichprobe
tendenziell mit einer hoheren Selbstbeachtung eine hohere Intensivierung der Partnerschaft (EHE)
einher, dies war in der vorliegenden Studie ebenfalls nur bei den Miittern der Fall und die Korre-
lation fiel schwécher aus als in der Vorstudie. Die dort schwache negative Korrelation zwischen
EHE und FBK liefs sich hier bei beiden Eltern nicht replizieren.

Tabelle 7: Interkorrelationen der SOEBEK-Bewaéltigungsskalen

EHE NSU FBK SEL
Miitter Viter Miitter Vater Miitter Vater Miitter Viater

EHE 23" 33" -.09 -.02 16" .08

NSU 22" 23" 33" 26" 24
FBK -15° 17+ T 207 11

SEL .24™ 24" -26"

Skalen: EHE = Intensivierung der Partnerschaft, NSU = Nutzung sozialer Unterstiitzung, FBK = Fokussierung auf das
behinderte Kind, SEL = Selbstbeachtung

Uber der Diagonale: eigene Untersuchung (N = 321 Miitter, N = 272 Viter); unter der Diagonale: Krause und Peter-
mann, 1997 (N = 517; keine separate Auswertung von Miittern und Vétern)

Signifikanz: *p <.01; ™ p <.001

Insgesamt lasst sich also sagen, dass die einzelnen Faktoren, tiber die das Bewaltigungsverhalten
konzeptualisiert ist, nicht allzu hohe Uberschneidungen aufweisen und hinreichend differenziert
verschiedene Aspekte von Bewaltigung erfassen. Dies ist insbesondere auch fiir die Analyse von
Bewiltigungsmustern mittels Clusteranalysen relevant.

3.2.1.3. Zusammenhinge zwischen Miittern und Vitern

Wie zuvor dargelegt, zeigten sich bei Miittern und Vitern oft dhnliche Zusammenhiange zwischen
den einzelnen Faktoren. Daher wurde zusitzlich berechnet, wie hoch die miitterlichen und viterli-
chen Angaben zusammenhéngen, da davon auszugehen ist, dass der Umgang mit Herausforde-
rungen nicht nur ein personliches Merkmal darstellt, sondern auch von tibergreifenden Faktoren
bestimmt wird, welche die ganze Familie betreffen. Die folgende Tabelle 8 zeigt die Korrelationen

der miitterlichen und viterlichen Summenwerte der Bewéltigungsskalen.

Tabelle 8: Korrelationen zwischen miitterlichen und véterlichen SOEBEK-Bewaltigungsverhaltensweisen

Skala EHE NSU FBK SEL
Korrelation Mutter - Vater .59* 37 44 44

Skalen: EHE = Intensivierung der Partnerschaft, NSU = Nutzung sozialer Unterstiitzung, FBK = Fokussierung auf das
behinderte Kind, SEL = Selbstbeachtung

Signifikanz: ™ p <.001

Es wird ersichtlich, dass die Skalenwerte tatsdchlich zwischen den Elternteilen korrelierten, am
meisten die Intensivierung der Partnerbeziehung, was wenig tiberrascht, da sich dieses Verhalten
(z. B. mit dem Partner iiber die Behinderung sprechen, Aktivitdten als Paar beibehalten) direkt auf
das andere Elternteil bezieht und nicht von einem Elternteil alleine verfolgt werden kann.
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3.2.2. Analyse von Bewiltigungsmustern

Im folgenden Abschnitt 3.2.2.1 finden sich die Ergebnisse der Clusteranalysen zur Uberpriifung
des Zusammenspiels der vier Bewéltigungsverhaltensweisen. Eine Beschreibung der explizierten
Bewiltigungsmuster findet sich in Abschnitt 3.2.2.2.

3.2.2.1. Clusteranalysen

Aufgrund der fehlenden Unabhéngigkeit der miitterlichen und véterlichen Bewéltigungsverhal-
tensweisen (vgl. 3.2.1.3) gingen bei Elternpaaren die Werte der beiden Elternteile nicht als vonei-
nander unabhingig in die Clusteranalysen ein, sondern die jeweiligen Mittelwerte pro Paar
(Kollektivwerte). Ausgehend von den in Abschnitt 3.1.6 ausgefiihrten Entscheidungskriterien
wurde eine 6-Cluster-Losung ausgewihlt und den folgenden Berechnungen zugrunde gelegt.

Die nachfolgende Tabelle 9 zeigt das familidre Bewéltigungsverhalten aufgeschliisselt nach
den sechs Clustern (d. h. Bewiltigungsmustern) A bis F. Im ersten Abschnitt der Tabelle sind die
Kollektivwerte fiir die vier Hauptskalen der SOEBEK angefiihrt, welche die Basis fiir die Cluster-
bildung darstellten. Im zweiten Abschnitt sind die Werte getrennt nach Elternteilen und auch die
Werte fiir die Einzelitems sowie die Stressbelastung angefiihrt. Damit einzelne SOEBEK-Werte
spater noch anhand der Normtabellen interpretiert werden kénnen, wurden die Clusteranalysen
mit originalen anstatt standardisierten Werten berechnet. Um leichter erkennen zu kénnen, welche
Verhaltensweisen pro Bewiéltigungsmuster am intensivsten und welche am wenigsten intensiv
gezeigt wurden, sind die Mittelwerte der Skalen und Items entsprechend ihrer Hohe farblich
markiert. Die so entstehende Bewertung von Werten als hoch oder niedrig entspricht jedoch einem
relativen Vergleich innerhalb der Stichprobe, nicht einem Vergleich mit der Norm und auch nicht
einem Vergleich der Bewiltigungsverhaltensweisen untereinander.

Tabelle 9: Charakteristika der Bewaltigungsmuster

Cluster/ Bewiltigungsmuster A B C D E F ges. F p
N 63 82 71 14 59 36 325
Bewiltigungsskalen kollektiv

EHE 28.25p  29.67bc 30.05pc 20.54. 3098: 19.86. 28.20 79.08 .000
NSU 1543, 1647, 2294. 12.04. 2287. 16.71, 18.68 88.85 .000
FBK 26224 20.07p, 27.81q4 17.53a 23.28. 25.854 24.07 74.70 .000
SEL 13.51. 18.60. 16.77, 15.21,p» 21.544 18.80. 17.61 63.17 .000
Bewailtigungsskalen und Einzelitems, nach Miittern (M) und Vitern (V) getrennt

M EHE 28.16p  30.06bc 30.03pc 20.17. 3093c 20.16. 27.54 27.56 .000
V EHE 2839p 2933, 30.19p, 21.50a 30.76p 1992, 28.14 44.45 .000
M Orient. auf fam. Kohision 5.61p 5.64p 5.62p 5.00a 5.69p 4.85a 5,53 8.97 .000
V Orient. auf fam. Kohasion 545ab 5.68p 5.69b 517ab 5.67b 496, 5.54 516 .000
M NSU 17.04, 18.66, 23.84. 14.07. 23.74. 1897, 20.22 35.85 .000
V NSU 13.73, 1414, 21.34. 9.83. 21.37. 13.821, 16.45 49.94 .000
M Zufriedenh. m. soz. Unterst. 3.50a 4.53p 4.59y 3.71a 4.53p 412, 426 9.67 .000
V Zufriedenh. m. soz. Unterst. 3.56a 4.53p 438ab 392abp 4.23ab 4.04,, 418 5.36 .000
M FBK 2747 21.32, 28,55 18.14. 23.69p, 26.34. 2492 4593 .000
V FBK 24.70pb,c 18.74.  26.79c. 16.32. 2247y  24.68pc 22.67 34.65 .000
M Konzentr. auf das beh. Kind 4.80a 4.04. 4.604 4.21a 424, 439, 439 3.21 .008
V Konzentr. auf das beh. Kind 4.29y 3.62ab 4.36b 3.084 4,16 417y 4.03 3.99 .002
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Cluster/ Bewaltigungsmuster A B C D E F ges. F p
M SEL 1343, 19.07c. 16.65p, 14.29. 21.62q4 19.06. 17.70 47.35 .000
V SEL 14.03.  18.04» 16.85p, 16.33.p 2097 18.23p 17.38 22.38 .000
M Selbstbeachtung 3.52a 443y 397ab 4.00ab 4.63b 419, 415 7.74 .000
V Selbstbeachtung 4.05a 442, 4.05a 417 a 4.63a 3.96a 425 2.60 .026
M Expressivitit 3.67ap 4.59c 442pc 3.64a 4.59 3.56a 422 9.45 .000
V Expressivitat 3.70ab 447 442y 37520 449 3.16a 415 7.25 .000

Die Indizes a bis d zeigen an, inwieweit sich die Gruppen beziiglich der Merkmale unterscheiden. Innerhalb jeder Zeile
unterscheiden sich die Gruppenmittelwerte, die keinen Indexbuchstaben teilen, signifikant (p <.05). Die jeweils kleins-
ten Werte (geringe Auspriagung des Verhaltens) sind griin, die grofdten orange und die dazwischen liegenden gelb
markiert. Zeilen mit gleichen Indizes (grau) bedeuten, dass sich fiir die entsprechende Variable zwar insgesamt ein
signifikanter Effekt zeigte, der jedoch beim Vergleich der einzelnen Gruppen verschwand.

Skalen: EHE = Intensivierung der Partnerschaft, NSU = Nutzung sozialer Unterstiitzung, FBK = Fokussierung auf das
behinderte Kind, SEL = Selbstbeachtung

Die nachfolgende Abbildung 2 veranschaulicht die sechs gefundenen Bewiéltigungsmuster gra-
fisch.
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Abbildung 2: Grafische Darstellung der SOEBEK-Bewaltigungsmuster A-F (Kollektivwerte der Bewaltigungsskalen;
Studie 1)

Im Folgenden findet sich eine Beschreibung der sechs Cluster/ Bewiltigungsmuster. Zur besseren
Anschaulichkeit werden die Bewiltigungsmuster in Form einer fiktiven Selbstbeschreibung ent-
sprechender Eltern benannt. Eine Beschreibung von weiteren Merkmalen der Familien folgt in
Abschnitt 3.2.2.2. Es sei angemerkt, dass die Beschreibungen mehr als Ist-Zustand denn als festge-
legte Eigenschaft der Eltern verstanden werden, d. h. es ist davon auszugehen, dass sich das Be-
waltigungsverhalten von Eltern und damit auch die Zugehoérigkeit zu einem Cluster {iber die Zeit

und tiber Situationen hinweg dndern kann.

Bewiltigungsmuster A: ,,Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist gesorgt”

Die Eltern fokussieren mehr als die meisten anderen der Stichprobe auf die Behinderung ihres
Kindes, sind also sehr damit beschiftigt, wie sie ihr Kind noch besser fordern kénnen und/ oder

neigen zum Griibeln. Die Selbstbeachtung wiederum ist besonders gering ausgeprégt, die Eltern
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erleben also wenig Moglichkeit, ihre eigenen Bediirfnisse zu erfiillen. Die Fokussierung auf die
Partnerschaft und die Nutzung sozialer Unterstiitzung liegen im Durchschnitt. Betrachtet man
Miitter und Viter getrennt voneinander, wird deutlich, dass sie sich beztiglich der Bewaltigungs-
verhaltensweisen kaum unterscheiden. Bei den Einzelitems zeigt sich, dass die Eltern mit der
erhaltenen sozialen Unterstiitzung sehr unzufrieden sind. Die Expressivitit ist ebenfalls eher

gering, d. h. es fillt den Eltern schwer, {iber Gefiihle zu sprechen.

Bewiltigungsmuster B: ,,Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, liuft auch der Rest gut”

Die Eltern streben vor allem nach Unterstiitzung in der Partnerschaft, bei einer hohen familidren
Kohédsion und Expressivitit. Sie fokussieren auch etwas mehr als andere auf sich selbst, es ist
ihnen also wichtig, neben den Anforderungen durch die Pflege des Kindes auch Zeit fiir sich zu
bewahren. Die Fokussierung auf das behinderte Kind (im Sinne von Griibeln oder der Suche nach
Fordermoglichkeiten) ist eher durchschnittlich bis gering ausgeprégt, ebenso wie die Nutzung
sozialer Unterstiitzung. Die Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ist jedoch
sehr hoch. Miitter und Véter unterscheiden sich nur dahingehend, dass die Viter noch weniger als
die Miitter auf das behinderte Kind fokussieren.

Bewiltigungsmuster C: ,Nur keine Hilfe versiumen”

Die Eltern dieser Gruppe geben vergleichsweise sehr hoch ausgepragte Bewaltigungsstrategien in
fast allen Bereichen an: hinsichtlich einer Fokussierung auf das Kind, der Partnerschaft, familidrer
Kohision, Expressivitat und Nutzung sozialer Unterstiitzung. Die Miitter sind aber auch {tiber-
durchschnittlich zufrieden mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung, die Vater durchschnittlich.
Die Selbstbeachtung ist die einzige Strategie, die etwas weniger verfolgt wird als im Mittel der
Eltern.

Bewiltigungsmuster D: , Bewiltiqungsstrategien brauchen wir nicht”

Die Eltern dieser sehr kleinen Gruppe wenden alle Bewiltigungsstrategien in sehr geringem Mafle
an, fokussieren also wenig auf das Kind, sich selbst, die Partnerschaft, familidre Kohdsion und die
Nutzung sozialer Unterstiitzung, bei einer geringen Expressivitdt. Aber auch die Zufriedenheit mit
der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ist geringer als im Durchschnitt. Wesentliche Unterschiede

zwischen Miittern und Vitern zeigen sich nicht.

Bewiiltigungsmuster E: ,,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig”

Eltern dieser Gruppe verfolgen fast alle Bewéltigungsstrategien in hohem Ausmaf. Sie fokussieren
am stdrksten von allen Eltern auf die Selbstbeachtung. Ebenso orientieren sie sich stark an der
Partnerschaft und an der Nutzung sozialer Unterstiitzung. Der Zusammenhalt in der Familie
sowie die Expressivitit sind den Eltern sehr wichtig. Nur die Fokussierung auf das behinderte
Kind liegt im Durchschnitt. Die Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ist eben-
falls durchschnittlich, wobei die Miitter zufriedener sind als die Véter. Dartiber hinaus zeigen sich
keine bedeutsamen Unterschiede zwischen den Eltern.

Bewiltigungsmuster F: ,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”

Die Familie zeichnet sich aus durch eine hohe Fokussierung auf das behinderte Kind, bei einer
ausgeprégt geringen Fokussierung auf die Partnerschaft. Moglicherweise sind die Eltern alleiner-
ziehend und die Fokussierung auf die Partnerschaft ist daher nicht moglich. Auch die Orientie-
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rung auf familidre Kohdsion und die Expressivitit sind minimal. Die Selbstbeachtung ist ver-
gleichsweise hoch. Die Nutzung sozialer Unterstiitzung und die Zufriedenheit damit sind durch-

schnittlich ausgeprégt. Es zeigen sich keine Unterschiede zwischen Miittern und Vétern.

3.2.2.2. Eigenschaften von Familien mit den jeweiligen Bewiltigungsmustern

Es stellte sich nun die Frage, was die Familien mit den beschriebenen Bewiltigungsmustern kenn-

zeichnet und welche von ihnen am besten in ihrem Alltag zurechtkommen.

Zur Priifung von Unterschieden beziiglich verschiedener Merkmale wurden fiir die zur Verfii-
gung stehenden Variablen unifaktorielle (Clusterzuordnung als Faktor), univariate Varianzanaly-
sen bzw. Chi-Quadrat-Tests berechnet. Einige ordinal- oder nominalskalierte Merkmale mussten
aus der Auswertung ausgeschlossen werden, da pro Cluster zu wenige Fille jeder Ausprdagung
vorhanden waren. Keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen zeigten sich bei fol-
genden Variablen: Kompetenzen und Verhaltensauffalligkeiten des Kindes, Schwere der Behinde-
rung, Alter von Eltern und Kind, Alter des Kindes bei der Diagnose, Anzahl der Geschwister des
Kindes, Familienzyklus, Familienstand und Bildungsabschluss der Eltern, Familienstand des
Vaters, psychosomatische Erkrankung von Mutter oder Vater, Mitgliedschaft des Vaters in einer

Selbsthilfegruppe oder Elterninitiative.

Signifikante Unterschiede ergaben sich beztiglich Stress und Erschopfung, Familienkohérenz-
gefiihl, Familienfunktionen, Soziale Erwiinschtheit und Abwehr, Berufsprestige der aktuellen
Tatigkeit von Mutter und Vater, Familienstand der Miitter und ihre Mitgliedschaft in einer Selbst-
hilfegruppe oder Elterninitiative, Beziehung der teilnehmenden Eltern, Leben des Kindes bei
beiden Eltern, finanzielle Probleme, beengte Wohnverhéltnisse, Familienkonstellation, Geschlecht
des Kindes, medizinische Probleme, Vorhandensein einer Pflegestufe und Sichtbarkeit der Behin-
derung. Das Bewdltigungsverhalten der Familien hdngt also insgesamt stdrker von psychologi-

schen Variablen ab als von den , harten Fakten”.

Die Merkmale, deren Ausprdgung sich in Abhéngigkeit vom Bewaltigungsmuster signifikant
unterschied (siehe Tabellen 11 und 12), wurden entsprechend in die nachfolgenden , Steckbriefe”
aufgenommen. Die Einordnungen eines Merkmals als beim jeweiligen Bewaltigungsmuster stark
oder schwach ausgeprédgt beruhen auf einem relativen Vergleich durch Post-Hoc-Tests (Tukey
HSD). Die so entstandenen Klassifizierungen stimmen auch hier nicht immer mit der absoluten
Testnorm {iberein, da sich die vorliegende Stichprobe teilweise von den Eichstichproben der ver-
wendeten Fragebogen unterscheidet. So erwiesen sich die untersuchten Eltern beispielsweise wie
bereits erwdhnt als weniger stressbelastet als die Elternstichprobe, die zur Normierung der
SOEBEK-Stressbelastungsskala herangezogen wurde. Die durchschnittliche Stressbelastung des
am hochsten belasteten Bewaltigungstyps liegt im Vergleich zur Testnorm immer noch im unauf-
falligen Bereich.

Zum Gruppenvergleich der ordinal- und nominalskalierten Merkmale wurden Chi-Quadrat-
Tests berechnet. Fiir diejenigen Variablen, die einen signifikanten Gesamttest erbrachten, wurden
Paarvergleiche zwischen den einzelnen Gruppen durchgefiihrt. Hierbei ist anzumerken, dass trotz
der multiplen Testung das a-Niveau von 5 % fiir die Einzeltests beibehalten wurde. Wiirde man
dieses nach der Bonferroni-Prozedur nach unten korrigieren, bestiinden nur wenige Vergleiche die
Signifikanzpriifung. Da es sich um eine explorative Studie handelt und mit einer félschlichen
Annahme signifikanter Unterschiede keine unmittelbaren Nachteile verbunden sind, wurden die

unkorrigierten Ergebnisse zugunsten des Informationsgewinns dennoch berticksichtigt.
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Tabelle 10 zeigt einen Vergleich der Bewailtigungsmuster hinsichtlich Stress und Erschopfung,
Familienkohdrenzgefiihl, Familienfunktionen, sozialer Erwiinschtheit und Abwehr. Tabelle 11
enthélt einen Vergleich hinsichtlich der sozialen Hintergriinde der Familien sowie der Behinde-

rung.

Tabelle 10: Vergleich der Bewaltigungsmuster hinsichtlich Stress und Erschopfung, Familienkohdrenzgefiihl, Familien-
funktionen, sozialer Erwiinschtheit und Abwehr

Bewiltigungstyp A B C D E F Ges. F p
N 63 82 71 14 59 36 325
Familienfunktionen

M Gesamtwert 24.661,c 15.39. 22.404,b 31.57¢ 17.82 a1 30.44 21.52 13.23 .000
V Gesamtwert 2344, c 15.37a 18.07 a» 30.08¢4 16.76 2,0 35.504 20.43 19.79 .000
M Aufgabenerfiillung 3.564,b 2.23a 3.38a 5.07b 2.76a 5.08b 3.28 10.10 .000
V Aufgabenerfiillung 3.53ab 2.05, 242, 4.33b,c 2.32a 542 291 13.31 .000
M Rollenverhalten 4.47 ab,c 3.604 4.32 a,b, ¢ 5.93. 3.64 41 5.33b,¢ 4.23 4.21 .001
V Rollenverhalten 4.444b,c 3.09, 34040 5.000p,c 3.33a 5.58¢ 3.80 6.97 .000
M Kommunikation 2.94p,c 149, 2464 3.93¢ 2.034ab 3.92c 246 9.95 .000
V Kommunikation 3.0040p 1.77 a 1.98, 4.08p,c 2.28a 5.15¢ 2.58 16.14 .000
M Emotionalitat 3.37b,c 1.97a 2.56a1 4.29¢ 2.184b 411 2.75 10.58 .000
V Emotionalitat 3.09b,c 1.99.b 1984 3924 1.58. 4.964 2.53 19.24 .000
M Affekt. Beziehung 294y, 1.48. 2.65a,b,c 3.64c 1.8841 3.89¢ 245 9.75 .000
V Affekt. Beziehung 2.664,b 145, 2.04, 3.67b,c 1.86a 4.77 ¢ 2.31 14.28 .000
M Kontrolle 3.60b,c,d 1.83a 3.51p,c 5144 2.514b 4.21c4 3.07 9.61 .000
V Kontrolle 3.09a 2.03a 2.67a 492 2.60a 4961 2.88 10.35 .000
M Werte und Normen 3.34p,c 1.98, 2.71a0p 3.1441,c 215401 410 2.72 8.13 .000
V Werte und Normen 2.894b 2.22a 25140 3.67b,c 1.88a 4.73 ¢ 2.67 11.09 .000

Familienkoharenzgefiihl
M FSOC 143.94,p 156.69, 148.17p 133.21a 15242 131362 147.73 10.19 .000
V FSOC 145.75b 155.09p 156.161 131.10a 156.92p 123.65. 149.52 18.23 .000

Stressbelastung und Erschépfung

M Stressbelastung 47.164 36.28a 43.54b,ca  37.87ab 40.14abc 46.05¢c4 41.83 9.77 .000
V Stressbelastung 41.67v 33.79a 40.87p 33.20a 39.164,1 42.31p 38.52 7.64 .000
M Erschopfung 4.00p,c 3.11a 3.80a,b,c 3.00a 3.37ab 422 3.60 7.02 .000
V Erschopfung 3.00p 21941 2.96p 2.00. 2.79 a1 292 2.67 4.63 .000
Soz. Erwiinschtheit/ Abwehr

M Soz. Erwiinschth. 8.874b 11.21. 9.88y,c 8.86a,b 10.38b,¢ 7.19a 9.77 8.56 .000
V Soz. Erwiinschth. 9.42abc 11.69c¢ 10.47b,c 8.83ab 11.14p,c 7.544 10.35 8.05 .000
M Abwehr 7.404,b,c 9.22¢ 8.40b,¢ 6.434b 8.94 5.56a 8.11 7.02 .000
V Abwehr 8.761 9.561 9.42p 9.00b 9.72b 6.19. 9.04 4.48 .001

Die Indizes a bis d zeigen an, inwieweit sich die Gruppen beziiglich der Merkmale unterscheiden. Innerhalb jeder Zeile
unterscheiden sich die Gruppenmittelwerte, die keinen Indexbuchstaben teilen, signifikant (p < .05). Die jeweils kleins-
ten Werte sind griin, die grofdten orange und die dazwischen liegenden gelb markiert.
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Ergebnisse

Tabelle 11: Vergleich der Bewaltigungsmuster hinsichtlich sozialem Hintergrund, Soziodemographika und Merkmalen
der Behinderung des Kindes

Bewiltigungstyp A B C D E F Ges. F/y2 p
N 63 82 71 14 59 36 325

Prestige der berufl. Téitigkeit der Eltern (Mittelwerte)

M Berufsprestige 419ab  57.3b 43.1ab  31.2a 47.1ab  43.2ab 46.7 2.68 .022
V Berufsprestige 55.5a 87.2b 54.8. 60.34 74.2 a1 6991 69.1 7.29 .000
Soziale Ressourcen (Angaben in Prozent)

Beengte Wohnverhaltnisse * 8.1ab 2.4, 129 25.0b 51a0b 6.3a0b 7.6 11.71 .039
Finanzielle Probleme * 32.8p 9.8a 33.3b 23.1ap 20.7 v 28.1y 23.8 15.73 .008
Mutter (wieder) verheiratet * 85.04,b 93.8p 78.8a 85.7 ab 72.7 82440 83.5 12.18 .032
Kind lebt bei beiden Eltern * 79.6b 85.3b 78.8v 84.61 58.8a 84.4y 778 14.15 .015
Mutter in Elterninitiative 25.84,b 32.1abc 36.2bc 7.1a 36.8b,c 472 33.2 9.67 .085
Mutter in Selbsthilfegruppe 8.1a 74a 1594 0.0a 22.8b 5.6a 11.6 13.51 .019
Beziehung der teilnehmenden Eltern (Angaben in Prozent)

Eltern als Paar 74.6 1 80.5p 67.62ab 57.1, 59.3, 63.94p 69.8 10.04 .074
Eltern getrennt 3.2a 1.2, 1.4a 21.4p 34ab 5.6ab 3.3 16.49 .006
Stieffamilien 12.7a 12.2,4 5.6a 7.1a 10.24 2.8a 9.2 479 443
Alleinerziehende 6.3ab 3.7a 15.5p 0.0a 13.61 11.1ab 9.2 9.88 .079
Alleinteilnehmende 3.2, 2.4, 99ab 143y 13.61 16.7v 8.3 12.21 .032

Merkmale des Kindes/ der Behinderung (Angaben in Prozent)

Geschlecht Kind: Madchen 28.6 a 39.0ap 423ab 64.31 441ab  25.7a 38.3 10.19 .070
Sichtbarkeit der Behinderung  78.7 ab 82.7b 67.6a 57.1, 81.040b 66.7 a 75,5 9.90 .078
Pflegestufe vorhanden 67.7 ab  79.3p 64.8, 429, 66.1ab  70.6a0p 689 941 .094
Medizinische Probleme * 60.6 ¢ 441y, c 38941,¢ 0.0a 44,0p,c 16.7 ap 42.5 12.39 .030

Die Indizes zeigen an, inwieweit sich die Gruppen beziiglich der Merkmale unterscheiden. Innerhalb jeder Zeile unter-
scheiden sich die Gruppenmittelwerte, die keinen Indexbuchstaben teilen, signifikant (p < .05). Die jeweils kleinsten
Werte sind griin, die grofdten orange und die dazwischen liegenden gelb markiert.

* Lehrerauskunft
Es folgt eine inhaltliche Beschreibung der analysierten Bewaltigungsmuster. Aus Griinden der

Ubersichtlichkeit und weil das Bewiltigungsverhalten bereits in 3.2.2.1 beschrieben wurde, sind
hier jeweils nur noch die wichtigsten Aspekte des Bewiltigungsverhaltens genannt.
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Studie eins: Analyse elterlicher Bewaltigungsmuster

Bewiltigungsmuster A: , Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist gesorgt”

Bewiltigungsverhalten:

Familienfunktionen:

Familienkohdrenzgefiihl:

Stressbelastung und
Erschopfung

Soziale Erwiinschtheit
und Abwehr:

Sozialer und soziotkono-
mischer Hintergrund:

Familienstand und Bezie-
hung der teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des Kindes
und Merkmale der Behin-
derung:
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Die Eltern geben eine hohe Fokussierung auf das Kind, eine geringe
Fokussierung auf sich selbst, eine geringe Zufriedenheit mit der erhal-

tenen sozialen Unterstiitzung und eine geringe Expressivitat an.

Die Familienfunktionalitit wird insgesamt etwas geringer einge-
schitzt als im Durchschnitt (d. h. hohere Werte). Bei den Miittern
betrifft das vor allem die Dimensionen Kommunikation, Emotionali-
tat, Affektive Beziehung Kontrolle sowie Werte und Normen. Von den
Vitern wird nur die Emotionalitdt dysfunktionaler bewertet als von
den Vitern mit anderen Bewiltigungsmustern. Bei den anderen Di-
mensionen unterscheiden sich die Werte nicht signifikant von denen

der funktionalsten Gruppen.

Das Familienkohdrenzgefiihl in dieser Elterngruppe liegt im Durch-
schnitt. Geringe Abweichungen nach unten im Sinne einer etwas
schwacheren Auspragung sind nicht signifikant.

In Relation zu den anderen Eltern fiihlen sich die Vertreter dieser
Gruppe mit am hochsten stressbelastet, auch die Erschopfung ist
vergleichsweise hoch.

Soziale Erwiinschtheit und Abwehr scheinen in dieser Gruppe durch-
schnittlich.

Die Viter dieser Gruppe iiben Berufe aus, die ein (relativ zur Gesamt-
stichprobe) eher geringes durchschnittliches Prestige haben. Das
Berufsprestige der Miitter liegt im Mittelfeld.

Dementsprechend sind auch die finanziellen Verhéltnisse vergleichs-
weise schlecht. Die Wohnsituation und die weiteren sozialen Faktoren
sind durchschnittlich.

Wenige Eltern sind getrennt, der Anteil der Eltern, die ein Paar sind,
ist vergleichsweise hoch. Auch passierte es in dieser Gruppe sehr
selten, dass nur ein Elternteil an der Studie teilnahm, obwohl keine
Trennung vorliegt (wenig ,, Alleinteilnehmende®).

Mit einem Verhéltnis von 70:30 ist die Uberreprasentation von Jungen
unter den behinderten Kindern hier noch grofer als tiblich. Die Lehrer
schédtzen medizinische Probleme hier am hochsten ein. Dies hat jedoch

kein Korrelat in der Pflegestufe.



Ergebnisse

Bewiltigungsmuster B: ,,Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, liuft auch der Rest gut”

Bewiltigungsverhalten:

Familienfunktionen:

Familienkohdrenzgefiihl:

Stressbelastung und
Erschopfung

Soziale Erwiinschtheit
und Abwehr:

Sozialer und soziodkono-

mischer Hintergrund:

Familienstand und Bezie-
hung der teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des Kindes
und Merkmale der Behin-
derung:

Das Bewaltigungsmuster ist gekennzeichnet durch eine hohe Fokus-
sierung auf die Partnerschaft und auf sich selbst und hohe familidre
Kohédsion. Weiter bestehen eine geringe Nutzung sozialer Untersttit-
zung, aber eine hohe Zufriedenheit damit, sowie eine geringe Fokus-
sierung auf das behinderte Kind.

Die Familienfunktionalitdt wird in dieser Gruppe von Miittern und
Vitern durchgéngig am stérksten erlebt. Das betrifft alle Dimensionen

sowie den Gesamtwert.

Eltern mit diesem Bewiltigungsmuster erreichen bei den Skalen
durchweg hochste Werte, haben also ein starkes Gefiihl von Hand-
habbarkeit, Verstehbarkeit und Sinnhaftigkeit.

Die Eltern erleben sehr wenig Stress, bei einer ebenfalls geringen

Erschopfung.

Soziale Erwiinschtheit und Abwehr sind in dieser Gruppe am hdochs-

ten.

Die Prestigewerte der Tatigkeit beider Eltern sind in dieser Gruppe
am hochsten, und auch Wohnverhiltnisse und Finanzen werden

unproblematisch eingeschétzt.

Uber 90 % der Miitter sind verheiratet, und das auch zu einem groflen
Teil mit dem Vater des Kindes. Auch der Anteil der Eltern, die als
Paar an der Studie teilgenommen haben, ist hier mit Abstand am

hochsten.

Auffillig ist, dass man den Kindern dieser Gruppe am héufigsten die
Behinderung ansieht und dass diese am haufigsten eine Pflegestufe
haben. Das Geschlecht der Kinder weist eine hohe Varianz auf.
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Studie eins: Analyse elterlicher Bewaltigungsmuster

Bewiltigungsmuster C: ,Nur keine Hilfe versiumen”

Bewiltigungsverhalten:

Familienfunktionen:

Familienkohdrenzgefiihl:

Stressbelastung und
Erschopfung

Soziale Erwiinschtheit
und Abwehr:

Sozialer und soziotkono-

mischer Hintergrund:

Familienstand und Bezie-
hung der teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des Kindes
und Merkmale der Behin-

derung:
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Es liegen hoch ausgeprégte Bewiltigungsstrategien in fast allen Berei-
chen vor aufler bei der Selbstbeachtung. Zudem werden eine hohe
Kohiasion und Expressivitdt berichtet und insbesondere bei den Miit-
tern eine hohe Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Untersttit-

zung.

Die Familienfunktionen der Miitter fallen durchschnittlich aus. Die
Viter empfinden mehr Funktionalitdt als ihre Partnerinnen und als
der Durchschnitt. Aber auch bei den Miittern unterscheiden sich die
meisten Werte nicht signifikant von den ,funktionalsten”, aufer bei
der Skala Kontrolle, wo nur mittlere Werte erreicht werden, d. h. die
Miitter erleben gewisse Einschrankungen ihrer Kontrollfdhigkeit in
der Familie.

Das Familienkohdrenzgefiihl liegt etwas tiber dem Mittelwert und
unterscheidet sich nicht signifikant von den jeweils hochsten Werten,
scheint also sehr gut zu sein. Der hohere Mittelwert der Viter spricht
dafiir, dass diese ein noch stiarkeres Familienkohdrenzgefiihl haben als
die Miitter.

Die Miitter erleben sich mittelmafSig stressbelastet und erschopft.
Verglichen mit der Belastung der Miitter erreichen die Viter zwar
geringere Werte, vergleicht man die Viter jedoch mit den Vatern mit
anderen Bewdiltigungsstrategien, dann gehoéren sie zu den hoher
belasteten.

Die Skalensummenwerte fiir Soziale Erwiinschtheit und Abwehr
liegen zwar nur knapp tiber dem Stichprobenmittelwert, unterschei-
den sich jedoch nicht signifikant von den jeweils hochsten Werten. Es
ist also von einer relativ hohen Sozialen Erwtinschtheit und Abwehr

auszugehen.

Das Tatigkeitsprestige der Vater ist gering, das der Miitter durch-
schnittlich. Finanzielle Probleme sind hier am starksten ausgeprégt
und auch die Wohnverhiltnisse scheinen beengter zu sein als im
Durchschnitt.

Die Miitter dieser Gruppe sind seltener verheiratet als im Mittel der
Stichprobe, Alleinerziehende sind hier am hé&ufigsten. Dass das ge-
trennte Elternteil oder ein neuer Partner an der Studie teilnahm, kam

hier so gut wie gar nicht vor.

Die Kinder haben etwas seltener als der Durchschnitt eine Pflegestufe
und die Behinderung ist weniger sichtbar. Das Geschlecht der Kinder
weist eine hohe Varianz auf.



Ergebnisse

Bewiltigungsmuster D: , Bewiltigungsstrategien brauchen wir nicht”

Bewiltigungsverhalten:

Familienfunktionen:

Familienkohdrenzgefiihl:

Stressbelastung und
Erschopfung

Soziale Erwiinschtheit
und Abwehr:

Sozialer und soziodkono-

mischer Hintergrund:

Familienstand und Bezie-
hung der teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des Kindes
und Merkmale der Behin-
derung:

Alle Bewiltigungsstrategien werden in geringem Mafle angewandt, es
besteht zudem eine geringe Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen
Unterstiitzung.

Die Familienfunktionen sind als unterdurchschnittlich funktional
einzustufen, die der Miitter noch mehr als die der Viter. Zudem sind
in dieser Gruppe die Konfliktwerte der Familienfunktionen (Differenz
der miitterlichen und vaterlichen Werte; nicht in der Tabelle) am
hochsten.

Das Familienkohdrenzgefiihl der Miitter und Viter ist durchweg als
schwach einzustufen.

Eltern mit diesem Bewdéltigungsmuster geben im Vergleich zu den
anderen Eltern eine geringe Stressbelastung an.

Vergleichsweise gering, d.h. unterdurchschnittlich ausgepréagt sind
Soziale Erwtinschtheit (bei beiden Elternteilen) und Abwehr (bei den
Miittern). Begreift man die Skalen im urspriinglichen Sinne, so spricht
dieser Befund fiir ein , realistisches” Bearbeiten der Fragebogen.

Die Viter und Miitter haben beide ein eher geringes Téatigkeitspresti-
ge.

Vermutlich liegen auch deshalb die finanzielle Belastung und die
Wohnungsenge der Familien tiber dem Durchschnitt. Sie sind aufler-

dem kaum in Elterninitiativen oder Selbsthilfegruppen anzutreffen.

Der Anteil verheirateter Miitter liegt im Durchschnitt. Jedoch finden
sich hier die meisten Eltern, die beide teilnahmen, obwohl sie kein
Paar mehr sind. Vermutlich ist deren Trennung noch nicht lange her,
die Eltern sind noch verheiratet oder leben noch zusammen. Dement-
sprechend findet sich ein hoher Anteil von Kindern, die bei beiden
Eltern leben.

In diesem Cluster ist der hochste Madchenanteil vertreten. Gleichzei-
tig ist der Anteil der Kinder, denen man ihre Behinderung ansieht und
die eine Pflegestufe haben, am geringsten. Kein Kind hat medizinische
Probleme.
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Studie eins: Analyse elterlicher Bewaltigungsmuster

Bewiltigungsmuster E: ,,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig”

Bewiltigungsverhalten:

Familienfunktionen:

Familienkohédrenzgefiihl:

Stressbelastung und Er-
schopfung

Soziale Erwiinschtheit
und Abwehr:

Sozialer und soziotkono-

mischer Hintergrund:

Familienstand und Bezie-
hung der teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des Kindes
und Merkmale der Behin-

derung:
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Von allen Eltern liegt hier der hochste Fokus auf die Selbstbeachtung
vor, ebenso besteht ein ausgepragtes Streben nach Intensivierung der
Partnerschaft und Sozialer Unterstiitzung, bei einer hohen Kohasion

und Expressivitat.

Die Familienfunktionen fallen in dieser Gruppe sehr hoch aus, die
Familien erleben sich also sehr funktional.

Das Familienkohdrenzgefiihl liegt in dieser Gruppe durchgéngig tiber
dem Durchschnitt, ist also als hoch einzuordnen.

Die Eltern liegen hinsichtlich ihres Stress- und Erschopfungserlebens
im Mittelfeld.

Soziale Erwiinschtheit und insbesondere Abwehr scheinen hoch
ausgepragt. Das heifdt, dass die sehr funktionale Selbsteinschédtzung

der Familien verzerrt sein konnte und diese Konflikte eher scheuen.

Die Eltern dieser Gruppe haben durchgingig das zweithdchste Be-
rufsprestige und wenig Probleme hinsichtlich Finanzen u. Wohnver-
héltnissen. Die Eltern dieser

Gruppe sind auch haufig in

Selbsthilfegruppen bzw. Elterninitiativen.

Die geringste Rate verheirateter Miitter findet sich in dieser Gruppe.
Auch der Anteil der Familien, in denen die Eltern als Paar an der
Studie teilnehmen, ist unterdurchschnittlich. Entsprechend hoch ist
der Anteil alleinerziehender Eltern. Dies deckt sich mit der Lehrer-
auskunft, nach der unter 60 % der Kinder dieser Gruppe bei beiden
Eltern leben.

Die Kinder unterscheiden sich bei keinem der Merkmale signifikant
von einer der anderen Gruppen, was auf eine hohe Varianz der

Merkmale innerhalb der Gruppe hindeutet.



Ergebnisse

Bewiltigungsmuster F: ,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”

Bewiltigungsverhalten:

Familienfunktionen:

Familienkohdrenzgefiihl:

Stressbelastung und Er-

schopfung

Soziale Erwiinschtheit
und Abwehr:

Sozialer und soziodkono-

mischer Hintergrund:

Familienstand und Bezie-
hung der teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des Kindes
und Merkmale der Behin-

derung:

Es bestehen eine hohe Selbstbeachtung und Fokussierung auf das
behinderte Kind, sehr geringe Fokussierung auf die Partnerschaft,
geringe Orientierung auf familidre Kohdsion und geringe Expressivi-
tat.

Die Familienfunktionalitdt wird von beiden Elternteilen sehr schwach
erlebt, von den Vitern noch mehr als von den Miittern.

Auch das Familienkohdrenzgefiihl ist bei den Eltern dieser Gruppe
am schwiéchsten von allen ausgepragt, auch hier bei Vétern noch
schwicher als bei Miittern.

Im Vergleich zu den anderen Elterngruppen fiihlt sich diese am meis-

ten stressbelastet und erschopft.

Soziale Erwiinschtheit und Abwehr sind in dieser Gruppe am
schwichsten ausgepragt. Das spricht fiir ein offenes Zugeben von
Schwichen.

Die aktuellen Berufsprestiges in dieser Gruppe sind durchschnittlich
ausgeprdgt. Der Anteil von Familien mit finanziellen Belastungen
liegt etwas tiber dem Durchschnitt. Bemerkenswert ist, dass die Miit-
ter am héaufigsten von allen in einer Elterninitiative aktiv sind, selten
jedoch in Selbsthilfegruppen.

Die Anteile verheirateter und getrennter Eltern liegen im Durch-
schnitt. Auffallig ist allerdings, dass sich diejenigen Familien haufen,
bei denen zwar beide Eltern mit dem Kind zusammenleben, aber nur

ein Elternteil an der Studie teilnahm.

In dieser Gruppe finden sich der geringste Madchenanteil und ein
eher kleiner Anteil von Kindern, denen man ihre Behinderung an-

sieht. Medizinische Probleme sind selten vorhanden.
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Studie eins: Analyse elterlicher Bewaltigungsmuster

3.3. Diskussion

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Hypothesenpriifung dargelegt und méogliche Einschran-

kungen der Interpretierbarkeit beschrieben.

3.3.1. Ergebnisse der Hypothesenpriifung

Die Hypothesen zur Intensivierung der Partnerschaft konnen nur teilweise aufrechterhalten werden.
Sie ging bei den Miittern hypothesenkonform mit einer geringen Stressbelastung einher, d. h. je
mehr die Miitter eine Intensivierung ihrer Partnerschaft anstreben, desto weniger Stress erleben
sie, oder umgekehrt, eine geringere Belastung lasst mehr Zeit fiir beispielsweise Austausch mit
dem Partner oder Aktivitdten als Paar. Bei den Vitern und beziiglich der Erschépfung beider
Eltern zeigten sich jedoch keine Zusammenhinge. Hypothesenkonform ging bei beiden Eltern eine
hohe Intensivierung der Partnerschaft mit mehr Nutzung sozialer Unterstiitzung einher. Der
angenommene positive Zusammenhang mit der Selbstbeachtung kann jedoch nur fiir die Mutter
aufrechterhalten werden. Die Hypothese eines negativen Zusammenhangs mit der Fokussierung
auf das behinderte Kind muss fiir beide Eltern verworfen werden, da sich keine Zusammenhénge

zeigten.

Die Nutzung sozialer Unterstiitzung hing hypothesenkonform bei beiden Eltern mit allen ande-
ren Bewdltigungsskalen positiv zusammen. Auch eine schwache Korrelation mit dem Validie-
rungsitem zur Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung liefs sich bestdtigen. Die
Eltern scheinen also, wenn sie mehr Unterstiitzung nutzen, auch etwas zufriedener damit zu sein,
oder die Eltern nutzen mehr Unterstiitzung, wenn sie positive Erfahrungen damit gemacht haben.
Der zudem angenommene positive Zusammenhang mit der Stressbelastung und Erschopfung
zeigte sich jedoch nur bei den Viatern und war bei den Miittern sehr schwach und nicht signifikant.
Das konnte bedeuten, dass Viter sich eher dann an andere Personen wenden und iiber ihre Gefiih-
le sprechen, wenn sie ,,in Not” sind, wihrend sich Miitter unabhangig von ihrer Stressbelastung

mit ihren Mitmenschen austauschen.

Beztiglich der Fokussierung auf das behinderte Kind zeigten sich bei Miittern und Vitern hypo-
thesenkonform positive Zusammenhéange mit der Nutzung sozialer Unterstiitzung sowie mit der
Stressbelastung und Erschopfung. Dariiber hinaus wurde ein negativer Zusammenhang mit der
Intensivierung der Partnerschaft angenommen, der jedoch wie oben beschrieben nicht bestatigt
wurde, sodass die Hypothese verworfen wurde. Der angenommene negative Zusammenhang mit
der Selbstbeachtung zeigte sich nur bei den Miittern. Das heifit, dass diese entweder umso mehr
Stress erleben, je mehr sie sich auf ihr Kind fokussieren, oder dass ein hohes Stresslevel eine hohe-
re Neigung mit sich bringt, zu griibeln und nach noch besseren Férdermoglichkeiten zu suchen.

Fir die Selbstbeachtung und Selbstverwirklichung wurde angenommen, dass sie mit einer gerin-
gen Stressbelastung und Erschopfung einhergeht. Dies war jedoch nur bei den Miittern der Fall,
wahrend bei den Vitern kein Zusammenhang gefunden wurde. Dasselbe gilt fiir die Fokussierung
auf das behinderte Kind. Das konnte bedeuten, dass das Bewahren eigener Rdume einen Schutz-
faktor fiir Miitter darstellt, allerdings ist umgekehrt denkbar, dass Miitter die weniger Stress
erleben, z. B. weil ihr Kind eine leichtere geistige Behinderung hat und sich auch zeitweise alleine
beschiftigen kann, auch mehr Gelegenheit haben, fiir sich selbst zu sorgen. Positive Zusammen-
hénge der Selbstbeachtung wurden mit der Nutzung sozialer Unterstiitzung angenommen. Dieser
Teil der Hypothese kann aufrechterhalten werden. Der angenommene positive Zusammenhang
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Diskussion

mit der Intensivierung der Partnerschaft zeigte sich jedoch wie oben beschrieben nur bei den
Miittern.

Auf der Grundlage elterlicher Bewiltigungsstrategien wurden mittels Clusteranalysen sechs
,Bewiltigungsmuster differenziert und in Form von Steckbriefen beschrieben. Wie angenommen,
unterschieden sich die Familien mit unterschiedlichen Bewailtigungsmustern auch beziiglich
Stressbelastung, Familienkohdrenzgefiihl, Familienfunktionen, Merkmalen der Behinderung,
Kompetenzen des Kindes sowie soziodemographischen Merkmalen der Familie. In welcher Form
die Bewaltigungsmuster die Familien differenzierten, wird im folgenden Abschnitt zusammenge-

fasst.

3.3.2. Zusammenfassung und Interpretation der Ergebnisse der Clusteranalysen

Eltern mit Bewdéltigungsmuster A (,Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist ge-
sorgt”) zeichnen sich aus durch eine hohe Stressbelastung und Erschopfung. Diese kénnte aber,
ebenso wie die hohe Fokussierung auf das behinderte Kind, durch die Schwere der Behinderung
zustande kommen. Es darf also nicht vorschnell geschlussfolgert werden, dass eine geringe Selbst-
beachtung Stress verursacht. Bei den Kindern liegen namlich hdufiger medizinische Probleme vor,
wiahrend sie nicht hdufiger als andere eine Pflegestufe haben. Moglicherweise ist also nicht nur die
geistige Behinderung ein Problem. Durch einen hohen Pflegeaufwand und nicht ausreichende
finanzielle Entlastungen bleibt den Eltern wenig Zeit fiir Selbstbeachtung, fiir ausreichend Kom-
munikation und Emotionalitét in der Familie. Die vor allem seitens der Miitter eher dysfunktional
wahrgenommene familidre Kommunikation und Emotionalitédt betrifft moglicherweise auch die
Beziehung zum Kind. So kénnen schwere Behinderungen die Kommunikationsfahigkeit und den
Emotionsausdruck behindern. Dass andere Familienfunktionen, z. B. Aufgabenerfiillung, Rollen-
verhalten oder Kontrolle, durchschnittlich bewertet werden, spricht dafiir, dass es sich an sich um

funktionale Familien handelt, die ihr bestes geben, mit den Anforderungen zurecht zu kommen.

Eltern mit Bewaltigungsmuster B (,Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, lduft auch der Rest
gut”) erleben wenig Stress und wirken durchgingig sehr funktional. Der hohe Anteil vorhandener
Pflegestufen und die hohe Sichtbarkeit der Behinderung konnten zwar auf eine hohe Belastung
hindeuten, kénnen aber auch Zeichen dafiir sein, dass die Eltern sehr kompetent darin sind, Hilfe
zu organisieren. Das mit Abstand hochste Berufsprestige spricht fiir ein gebildetes Klientel, dem es
leichter fillt, sich zu informieren und sich gegeniiber Behorden zu vertreten. Moglicherweise
sehen sie Einschrankungen ihres Kindes sehr realistisch und schitzen dadurch auch die Sichtbar-
keit der Behinderung hoher ein. Die hohen Werte bei Sozialer Erwtiinschtheit und Abwehr kénn-
ten zwar einerseits im Sinne einer iibertrieben positiven Selbstdarstellung verstanden werden
(Beispielitem fiir Soziale Erwtinschtheit: ,Wir sind so gut angepasst, wie eine Familie nur sein
kann”, Beispielitem fiir Abwehr: ,Wir regen uns nie gegenseitig auf”), konnten aber auch einfach
Ausdruck der hohen familidren Kohision sein und eine Ressource darstellen, die hilft, trotz der

Herausforderungen weiter zu funktionieren.

Das Bewiltigungsmuster C (,,Nur keine Hilfe versdumen®) zeichnet sich dadurch aus, dass die
Eltern viele Strategien verfolgen, jedoch wenig Raum fiir die eigenen Bedtirfnisse haben. Dabei
funktionieren sie insgesamt gut, bei einer mafSigen Stressbelastung. Es scheint so, dass sich hier
eher Eltern finden, die akute Belastungen im Alltag haben, die nicht unbedingt mit der Behinde-
rung des Kindes zusammenhingen. Dafiir sprechen das geringe Berufsprestige der Viter, die
Angabe finanzieller Probleme und die hohe Alleinerziehendenquote. Durch die geringe Selbstbe-
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achtung in Kombination mit einer hohen Fokussierung auf das Kind konnte es leicht zu einer

Uberforderung kommen.

Eltern mit Bewéltigungsmuster D (,,Bewaltigungsstrategien brauchen wir nicht”) erleben trotz
anscheinend nicht vorhandener Bewiltigungsstrategien wenig Stress, oder sie benétigen aufgrund
des geringen Stresserlebens keine Bewaltigungsstrategien, zumindest nicht in Bezug auf die Be-
hinderungsverarbeitung. Auffillig sind jedoch die geringe Familienfunktionalitdt und der hohe
Anteil verheirateter Eltern, die aber getrennt sind bzw. nicht als Paar an der Studie teilnahmen.
Moglicherweise handelt es sich um Eltern, die gerade frisch getrennt oder in einer Partnerschafts-
krise sind und versuchen, ihr Familiengeftige neu zu finden. Sorgen drehen sich vermutlich weni-
ger um das Kind oder die Behinderung, sondern um die Familie allgemein, was sich auch in einem
geringen Familienkohdrenzgefiihl niederschlagen kann, d. h. die Eltern haben gerade wenig Ver-
trauen, als Gesamtfamilie Herausforderungen handhaben und verstehen zu kénnen.

Bewiltigungsmuster E (,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig”) ist
dadurch gekennzeichnet, dass die Eltern eine starke Selbstbeachtung anstreben und auch Unter-
stiitzung durch die Partnerschaft und das soziale Umfeld suchen. Die Eltern wenden die beiden
,funktionalsten” Strategien in Hinblick auf den Zusammenhang mit der Stressbelastung an, nam-
lich Selbstbeachtung und Intensivierung der Partnerschaft. Sie erleben durchaus Belastungen, aber
auffillig ist, dass trotz einer offenbar hohen Alleinerziehendenquote die Familienfunktionalit&t
und Familienkohdrenz sehr stark erlebt werden. Vermutlich leben viele der getrennten Eltern
inzwischen in einer neuen Partnerschaft und/ oder sie haben Wege gefunden, sich ein unterstiit-
zendes soziales Netzwerk aufzubauen. Die hohe Expressivitit spricht daftir, dass es sich um Eltern
handelt, denen es leicht fillt, tiber ihre Gefiihle zu sprechen. Daftir spricht auch, dass Selbsthilfe-
gruppen von den Miittern dieser Gruppe mit Abstand am haufigsten besucht werden.

Bewiltigungsmuster F (,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”) zeichnet sich aus durch
sehr hohe Selbstbeachtung und Fokussierung auf das behinderte Kind und gleichzeitig sehr
schwache Familienfunktionalitdt und Familienkohédrenz. Trotz der an sich positiven Strategie der
Selbstbeachtung ist die Stressbelastung hoch. Moglicherweise liegt das an der hohen Fokussierung
auf das behinderte Kind, die auch im Sinn von Griibeln und Isolation interpretiert werden kann.
Vermutlich fehlt es den Eltern an Unterstiitzung von aufien und an gegenseitiger Unterstiitzung
innerhalb der Partnerschaft. Die geringe Expressivitdt macht es ihnen vermutlich auch schwer,
Hilfe in Anspruch zu nehmen und sich in ihrer Bediirftigkeit zu zeigen, Ressourcen durch die
soziale Umwelt werden nicht genutzt und die Eltern konnten sich leicht tiberfordern.

3.3.3. Methodendiskussion und Einschrankungen der Interpretierbarkeit

An dieser Stelle sollen Finschrankungen am Studiendesign Raum finden, die Einfluss auf die

Interpretation der Ergebnisse haben konnten.

3.3.3.1. Reprasentativitat der Stichprobe

In der vorliegenden Studie wurde zunichst eine anndhernd bundesweite Zufallsstichprobe gezo-
gen, die sowohl Miitter als auch Viter beinhaltete. Unter den teilnehmenden Eltern waren nicht
nur verheiratete Paare und leibliche Eltern, sondern auch allein erziehende Elternteile, Pflege-,
Adoptiv- und Patchworkfamilien. Die teilnehmenden Eltern kamen aus stddtischen und landli-
chen Einzugsgebieten und aus unterschiedlichen sozialen Schichten mit unterschiedlichen Bil-

dungshintergriinden. Die Diagnosen der Kinder umfassten ebenso ein breites Spektrum, wobei in
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manchen Féllen unklar blieb, ob manche Eltern die Diagnose ihres Kindes nicht kennen, keine
Auskunft dartiber erteilen mochten oder ob das Kind keine Diagnose hat. Moglicherweise nahmen
also nicht nur Eltern von geistig behinderten Kindern an der Studie teil.

Da jedoch die Riicklaufquote mit einem Fiinftel der angeschriebenen Eltern relativ gering aus-
fiel, ist davon auszugehen, dass die Stichprobe nicht représentativ ist fiir die Gesamtheit der El-
tern, deren Kind eine geistige Behinderung hat. Es antworteten bevorzugt deutschsprachige Eltern
mit einem, verglichen mit der durchschnittlichen Elternschaft an Schulen fiir geistig Behinderte,
tiberdurchschnittlich hohen Bildungsniveau. Hierzu liegen zwar keine offiziellen Statistiken vor,
in Riicksprache mit Schulen, von denen ein geringer Riicklauf einging, wurde jedoch deutlich,
dass ein erheblicher Anteil der nicht teilnehmenden Eltern selbst schon auf die jeweilige Schule
ging bzw. nicht in der Lage ist, einen relativ langen Fragebogen zu bearbeiten. Manche Rek-
tor/inn/en wollten auch das miihsam zu den Eltern aufgebaute Vertrauen nicht verletzen und
gaben die Fragebogen nicht an Eltern mit geringen Deutschkenntnissen oder an Eltern, die schon
Vorerfahrungen mit Asylbehérden oder dem Jugendamt gemacht hatten, da diese zum Teil erheb-

liche Angste vor dem Ausfiillen von Formularen und Fragebogen hitten.

Auch die durchschnittliche Stressbelastung der teilnehmenden Eltern lag unter der Fragebo-

gennorm und das Familienkohédrenzgefiihl war im Vergleich zu anderen Studien relativ stark.

Trotz dieser Einschrankungen der Generalisierbarkeit der Ergebnisse wurde das Ziel erfiillt,
Eltern zu befragen, die besondere Herausforderungen zu bewdéltigen haben. Es ist anzunehmen,
dass die Eltern, die nicht teilgenommen haben, tendenziell noch mehr Herausforderungen zu
meistern haben. So klagen selbst Eltern mit einer hohen Resilienz {iber Schwierigkeiten mit der
Biirokratie und mit Amtern (Retzlaff, 2010).

Fraglich ist daher auch, inwieweit Beratungsangebote von Eltern aus anderen Kulturkreisen
erreicht werden. Neben der Sprachbarriere kénnte eine Rolle spielen, dass manchen Eltern ent-
sprechende Beratungseinrichtungen auch aus dem Heimatland nicht bekannt sind, weil es sie dort
nicht gibt, und sie daher auch nicht danach suchen. Zudem bestehen kulturelle Unterschiede im
Umgang mit Behinderung und auch beziiglich der Offenheit, mit fremden Personen iiber das
eigene Befinden zu sprechen, sodass hier viel Sensibilitit seitens der unterstiitzenden Netzwerke
gefragt ist.

3.3.3.2. Fragebogen

Die Untersuchung der Bewiltigungsstrategien mittels Fragebogen erfordert zeitliche, kognitive
und sprachliche Ressourcen auf der Seite der Eltern. Wie beschrieben, konnten einige Eltern nicht
an der Untersuchung teilnehmen, weil sie nicht gut genug Deutsch sprechen oder sich von der
Fiille der Fragen tiberfordert fiihlten. Solche Eltern hitten sich vielleicht zu einem Interview bereit
erklart. Mittels Interviews konnte jedoch nur mit erheblichem Mehraufwand an Zeit und Kosten
eine vergleichbare Anzahl Familien in ganz Deutschland erreicht werden. Um eine hoéhere Repra-
sentativitat beztiglich Bildungsstand und Staatsangehorigkeit der Eltern zu erreichen, miisste man
also auf die bundesweite Représentativitdt verzichten und sich mit einer regionalen Stichprobe
begniigen.

Ein weiterer Kritikpunkt betrifft die Tatsache, dass mittels normierter Erhebungsinstrumente
nur die Resilienzfaktoren erfasst werden kénnen, die dort angefiihrt sind, und keine neuen Aspek-
te, wenngleich sich in Untersuchungen, in denen Interviews gefiihrt wurden, offenbar dhnliche
Resilienzfaktoren wie in Fragebogenstudien zeigten (Retzlaff, 2007). Aber auch das Spektrum der
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von Eltern angewandten Bewiltigungsstrategien geht vermutlich weit tiber die vier untersuchten
Strategien hinaus. Der angewandte Fragebogen erfasst insbesondere Handlungsaspekte von Be-
wiltigung, sodass iiber eher kognitive und emotionale Strategien aufgrund der Ergebnisse keine
Aussage getroffen werden kann. Zum SOEBEK selbst ist aufSerdem anzumerken, dass einige Items
durch ihre Formulierung eine Belastung als selbstverstandlich voraussetzen, z. B. , Die Probleme
unseres behinderten Kindes lassen mich innerlich nicht zur Ruhe kommen®; , Meine Traurigkeit
tiber die Behinderung mache ich mit mir allein ab”, ,Ich suche das Verstdndnis meiner Eltern/
Verwandten fiir meine Probleme”. Eltern, die sich weniger belastet fiihlten bzw. sich bereits gut an
die Behinderung angepasst hatten, bereitete es zum Teil Schwierigkeiten, diese Items zu beantwor-
ten. Ressourcenorientiertere Formulierungen wéren hier wiinschenswert.

3.3.3.3. Soziale Erwiinschtheit und Abwehr

Bei Bewiltigungsmustern mit hoher Funktionalitit zeigte sich auch eine erhchte Tendenz, sozial
erwiinscht zu antworten und die entsprechenden Eltern wiesen im Familienbogen eine hohe
Auspragung auf der Skala Abwehr auf. Normalerweise wird dies als Zeichen interpretiert, dass
die Eltern sich gerne positiver darstellen mochten als es ihnen wirklich geht und die weiteren
Ergebnisse mit Vorsicht zu interpretieren sind. Familien von Kindern mit geistiger Behinderung
konnten jedoch mit gesellschaftlichen Vorurteilen konfrontiert sein, die es nétig machen, sich sehr
angepasst zu zeigen und sich von negativen Erwartungen abzugrenzen. Unter dieser Annahme
wire eine starke Uberzeugung, den optimalen Weg gefunden zu haben, als eine Art zusatzliche
Bewiltigungsstrategie zu verstehen und nicht als verzerrte Selbstdarstellung. Es stellt sich die
Frage, ob Eltern die beschriebene Haltung selbst als hilfreich erleben, oder ob eine positive Selbst-
darstellung z. B. das Annehmen von Unterstiitzungsangeboten erschwert. Dieser Aspekt sollte in
der nachfolgenden Interviewstudie weiter eruiert werden.

3.3.3.4. Clusteranalysen und Typenkonzept

Um die Bewiltigungsstrategien von Eltern in Hinblick auf die Verarbeitung der Behinderung ihres
Kindes zu untersuchen, wurden Clusteranalysen verwendet. Diese Vorgehensweise erlaubte eine
Analyse der Funktionalitdt von Bewailtigungsmustern und den damit einhergehenden Familien-
merkmalen. Allerdings ist zu betonen, dass es sich bei clusteranalytisch entdeckten ,Typen”, in
diesem Fall ,Bewdiltigungstypen”, nicht um reale Personen handelt, sondern um Ideale oder
hypothetische Personen, deren analysierte Eigenschaften moglicherweise auf keine der real unter-
suchten Personen zutreffen (Herzberg, 2016). Es wurde aufierdem bereits angemerkt, dass das von
den Eltern angewandte Bewéltigungsmuster nicht als Personlichkeitsmerkmal verstanden wird.
Stattdessen wird angenommen, dass Familien tiber die Zeit hinweg, abhédngig von zeitlichen und
situativen Merkmalen, ihre Bewaltigungsmuster und damit auch ihre Zugehorigkeit zu einem
bestimmten Cluster verdndern. Dieser Aspekt kann in einer querschnittlich konzipierten Untersu-
chung nicht untersucht werden, ebenso wenig wie die Wirkrichtung der gefundenen Zusammen-
hinge der Bewiltigungsstrategien mit der Stressbelastung. Durch Typenbildung wird aufierdem
jede Person zwingend einem Bewiltigungsmuster zugeordnet, die Individualitit des Einzelfalls
und graduelle Abstufungen gehen durch die Zuordnung verloren (Herzberg, 2016). Um solche
individuellen Bewiltigungsprozesse besser abbilden zu kénnen, wurden im zweiten Untersu-
chungsteil einzelne , prototypische” Familien interviewt.
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3.3.3.5. Zusammenfassung und Ausblick

Das Hauptziel des ersten Studienteils war die Untersuchung der von Familien angewandten
Bewiltigungsmuster in Hinblick auf die Verarbeitung der geistigen Behinderung ihres Kindes.
Analysiert wurden Kombinationen der Bewailtigungsstrategien, wie sie in den Sozialen Orientie-
rungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK, Krause & Petermann, 1997) erfasst werden. Es zeigte
sich, dass mit den Bewaltigungsverhaltensweisen der Familie auch bestimmte Auspriagungen
anderer Merkmale einhergehen und sich zwischen den Bewiltigungsmustern oder -typen bedeut-
sam unterscheiden.

Die beiden Bewiltigungstypen, welche die geringste Stressbelastung und hochste Familien-
funktionalitdt angaben, wandten entweder alle Bewiltigungsverhaltensweisen in geringem Mafle
an (beschrieben als Bewiltigungsmuster D) oder sie pflegten eine Kombination aus hoher Intensi-
vierung der Partnerschaft, mittlerem bis hohem Fokus auf die Selbstbeachtung, geringer Fokussie-
rung auf das behinderte Kind und geringer Nutzung sozialer Unterstiitzung (Bewéltigungsmuster
B).

Im Hinblick auf die Stressbelastung wurde jedoch auch deutlich, dass fiir deren Hohe nicht
nur die Bewiéltigungsstrategien verantwortlich gemacht werden kénnen. So spielen bei Bewdlti-
gungsmustern mit hoher Belastung auch oft weitere Vulnerabilititsmerkmale, wie eine hohe
Trennungsrate, eine Rolle. Umgekehrt hatten Familien mit hoher Funktionalitdt und geringer
Stressbelastung oft weitere Ressourcen zur Verfiigung, wie beispielsweise ein hohes Berufspresti-
ge, von dem angenommen wird, dass damit ein hoheres Bildungsniveau und ein besseres Ein-
kommen verbunden sind, wenngleich sich insgesamt der Bildungsabschluss selbst nicht
signifikant zwischen den Gruppen unterschied. Es darf also nicht allein aus dem Vorliegen eines
Bewiltigungsmusters auf seine Funktionalitdt geschlossen werden, sondern es miissen stets die
weiteren Eigenschaften, Ressourcen und Stressoren beachtet werden. Um die gefundenen Bewdl-
tigungsmuster ndher zu untersuchen und auch solche Aspekte einzubeziehen, die nicht tiber
Fragebogen erfasst werden konnen, wurden im zweiten Studienteil prototypische Eltern gesucht
und interviewt. Der zweite Studienteil ist Gegenstand des folgenden Kapitels 4.

89






4. Studie zwei: Qualitative Untersuchung der Bewiltigungsmuster

In diesem Untersuchungsteil sollte gepriift werden, wie die auf quantitativer Basis erstellten Cha-
rakterisierungen der Bewaltigungsmuster sich qualitativ in den Selbstbeschreibungen von Fami-
lien zeigen. Von Interesse waren hierfiir Familien, die hinsichtlich der analysierten Muster
besonders ,typisch” sind. Aufgrund der Pseudonymisierung und der deutschlandweiten Vertei-
lung der im ersten Untersuchungsteil untersuchten Eltern konnten diese jedoch nicht vertiefend
befragt werden. Daher wurde der im ersten Studienteil verwendete SOEBEK-Fragebogen (Soziale
Orientierungen von Eltern geistig behinderter Kinder; Krause & Petermann, 1997) in einem zweiten
Untersuchungsschritt an Eltern einer neuen Stichprobe ausgegeben und diejenigen Eltern be-
stimmt, die mit ihrer Kombination aus Bewaltigungsstrategien den Clusterzentren der ersten
Stichprobe am néachsten kamen. Mit diesen Eltern wurden teilstrukturierte Interviews durchge-
fiihrt, in denen auf ihre Lebenssituation, Resilienzgeschichte und Anpassung an die Behinderung

eingegangen wurde.

4.1. Methode

Im Folgenden wird das methodische Vorgehen des zweiten Untersuchungsteils beschrieben.

4.1.1. Ziele und Fragestellung

Typen sind ideale, aber nicht real existierende Merkmalstrager (Cropley, 2002). Ziel des zweiten
Untersuchungsteils war es daher, die im ersten Schritt generierten Steckbriefe anhand von Inter-
views ,mit Leben zu fiillen”. Es sollte auch eruiert werden, ob eine geringe Anwendung bestimm-
ter Bewidltigungsstrategien bedeutet, dass den Eltern der Zugang dazu fehlt und sie dadurch
belasteter sind, oder dass sie die Strategien nicht benétigen, weil sie gut zurechtkommen, also
wenig Stress erleben. Vorteil von Interviews ist, dass erfragt werden kann, welche Rolle die ein-
zelnen Strategien im konkreten Alltagsleben der Familien und in der Behinderungsverarbeitung
spielen. Es kann ermittelt werden, in welchen Anteilen funktionale und dysfunktionale Aspekte
der Strategien zum Tragen kommen. Auch die Stressbelastung der Eltern kann differenzierter
erfasst werden als tiber Fragebogen, z. B. indem Beispiele erfragt, der Gesamtzusammenhang und
die Kohidrenz der Erzdhlung, die eigenstindige Nennung von Resilienzfaktoren oder Ubertra-
gungsaspekte in der Interviewsituation betrachtet werden kénnen. Aufierdem kénnen Hinweise
gewonnen werden, in welchem Stadium des Bewiltigungsprozesses die jeweiligen Familien sich
befinden, unter der Annahme, dass die Charakterisierungen nicht oder nicht nur feststehende
Eigenschaften von Familien beschreiben, sondern im Sinne der Familienstresstheorie (2.5.1) auch
Ausdruck dessen sind, ob sich eine Familie in der Krise, im Anpassungsprozess oder im ausgegli-
chenen Stadium befindet.

4.1.2. Hypothesen

Es wird angenommen, dass sich in einer neuen Stichprobe fiir jeden der zuvor explizierten ,Steck-
briefe” eine ,typische” Familie mit einem vergleichbaren Bewiltigungsmuster finden lasst. Diese
Familien sollen hinsichtlich ihres Anpassungsprozesses an die Behinderung, Resilienz- und Belas-
tungsfaktoren befragt werden. Da es sich um eine explorative qualitative Untersuchung handelt,
werden keine ndheren Hypothesen expliziert.
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4.1.3. Untersuchungsablauf

Die Stichprobe fiir die Interviews bestand aus Eltern, deren Kind an der Graf von Galen-Schule in
Heidelberg eingeschult war, da zu den Teilnehmern/inne/n des ersten Untersuchungsteils auf-
grund der Pseudonymisierung kein direkter Kontakt mehr aufgenommen werden konnte. Fiir die
Fragebogenuntersuchung bekamen zunédchst alle Schiiler/innen der Schule von ihrem/ ihrer
Klassenlehrer/in Informationen zur Untersuchung (Anhang F) sowie eine Einverstandniserkla-
rung (Anhang G) ausgeteilt. Die Eltern, die ihr Einverstandnis gaben, erhielten Instruktionen zum
Ausfiillen der Fragebogen (Anhang H), den SOEBEK-Fragebogen (Krause & Petermann, 1997)
sowie einen kurzen Fragebogen zum Kind (Anhang I) sowie zu soziodemographischen Angaben
der Eltern (Anhang ] bzw. K) mit frankiertem und adressiertem Riickumschlag.

Nach der Auswertung der Daten wurde pro Bewiltigungsmuster die ,typischste” Familie
ausgewdhlt, also diejenige, deren Skalenwerte insgesamt die geringste Distanz zum jeweiligen
Clusterzentrum aufwiesen. Die Anzahl der ausgewéhlten Familien entsprach damit der Anzahl
der in den Clusteranalysen explizierten Bewiltigungsmuster, also sechs Familien. Diese wurden
zu teilstrukturierten Interviews eingeladen, mit Hilfe derer das Gesamtbild der quantitativ gefun-
denen Bewiltigungsmuster vertieft und erganzt werden konnte (vgl. Elterninformation, Anhang
L; Einverstandniserkldrung, Anhang M). Die Interviews fanden, je nach Wunsch der Familie, in
einem Beratungsraum der Graf von Galen-Schule oder bei der Familie zu Hause statt und wurden
von der Untersucherin selbst gefiihrt. Mit einer Familie kam leider das Interview nicht zustande,
drei Familien wurden zu Hause besucht und zwei Miitter kamen zum Gespréch in die Schule.

4.1.4. Stichprobenbeschreibung

Einverstandniserklarungen zur Studienteilnahme wurden an ca. 150 Familien verschickt. 20 Fami-
lien erklarten sich zur Teilnahme bereit und erhielten einen Fragebogen. Aus 16 Familien kamen
letztlich ausgefiillte Fragebogen zurtick. Einige Eltern gaben Zeitmangel an, andere hatten auf-
grund sprachlicher Schwierigkeiten die Einverstandniserklarung falsch verstanden. Bei 10 Kin-
dern fiillten beide Eltern den Fragebogen aus, bei 5 Kindern nur die Mutter und bei einem Kind
nur der Vater. Von den Kindern, Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen mit Behinderung waren
10 weiblich und 6 ménnlich, mit einem Altersrange von sieben Jahren (Grundschule) bis 22 Jahren
(Werkstufe der Schule).

Unter den sechs Familien, die zum Interview eingeladen wurden, waren zwei allein erziehen-
de Miitter und vier Elternpaare. Von diesen vier Paaren war der Vater bei zwei der Interviews
anwesend, in einem Fall war der Vater aus beruflichen Griinden abwesend und in einem Fall fand
nur Telefonkontakt zur Mutter statt und das geplante Interview kam nach mehreren Anldufen
einen Termin zu finden, nicht zustande. Aufgrund der geringen Stichprobengrofie wird auf eine
Darstellung der ndheren Soziodemographika der interviewten Familien verzichtet, um deren
Anonymitdt zu wahren. Einige Aspekte sind aufierdem als Teil der Ergebnisse in Abschnitt 4.2 zu

finden.

4.1.5. Untersuchungsinstrumente und erhobene Variablen

Im Folgenden werden die Instrumente beschrieben, die im zweiten Untersuchungsabschnitt zum

Einsatz kamen.
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41.5.1. Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder

Wie im ersten Untersuchungsteil wurde der SOEBEK-Fragebogen von Krause und Petermann
(1997) verwendet (bereits unter Abschnitt 2.5.2.1 beschrieben), um die Bewiéltigungsstrategien zu
erfassen und damit die Zuordnung der Eltern zu den Bewiltigungsmustern zu ermoglichen.
Mutter und Vater (soweit vorhanden) erhielten jeweils einen eigenen Fragebogen. Auf den letzten
Teil des Fragebogens, in dem soziodemographische Angaben und Angaben zur Familiensituation
erfragt werden, wurde wie bei der ersten Befragung verzichtet und die nétigen Angaben stattdes-
sen in einem separaten, wahlweise gemeinsam oder von einem Elternteil alleine auszufiillenden

Bogen erfragt.

415.2. Soziodemographische Angaben

In einem selbst erstellten einseitigen Fragebogen wurden einige Basisinformationen zur Familie,
zur Behinderung des Kindes und zu soziodemographischen Angaben erhoben (Anhénge I, ] und
K).

4.1.5.3. Interviewleitfaden

Forschungsinterviews kénnen nach dem Grad ihrer Offenheit und Strukturiertheit unterschieden
werden (Wittkowski, 1994). Es wurde in der vorliegenden Studie ein halbstrukturierter Interview-
leitfaden gewahlt. Einige Themen wurden ausgewdhlt, die in allen Familien angesprochen werden
sollten, um eine gewisse Vergleichbarkeit zu ermoglichen. Andererseits sollte ausreichend Platz
fir die individuellen Schwerpunkte und Narrativen bleiben. Dies entspricht einem fokussierten
Interview (Merton & Kendall, 1979).

Es wurde ein Interviewleitfaden erstellt (Anhang N), der jedoch lediglich der Unterstiitzung
des Gesprichs dienen und dieses nicht dominieren sollte. Alle Interviews wurden von der Autorin
selbst durchgefiihrt. Zu Beginn des Interviews teilte diese den Eltern mit, worum es in der Studie
geht und dass sie im Interview an dem Prozess interessiert ist, den die Eltern von der Diagnose bis
zum heutigen Tag erlebt haben. Die gestellten Fragen orientierten sich vorrangig am Narrativ der
Eltern und wurden nicht chronologisch in der Reihenfolge des Leitfadens abgefragt. Von Interesse
waren insbesondere die der Behinderung zugeschriebene subjektive Bedeutung, Belastungen und
Stressoren, aber auch Ressourcen, Bewiltigungsstrategien und die Nutzung sozialer und professi-
oneller Unterstiitzung. Viele Eltern gaben schon von sich aus iiber die meisten der interessieren-
den Themenbereiche Auskunft, sodass kaum explizite Fragen gestellt werden mussten. Die
Interviews wurden alle digital aufgezeichnet, als Zeitrahmen war ca. eine Stunde vorgesehen.
Nach dem Interview machte sich die Untersucherin zudem Notizen zum personlichen Eindruck,
u. a. zur Kohédrenz zwischen dem Gesagten und dem Gefiihlsausdruck, zur Atmosphére im Inter-
view und zu Ubertragungsaspekten.

4.1.6. Auswertungsmethodik
Die im zweiten Untersuchungsschritt verwendeten Auswertungsmethoden werden im Folgenden

beschrieben.

41.6.1. Berechnung der Clusterzugehorigkeit

Um diejenigen Eltern zum Interview einzuladen, deren Bewiéltigungsmuster moglichst ,typisch”
fiir die im ersten Untersuchungsteil gefundenen Ergebnisse waren, musste die Clusterzugehorig-
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keit der Eltern berechnet werden. Die in der ersten Stichprobe gefundene Clusterlosung wurde als
Ausgangspunkt genommen und die dort berechneten Clusterzentren als Ausgangspunkt fiir die
Zuordnung der 16 neuen Familien zu den Clustern gewahlt. In den sich neu ergebenden Zuord-
nungen wurde dann jeweils die zentrale Person oder Familie ausgewihlt und zu einem Interview
eingeladen.

41.6.2. Auswertung der Interviews

Qualitative Untersuchungen dienen nicht nur der Beschreibung von Erfahrungen, sondern sollen
ein Verstdndnis zugrunde liegender Prozesse bzw. eine Erweiterung oder Erneuerung der beste-

henden Theorie sowie Ableitungen fiir die Praxis erméglichen (Cropley, 2002).

Im vorliegenden Fall sollten aus den Interviews Informationen zum Erleben und Verhalten der fiir
die Cluster prototypischen Familien gewonnen werden, die iiber die Fragebogendaten hinausgin-
gen und das Bild der quantitativ untersuchten Bewaltigungsmuster vertieften. Auch konnten
Eindriicke der Untersucherin aus der Interviewsituation zur Beschreibung der Familien bertick-
sichtigt werden. Ein weiteres Ziel war die Analyse der ,Prototypen” hinsichtlich moéglicher Bera-
tungs- und Therapiebedarfe. Die Ergebnisse der Interviews wurden den quantitativen Ergebnissen
gegeniibergestellt, um so die ,Steckbriefe” mittels der praktischen Beispiele zu vertiefen.

4.2. Ergebnisse

Um fiir jedes Bewiltigungsmuster eine , prototypische” Familie zu finden, wurden erneute Clus-
teranalysen berechnet, es wurde also eine rechnerische Zuordnung der Familien zu den jeweils
,ndchsten” Bewiltigungsmustern vorgenommen. Pro Bewiltigungsmuster wurde danach die
Familie ausgewdhlt, deren Werte am geringfiigigsten von den Ausgangswerten abwichen. Zu
jedem Cluster ergaben sich eine oder mehrere Zuordnungen. Aufgrund der sehr geringen Stich-
probengrofie standen jedoch bei der Auswahl der ,typischsten” Familie pro Cluster nicht viele
Familien zur Auswabhl. Es stellt sich daher zunachst die Frage, inwiefern die Bewiéltigungsmuster
der ausgewahlten Familien wirklich den ,prototypischen” Mustern entsprechen und an welchen
Stellen es Abweichungen gibt.

4.2.1. Vergleich der ausgewidhlten Familien mit den Bewiltigungstypen aus der ersten Studie

Die folgende Tabelle 12 zeigt einen Vergleich der Bewéltigungsverhaltensweisen sowie der Stress-
belastung der urspriinglichen Stichprobe und der fiir die Interviews ausgewéhlten Familien. Als
Grundlage fiir die Clusteranalysen dienten nach wie vor die Kollektivwerte der Bewdltigungsska-
len. Die Einzelwerte sowie die Stressbelastung sind nur zur besseren Vergleichbarkeit aufgefiihrt.
Aus ihnen ist ersichtlich, ob z. B. eine Abweichung des Kollektivwerts durch einen besonders
hohen oder niedrigen Wert eines Elternteils bedingt ist oder ob die Werte beider Eltern von denen

der in Studie 1 verwendeten Stichprobe abweichen.
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Tabelle 12: Vergleich der SOEBEK-Werte der in Studie 2 interviewten Eltern mit den ,Prototypen” aus Studie 1

Bewiltigungsmuster/ Familie A B C D E F ges.

Bewiiltigungsskalen kollektiv

EHE Ausgangsstichprobe 28.25p 29.67bc  30.05bc 20.54a 30.98. 19.86. 28.20
Beispielfamilie 30 28 29 23 * * 27.50
NSU Ausgangsstichprobe 15.43p 16.47 v 2294 12.04a 22.87 ¢ 16.71y 18.68
Beispielfamilie 20 16 21 19 20 22 19.67
FBK Ausgangsstichprobe 26.224 20.07p 27.814q 17.534 23.28¢ 25.854 24.07
Beispielfamilie 23 16 28 17 20 27 21.83
SEL Ausgangsstichprobe 13.51a 18.60 16.77 v 15212  21.544 18.80 ¢ 17.61
Beispielfamilie 14 20 12 17 24 18 17.50
Bewiltigungsskalen nach Miittern (M) und Vitern (V) getrennt
M EHE Ausgangsstichprobe 28.16b 30.06bc  30.03pc 20.17a 30.93. 20.164 27.54
Beispielfamilie 34 28 31 17 * * 27.50
V EHE Ausgangsstichprobe 28.39p 29.33p 30.19» 21.504 30.76b 19.92, 28.14
Beispielfamilie 26 27 26 29 * * 27.00
M NSU Ausgangsstichprobe 17.04v 18.661 23.84. 14.07 a 23.74 ¢ 18.97» 20.22
Beispielfamilie 27 22 25 15 23 22 22.33
V NSU Ausgangsstichprobe 13.73p 14.14 21.34. 9.83a 21.37¢ 13.82p 16.45
Beispielfamilie 12 10 17 23 17 * 15.80
M FBK Ausgangsstichprobe 27.47 . 21.32p 28.55¢ 18.144 23.69b 26.34 24.92
Beispielfamilie 28 21 31 17 19 27 23.83
V FBK Ausgangsstichprobe 24.70b,c  18.74a 26.79 16.324 2247y 24.68v,c  22.67
Beispielfamilie 18 10 25 17 21 * 18.20
M SEL Ausgangsstichprobe 13.43, 19.07 ¢ 16.651 14.29, 21.624 19.06 ¢ 17.70
Beispielfamilie 19 19 10 16 23 18 17.50
V SEL Ausgangsstichprobe 14.03 . 18.04» 16.85p 16.33ab 2097 18.23p 17.38
Beispielfamilie 9 20 14 18 24 * 17.00
M STR Ausgangsstichprobe 47.164 36.28a 43.541v,¢,da 37.87ap 40.14ap,c 46.05¢4 41.83
Beispielfamilie 38 37 55 35 61 47 45.50
VSTR  Ausgangsstichprobe 41.67» 33.79a 40.87 v 33.20a 39.16ab  42.31b 38.52
Beispielfamilie 34 16 45 33 41 * 33.80

Die Indizes a bis d zeigen an, inwieweit sich die Gruppen beziiglich der Merkmale unterscheiden. Innerhalb jeder Zeile
unterscheiden sich die Gruppenmittelwerte, die keinen Indexbuchstaben teilen, signifikant (p <.05). Die jeweils kleins-
ten Werte (geringe Auspragung des Verhaltens) sind griin, die grofiten orange und die dazwischen liegenden gelb
markiert.

Die Werte der Interviewfamilien sind nur zum Vergleich angefiihrt. Da es sich um Einzelwerte handelt, konnen diese
nicht statistisch miteinander oder mit den Ausgangswertenvergleichen werden. Fett gedruckte Werte weichen um
mehr als 50 % vom Ausgangswert ab.

Skalen: EHE = Intensivierung der Partnerschaft, NSU = Nutzung sozialer Unterstiitzung, FBK = Fokussierung auf das
behinderte Kind, SEL = Selbstbeachtung, STR = Stressbelastungsskala

* keine Auswertung dieser Skalen (E: Eltern getrennt und mit neuen Partnern, F: Vater verstorben, Mutter alleinerzie-
hend)

Besonders hohe Abweichungen der Skalenwerte von mehr als 50 % nach oben oder unten zeigten
sich wie folgt: Bei Bewiltigungstyp A liegt in der Beispielfamilie eine deutlich hohere Nutzung
sozialer Unterstiitzung durch die Mutter vor. Bei Bewailtigungstyp B fokussiert der Vater deutlich
weniger auf das behinderte Kind und erlebt auch weniger Stress. Bei Familie D nutzt der Vater
deutlich mehr soziale Unterstiitzung, was sich auch auf den Kollektivwert auswirkt, und bei
Familie E fillt die hohere Stressbelastung der Mutter ins Auge.

Die Beispielfamilien stimmen mit den Bewiltigungsmustern trotz Abweichungen der absoluten
Werte darin tiberein, welche Bewiltigungsstrategie am meisten ausgepréagt ist. Bei Bewiltigungs-
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typ E, bei dem die Intensivierung der Partnerschaft urspriinglich die am meisten angewendete
Strategie ist, sind jedoch die Eltern der Beispielfamilie kein Paar mehr und die Intensivierung der
Partnerschaft ist daher nicht sinnvoll auswertbar.

Die Abweichungen der Beispielfamilien von den ,urspriinglichen” Bewdltigungsmustern
miissen bei der Interpretation der weiteren Ergebnisse berticksichtigt werden, da sie moglicher-
weise die Vergleichbarkeit einschréanken.

4.2.2. Ergebnisse der qualitativen Interviews

Die folgende Ergebnisdarstellung basiert auf den in 3.2.2.2 dargestellten Steckbriefen der einzel-
nen Bewiltigungsmuster. Zur besseren Vergleichbarkeit wird fiir die Darstellung der Ergebnisse
eine dhnliche tabellarische Struktur verwendet. Anstelle der quantitativen Auswertungen zu
Familienfunktionen und Familienkohérenz finden hier die von den Familien berichteten qualitati-
ven Aspekte von Resilienz und Bewiltigung Platz. Zur Wahrung der Anonymitat der interviewten
Familien wird auf personliche Angaben weitgehend verzichtet, wie das Alter von Eltern und
Kindern, der Beruf der Eltern oder das Geschlecht von Geschwisterkindern. Im Nachfolgenden
wird die Mutter des Kindes als ,KM” und der Vater des Kindes als ,, KV* bezeichnet, um Ver-
wechslungen mit den Eltern der Eltern (Grofieltern des Kindes) oder neuen Partnern zu vermei-

den. Der besseren Lesbarkeit zuliebe wird auf indirekte Rede weitgehend verzichtet.
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Bewiltigungsmuster A: ,Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist gesorgt” (vgl. S. 78)

Merkmal

Sozialer und sozio-
okonomischer Hin-

tergrund:

Familienstand und
Beziehung der
teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des
Kindes und Merk-
male der Behinde-

rung:

Anmerkung:

Beispielfamilie Vergleich
mit Studie 1

Die Eltern leben in einer gehobenen Wohngegend. Die KM hoherer

hat einen Ausbildungsberuf, geht derzeit keiner Beschafti-  sozio-

gung nach. Der KV ist Akademiker in einer Leitungspositi- 6konomi-
on. scher Status

Die Eltern sind verheiratet und nehmen beide an der iiberein-
schriftlichen Befragung teil. Am Interview mochte nur die stimmend
KM teilnehmen, da der KV beruflich viel unterwegs ist.

Das Kind mit Behinderung ist ein Junge und hat eine kurz  {iberein-
nach der Geburt diagnostizierte, genetisch bedingte geisti- ~ stimmend
ge Behinderung, einhergehend mit Sprachschwierigkeiten

und korperlichen Einschrankungen.

Die KM erkléart sich zum Interview bereit, verschiebt jedoch mehrmals den
Termin. Letztlich stehe ich beim vereinbarten Termin vor verschlossener
Tiir, mit dem Hinweis, es sei etwas dazwischen gekommen und ich solle
mich nochmals melden. Nach einigen vergeblichen Anrufen kommt letzt-
lich kein Interview zustande. Daher konnen keine Aussagen tiber die Resi-

lienz- und Belastungsfaktoren der Familie gemacht werden.
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Bewiltigungsmuster B: ,,Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, liuft auch der Rest gut” (vgl. S. 79)

Merkmal

Sozialer und
soziookonomi-
scher Hinter-
grund:

Familienstand
und Beziehung
der teilnehmen-
den Eltern:

Geschlecht des
Kindes und
Merkmale der
Behinderung;:

Diagnosestellung
und Belastungs-
faktoren in den
ersten Lebensjah-

ren:

Belastung heute:
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Beispielfamilie Vergleich
mit Studie 1

Die KM hat einen Ausbildungsberuf und arbeitet auf Minijob- {iberein-

Basis, der KV ist Akademiker in leitender Position. Er ist aus stimmend

beruflichen Griinden unter der Woche in einer anderen Stadt.

Die Familie lebt im eigenen Haus.

Die Eltern sind verheiratet und nehmen beide an der Studie iiberein-

teil, wobei wegen der beruflichen Abwesenheit des KVs nur stimmend

die KM zum Interview kommen kann. Insgesamt leben drei

Kinder in der Familie.

Die Tochter ist schon erwachsen, im Berufsbildungsbereich tiberein-

der Schule, d. h. sie arbeitet tagstiber in einer Werkstatt. Sie stimmend

hat eine genetisch bedingte, von Geburt an diagnostizierte

sichtbare Behinderung und eine Pflegestufe.

Diagnose erst mal schlimm und schockierend erlebt: Abstand nehmen
von bestimmten Zukunftsvorstellungen

hoher Zeitaufwand z. B. fiir Sauberkeitserziehung

Entwicklungsschritte werden spéter erreicht

Depressionen der KM durch die hohe Belastung (aber auch , familiare
Vorbelastung”), KV von Anfang an beruflich viel unterwegs

kaum noch Unternehmungen zu zweit moglich

anfangs wenig Unterstiitzung von aufien und auch Zweifel Hilfe anzu-
nehmen: ,man denkt, nur man selbst kann es am besten”

zusétzliche Belastung durch nachfolgendes Kind: hat viel geschrieen, zwei
Kinder mussten parallel gewickelt werden, das Baby musste vor , Angrif-
fen” der Tochter mit Behinderung beschiitzt werden

Tochter ist bis zur Schulzeit oft weggelaufen, konnte auch ihre Kraft
schwer einschétzen, hat oft andere Kinder geschubst, KM konnte sie nicht

aus den Augen lassen

im Vergleich zur Kindheit jetzt nur noch wenig Unterstiitzung nétig,
Behinderung steht nicht mehr im Vordergrund

braucht vor allem morgens Anleitung, Erinnerung, Struktur

KM fdhrt sie zu Freizeitaktivitaten, da das eigenstandige Benutzen 6ffent-
licher Verkehrsmittel nicht moglich ist

alles Fremde ist schwierig; Tochter , erstarrt”, wenn etwas Unerwartetes
die Routine durchbricht, z. B. die Zahnpasta leer ist, und kann sich dann
teils nicht mehr artikulieren; die KM muss dann das Problem ,,erraten”
als KM manchmal schwierig zu verstehen, dass eine monotone Téatigkeit
die Tochter nicht langweilt, sondern ihr moglicherweise besser gefallt und
mehr Sicherheit gibt als eine abwechslungsreiche Tatigkeit



Ergebnisse

Hilfreich erlebte
Unterstiitzung

von aufden:

Elterliche Resili-

enzfaktoren:

Empfehlungen an
andere Eltern:

Stressbelastung;:

¢ Geschwister sind manchmal genervt von ,Selbstgesprachen”, aber auch

fursorglich

e Tipps von anderen Betroffenen

¢ von Anfang an hohe Akzeptanz durch Familie und Umfeld, niemand hat
negativ reagiert, sondern grofles Interesse an der Tochter und ihrer Per-
son, auch Wertschidtzung dessen, was sie kann und neu dazu lernt

e Friihférderung, Krankengymnastik, Babysitter der offenen Hilfen (fami-
lienentlastende Dienste), Erziehungsberatung

¢ nach der Depression der KM wurde ein Au-Pair-Mddchen engagiert

e Dbis heute jahrlich zwei Wochen Freizeit mit der Lebenshilfe

¢ sehen, dass die Tochter im Vergleich zu anderen Kindern mit geistiger
Behinderung relativ viel kann (alleine duschen, essen, auf die Toilette ge-
hen) und bis heute immer noch neue Sachen hinzukommen

e Freude an positiven Seiten der Tochter: sehr energiegeladen und sport-
lich, ist oft lustig und unterhaltsam

e Freude dartiber, Freunde gewonnen zu haben, die man mit einem nicht-
behinderten Kind nicht kennen gelernt hétte

e Ausgleich durch Arbeit, Haustiere und Garten

e heute: erstmals wieder Urlaub zu zweit moglich, Geschwister tiberneh-
men in der Zeit die Versorgung

e Depressive Symptome als Alarmzeichen verstehen und dann einen Tag
Pause einlegen

o die Tochter als eigenstandige, selbstandige Person sehen und z. B. deren
Geschmack beztiglich Kleidungsstil oder Frisur akzeptieren, auch wenn es
anderen nicht gefallt oder unmodisch ist

o schwierige Seiten der Tochter (,,Blockaden”) akzeptieren und auch ande-

ren vermitteln, dass man nichts daran dndern kann

e zusammenschliefien, regelmafliger Austausch

e eigene Freirdume schaffen, das habe sie am Anfang eher versaumt

Die KM scheint insgesamt wenig durch die Behinderung belastet, wirkt dabei
authentisch, nicht ,unecht” oder unreflektiert. Sie schildert gleichermafsen
schwierige und schone Aspekte der Behinderung ihrer Tochter. Heute spiele
die Behinderung kaum noch eine Rolle, es habe aber gedauert, mit den An-

forderungen klar zu kommen.

99



Studie zwei: Qualitative Untersuchung der Bewiltigungsmuster

Bewiltigungsmuster C: ,Nur keine Hilfe versiumen” (vgl. S. 80)

Merkmal

Sozialer und
soziookonomi-
scher Hinter-
grund:

Familienstand
und Beziehung
der teilnehmen-
den Eltern:

Geschlecht des
Kindes und
Merkmale der
Behinderung;:

Diagnosestellung
und Belastungs-
faktoren in den
ersten Lebensjah-

ren:
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Beispielfamilie

Beide Eltern sind Akademiker. Sie wohnen im eigenen Haus.
Die Tochter mit Behinderung ist kurz vor dem Interview von
zu Hause ausgezogen und lebt jetzt in einer betreuten Wohn-
gemeinschaft.

Die Eltern sind verheiratet und sind beide beim Interview
dabei. Sie geben aber an, dass die Beziehung in den letzten
Jahren ,gelitten” habe, da sich fast das gesamte Familienleben
um die behinderte Tochter drehte.

Es gibt ein weiteres Kind, das ebenfalls bereits erwachsen ist
und nicht mehr zu Hause wohnt.

Die Tochter (junges Erwachsenenalter) hat eine erworbene
geistige Behinderung (Diagnose im Einschulungsalter) sowie
verschiedene chronische Schmerzen und Kérpersymptome
unklarer Genese. Die korperlichen Beschwerden sind laut der
Eltern deutlich schwerwiegender als die geistige Behinde-

rung.

Vergleich
mit Studie 1

hoherer
soziookono-
mischer
Status

Eltern nicht
alleinerzie-

hend

iiberein-
stimmend im
Sinne zu-
nichst unkla-
rer Diagnose

e schleichende Entwicklung der Symptomatik ab 4. Lebensjahr

¢ zunehmende kognitive Schwierigkeiten und Kérpersymptome

e Diagnose und als ein jahrelanger, miihseliger Prozess voller Fehleinschét-

zungen und , Unterstellungen” (manche Arzte/ Therapeuten suchten das

Problem bei der KM)

e Frustration tiber fehlgeschlagene Behandlungsversuche

¢ hilflos zusehen miissen, ,wie aus lebenslustigem Kind ein krankes, lei-

dendes wurde”

e Dbis zur Pubertat zunehmende Aggressivitdt und , dramatische” Verhal-

tensauffalligkeiten der Tochter, einhergehend mit sozialen Einbufien (z. B.

Vermeidung von Geburtstagseinladungen, Restaurantbesuchen, Uber-

nachtungen bei anderen, Urlaub im Hotel...)

e nichtliche Uberwachung der Tochter war nétig, teils abwechselnd bei ihr

im Zimmer geschlafen

e tagsiiber hoher Bedarf der Tochter nach Anleitung, Planung und Vor-

schldgen zur Freizeitgestaltung

e zahlreiche Klinikaufenthalte und Mehrfachbelastung der Eltern (KM
pendelte zwischen Teilzeitstelle, Tochter in der Klinik und nicht-

behindertem Kind zu Hause)

e KV fiihrte mithsame Verhandlungen mit Behérden und Krankenkasse

bzgl. der Kosteniibernahme von Behandlungen und eigenen Auslagen

e Arger iiber gestiegene Kosten mancher Hilfsangebote, sind nicht nur



Ergebnisse

Belastung heute:

Hilfreich erlebte
Unterstiitzung
von aufSen:

Elterliche Resili-

enzfaktoren:

Empfehlungen an
andere Eltern:

Stressbelastung;:

soziale Einrichtungen, sondern auch Wirtschaftsunternehmen

e zwischendurch zwar Fortschritte der Tochter, aber immer wieder auch
Riickschritte, immer wieder neues Handeln gefordert

e Verlust von Freundschaften, sozialer Riickzug, komplette Einrichtung des
eigenen Lebens auf die Tochter

e KM konnte durch die Pflege der Tochter ihren Berufsabschluss erst spéter
nachholen

e jahrelang kaum Zeit als Paar oder fiir Hobbys

e schlechtes Gewissen dem nicht-behindertem Kind gegentiber

e Dbeide Eltern leiden unter korperlichen, psychosomatischen bzw. psychi-
schen Erkrankungen

e Eltern fiihlen sich allein gelassen

e Tochter ist sozial angepasster, leidet aber immer noch unter ungeklarten
medizinischen Beschwerden, Ursachensuche hilt an

e trotz Auszug noch viele Entscheidungen zu treffen und Hilfestellungen
zu leisten (z. B. bei einer Erkaltung; die Eltern haben zwar bei der Tochter

eine Hausapotheke hinterlassen, sie hat es aber wieder vergessen)

e Diagnosestellung dem Schulleiter bei der Einschulung zu verdanken

e kompetente, hilfsbereite Arzte und Pflegekrafte in manchen Einrichtun-
gen

e Freizeiten der Lebenshilfe

e Freundschaften, die trotz der schwierigen Zeit geblieben sind

e Auszug der Tochter bietet ihr mehr Anregung (Arbeit auf einem Bauern-
hof) und Kontakt zu anderen jungen Menschen, sie fiihlt sich dort wohl

e fiir die Eltern Erleichterung, Entspannung seit dem Auszug, Moglichkeit
auch zu schauen was man selbst mochte, KM hat eine Reha gemacht und
der KV plant dies auch

e Erleichterung, dass bestimmte Entwicklungsschritte doch noch erreicht
wurden, nur eben spéter

e positive Seiten der Tochter sehen: sie kann auch lustig sein, sie ist ge-
schickt und hat , Tatkraft”, sie benimmt sich heute angemessen, wenn

man in die Oper oder ins Restaurant geht

e Eltern sollten sich nicht tiber Kleinigkeiten aufregen, sondern dankbar

sein, wenn das Kind vieles kann

Die Eltern schildern zunéchst ihre Leidensgeschichte, die Einschrankungen
der Tochter, betonen das Versagen des Hilfesystems, die Inkompetenz man-
cher Arzte. Beide Eltern schildern sich hoch belastet, vor allem durch den
unvorhersehbaren Verlauf der Behinderung und der korperlichen Erkran-
kungen der Tochter. Sie betonen, dass die , Kranklichkeit” weitaus schlimmer
sei als die geistige Behinderung. Auf Nachfrage nennen die Eltern auch posi-
tive Seiten und Erfahrungsaspekte. Aber auch jetzt nach dem Auszug der
Tochter fiihlen sie sich noch in standiger , Abrufbereitschaft” und unfrei.
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Bewiltigungsmuster D: , Bewiltigungsstrategien brauchen wir nicht” (vgl. S. 81)

Merkmal

Sozialer und sozio-
okonomischer Hin-

tergrund:

Familienstand und
Beziehung der
teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des
Kindes und Merk-
male der Behinde-

rung:

Diagnosestellung
und Belastungsfak-
toren in den ersten

Lebensjahren:
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Beispielfamilie Vergleich
mit Studie 1

Die Eltern sind beide Akademiker und wohnen im eigenen  hdoherer

Haus. Die Tochter mit Behinderung ist schon volljahrig soziotkono-

und besucht die Werkstufe der Schule. mischer
Status

Die Eltern sind verheiratet und ein Paar. Beide nehmen am  Eltern nicht

Interview teil. Sie haben insgesamt vier Kinder. getrennt

Die Tochter (junges Erwachsenenalter) hat eine genetisch Behinderung

bedingte, sichtbare geistige Behinderung, die kurz nach der

sichtbar, aber

Geburt festgestellt wurde. Allerdings betonen die Eltern, uberein-

insbesondere der Vater, besonders die ,,normalen” und stimmend

positiven Aspekte ihres Kindes. keine medi-
zinischen
Probleme

e Schwangerschaft war schon anders als die anderen, die KM habe von

Anfang an Angst gehabt, das Kind konnte eine Behinderung haben

e positiver Triple-Test beim Gyndkologen, die KM wurde dann aber mit

dem Ergebnis alleine gelassen, sollte sich zur ndheren Abklarung an ei-
ne Klinik wenden, in der auch Abtreibungen stattfinden, was ihr Angst
machte, ihr wiirde dort die Entscheidungsfreiheit genommen
stattdessen Konsultation einer humangenetischen Beratungsstelle, dort
erneut positiver Test sowie Ultraschalluntersuchung, die zeigte, dass
das Kind zumindest keinen Herzfehler oder offenen Riicken hat
jedoch auch seitens der Beratungsstelle wenig Unterstiitzung, einen
eigenen Weg zu finden oder eigene stereotype Vorstellungen abzubau-
en und Fordermoglichkeiten aufzuzeigen — dennoch gemeinsame Ent-
scheidung der Eltern, nicht abzutreiben und auch bewusst keine
weitere Pranataldiagnostik vorzunehmen: ,,Was lebensfahig geboren
wird, darf existieren!”

bis zur Geburt noch gehofft, das Kind kénnte gesund sein, die Arzte
hétten sich getduscht; einige Tage nach der Geburt dann aber Gentest
gemacht und Gewissheit bekommen — zunéichst Trauer, Schock, Sorge
teils negative Reaktionen von Familienangehorigen und von Fremden
(falsches Mitleid, Abwertungen, ,Gedankengut aus dem Dritten
Reich”)

Selbsthilfegruppen eher schockierend erlebt (,lauter behinderte Kinder
in der Masse”)



Ergebnisse

Belastung heute:

Hilfreich erlebte
Unterstiitzung von

aufden:

Elterliche Resilienz-
faktoren:

der Staat hilft nicht von sich aus, man ist auf Tipps angewiesen

zu Hause nur noch wenig Unterstiitzungsbedarf, sie pflegt sich alleine,
beschéftigt sich, kann sich auch Spaghetti kochen, fahrt selbststandig
mit dem Bus in die Werkstatt, kann von unterwegs mit dem Handy an-
rufen, ist aber auf Routinen angewiesen, z. B. dass das Handy aufgela-
den ist

nicht richtig Lesen gelernt, spricht nicht gut und hat geringen Wort-
schatz — wenn viel gesprochen wird, langweilt sie sich, will nach Hause
Verstandnisschwierigkeiten fiir abstrakte Begriffe, z. B. oben und unten
— muss man anschaulich beschreiben, z. B. ,,oben, wo dein Zimmer ist”
wenig Eigeninitiative, Eltern miissen sie immer wieder einbinden und
Vorschldge machen

wenig Zeitverstandnis, etwas schnell machen kann sie nicht, es braucht
alles seine Zeit und ist nicht variabel, wenn man in Eile ist
Verkehrsregeln beim Fahrrad fahren hilt sie nicht eindeutig ein, dann
muss man hinterher fahren und manchmal laut ,stopp” rufen
lebenslange Abhiangigkeit; diese erleben die Eltern aber nicht als Belas-
tung, sondern als eine Besonderheit, die es anzunehmen und nicht zu
bewerten gilt — die anderen Kinder gehen aus dem Haus und sie bleibt,
das ist eben so

Arzt bei der Ultraschalluntersuchung (war sehr positiv und sagte,
,Schauen Sie mal, was fiir ein stifSes Gesicht”)

Kinderarzt (kam nach der Mitteilung der Diagnose in seiner Mittags-
pause zur KM nach Hause, brachte Informationsmaterial mit, war sehr
empathisch und unterstiitzend, kniipfte Kontakte zur Friihférderung)
Hilfen und Tipps der Frithférderung

Freunde haben insgesamt positiv reagiert

Austausch mit der Cousine des Mannes, die selbst ein Kind mit geisti-
ger Behinderung hatte, das allerdings verstorben ist

Freizeiten der Lebenshilfe

Fokus auf die bewundernswerten Eigenschaften der Tochter: sie kennt
keinen Stress, sie ist sehr feinfiihlig, kann Mimik und zwischenmensch-
liche Stimmungen gut wahrnehmen, sie hangt mehr am KV als die an-
deren Kinder, ruft ihn oft bei der Arbeit an und freut sich immer wenn
er nach Hause kommt, duflert aber auch klar Bediirfnisse nach Abgren-
zung

Freude an allem was sie gelernt hat: Rad, Ski und Inliner fahren; hat
einen guten Orientierungssinn und ein gutes technische Verstandnis
Annahme der Besonderheiten und Verantwortung als gegeben, sie ist
ein Kind wie die anderen drei

Dankbarkeit iiber eigene Erfahrungen: Menschen schitzen wie sie sind,
auch zu sehen, was im sonderpadagogischen Bereich moglich ist
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Empfehlungen an
andere Eltern:

Stressbelastung;:
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e Austausch wichtig

e Vertrauen, dass auch Kinder mit Behinderung ihren Weg gehen

Die Atmosphire im Interview ist anfangs etwas angespannt, da der KV
zundchst den Sinn der Studie infrage stellt. Fiir ihn liege die Behinderung
im Spektrum der Individualitat jedes Kindes, die Tochter sei medizinisch
gesund und nicht belastender als seine anderen Kinder. Die KM wider-
spricht dieser Sicht zum Teil, im Gesprachsverlauf schildern dann beide
Eltern auch schwierige, anstrengende Aspekte. Der KV raumt spater ein,
dass durch seine Arbeit frither der Zeitaufwand fiir Therapien eher an der
KM hing und er vielleicht deshalb auch weniger die belastenden Aspekte
sehe. Aktuell scheint die Belastung beider tatsédchlich vergleichsweise
gering. Aber auch ein Grofiteil der geschilderten Belastungsfaktoren aus
der Vergangenheit bezieht sich nicht auf die Behinderung der Tochter
selbst, sondern auf Themen der eigenen und fremden Akzeptanz. Beide
Eltern erleben auch ihren Glauben als wichtigen Halt und Ressource.



Ergebnisse

Bewiltigungsmuster E: ,,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig” (vgl. S. 82)

Merkmal

Sozialer und sozio-
okonomischer Hin-

tergrund:

Familienstand und
Beziehung der
teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des
Kindes und Merk-
male der Behinde-

rung:

Diagnosestellung
und Belastungsfak-
toren in den ersten

Lebensjahren:

Beispielfamilie

Beide Eltern haben Ausbildungsberufe, der KV arbeitet in

Leitungsposition. Sie wohnen im eigenen Haus.

Die Eltern sind seit ca. 1,5 Jahren getrennt und haben je-
weils neue Partner, wohnen aber noch beide im gemeinsa-
men Haus, da noch nicht geklért ist, wer dieses behalt und
wie das Sorge-/ Umgangsrecht mit dem behinderten Sohn
geregelt werden soll. Beide Eltern fiillen den Fragebogen
aus; am Interview nimmt nur die KM teil (und das Kind
selbst). Ein zweites Kind lebt auch noch in der Familie.

Der Sohn mit Behinderung ist im Jugendalter, hat eine
geistige Behinderung unklarer Genese und eine Entwick-
lungsverzogerung. Die Diagnose wurde im Alter von 3
Jahren gestellt. Es besteht ein hoher Pflegeaufwand.

Vergleich
mit Studie 1

vmtl. gerin-
geres Berufs-
prestige,
ansonsten
uberein-

stimmend

iiberein-
stimmend

kein Ver-
gleich mog-
lich, da in
Studie 1
keine Beson-
derheit

e Schwangerschaft und Geburt unauffillig, als Baby/ Kleinkind manch-

mal schon ,schlaff” und abwesend, Sauberkeitserziehung gelang nicht

e Abkldrung der Problematik jedoch erst, als der Regelkindergarten

wegen Verhaltensauffalligkeiten und mangelnder Sauberkeit die Auf-

nahme verweigerte

¢ KM konnte sich lange nicht mit der Diagnose abfinden und hoffte, dass

ihr Sohn die Entwicklungsriickstdnde noch nachholt und eine normale

Schule besuchen kann

e Arger iiber den Kinderarzt, dass dieser nicht friiher eine Abklarung

anstrebte, sodass Therapien schon frither méglich gewesen wéaren und

ein Platz im integrativen Kindergarten friiher hitte gesucht werden

konnen

o viele Hohen und Tiefen und Momente, in denen die KM glaubte, es

nicht zu schaffen; teils negative Gefiihle dem Kind gegentiber aufge-

baut

e Gefiihl, durch die spate Diagnose der eigenen Entscheidungsfreiheit zu

Pranataldiagnostik und ggf. Abtreibung beraubt worden zu sein

o grofse Beschiftigung der KM mit der Frage ,,Warum ausgerechnet ich?”

e schlimm, dass nie eine richtige Ursache gefunden wurde
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Belastung heute:
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Arger der KM, dass dem KV die Ursachensuche nicht wichtig ist und er
sich einer Blutuntersuchung verweigerte, um mogliche Erbfaktoren zu
finden

Belastung der Partnerschaft auch dadurch, dass jahrelang keine Aktivi-
taten als Paar mehr moglich waren; auch sozialer Riickzug als gesamte
Familie wegen Verhaltensauffélligkeiten des Kindes

KM finanziell abhiangig vom KV und fiihlt(e) sich von ihm nicht wert-
geschétzt im Ausmaf$ des Pflegeaufwands (Vorwurf, nicht mehr ne-
benher zu arbeiten)

KM habe sich schon vor der Trennung alleinerziehend gefiihlt, KV
tibernehme nur stundenweise Betreuung

bis zum 6. Lebensjahr: permanente Ein- und Durchschlafschwierigkei-
ten des Kindes

bis zum ca. 10./11. Lebensjahr: Weglauftendenz, mangelnde Gefahren-
einschédtzung: ,immer in Habachtstellung sein”, mangelnde Blasen-/
Darmkontrolle, Kotschmieren, Wutausbriiche, Aggressivitit; perma-
nente Rechtfertigung aggressiven Verhaltens gegentiber Mitmenschen
notig

Entwicklungsriickstand zu Gleichaltrigen wurde immer grofler; Ver-
gleichssituationen (im Bekanntenkreis oder auf dem Spielplatz) unan-
genehm

ADHS-Medikamente (Methylphenidat) probiert, hatte aber mehr Ne-
benwirkungen als dass es half

auch Verhaltenstherapie brachte keine nachhaltigen Erfolge

viele Infos musste man selbst suchen (z. B. zu Pflegestufen, Behinder-
tenausweis, Leistungen der Krankenkasse), damals ohne Internet
schwer

viel Biirokratie zu regeln

keine Unterstiitzung durch Grofieltern: Eltern der KM waren genervt,
haben sich zunehmend zurtickgezogen, Eltern des KVs lebten schon
nicht mehr

dlteres Kind hat ADHS, hatte auch immer Probleme in der Schule, hat
jetzt immerhin Ausbildung beendet, vorher oft , Probleme im Doppel-

pack”

Weglauftendenz und Aggressivitit gebessert, aktuell eher Themen der
Pubertdt und Hormonschtibe: testet Grenzen und seine korperliche
Uberlegenheit der KM gegentiber aus

sexuelle Entwicklung, Kérperreaktionen stehen in Kontrast zur menta-
len Reife: schwierig ihm zu vermitteln, dass er nicht in der Offentlich-
keit masturbieren oder die Lehrerin begrabschen darf

offenbarer Wunsch nach Kérperndhe (KM, Lehrerinnen), oft sehr an-
hanglich und lauft dann der KM dauernd hinterher

manchmal sehr unruhig und ,,wuselt die ganze Zeit rum”



Ergebnisse

Hilfreich erlebte
Unterstiitzung von
aufien:

Elterliche Resilienz-
faktoren:

Empfehlungen an
andere Eltern:

Stressbelastung:

e Beschiftigung schwierig, er hat oft Langeweile, aber verliert nach
wenigen Minuten die Lust, wenn man z. B. ein Spiel oder Puzzle zu-
sammen macht

e braucht viel Bewegung, KM findet es aber anstrengend immer mitzu-
gehen und alleine ist es zu gefahrlich

o Treffen mit Schulkameraden schwierig wegen grofiem Einzugsgebiet
der Schule und dadurch weiten Entfernungen

e KM leidet unter Einschrankung ihrer Freiheit: jeder Tag ist gleich, auch
am Wochenende kein Ausschlafen moglich, ,man hat ein Leben lang
ein Kleinkind”: man kann spielen, vorlesen, aber irgendwann ist das

,Repertoire” erschopft

¢ anfangs bei der Diagnose und jahrlichen Nachuntersuchungen: Arzt im
SPZ der Kinderklinik habe gute Tipps gegeben und Medikament zum
besseren Schlafen verordnet

o Selbsthilfegruppen bzw. andere Eltern (Mutter von Klassenkameraden)
hilfreich, um Infos zu bekommen, sich auszutauschen, gegenseitiges
Verstdandnis zu erfahren

e integrative Sportgruppen, die allerdings nur zeitweise bestanden

e Freizeitangebote, z. B. Samstagsausflug einmal im Monat

e Gespréche/ Telefonate mit wenigen aber sehr guten Freundinnen

e Schulbegleiter: sorgt fiir Eigen- und Fremdschutz in der Schule und die
KM erlebt auch den Austausch mit diesem hilfreich

o derzeitiger Arbeitgeber hat viel Verstandnis

e in den letzten Jahren passt ab und zu das éltere Kind auf, sodass die
Eltern auch mal abends alleine aus dem Haus kénnen

e Ausgleich durch Sport/ Fitness und dort entstandene Kontakte (Sohn
kann in den Ferien mitkommen und wird freundlich akzeptiert)

e sehen, dass heute durch den Sohn und seine Art positiver Kontakt zu
anderen Menschen moglich ist (er ist sehr liebenswiirdig und zu allen
freundlich, oft gut gelaunt, singt gerne und kntipft leicht Kontakt)

e sich allmé&hlich mit der Behinderung und der unklaren Ursache abfin-
den

o Gleichgesinnte suchen zum Austausch und um Informationen friihzei-
tig zu bekommen

e sich bei den Behorden durchsetzen lernen und nutzen, was einem
zusteht: z. B. 6fter bei der Krankenkasse nachfragen, was bezahlt wird,

oder um eine angemessene Pflegestufe kimpfen

Die KM schildert sich sehr belastet durch den hohen Pflege- und Aufmerk-
samkeitsbedarf sowie den Entwicklungsriickstand ihres Sohnes, was sich
auch in einem hohen Wert der Stressbelastungsskala (dem hochsten aller
interviewten Familien) wiederspiegelt. Auch der KV zeigt sich belastet,

jedoch deutlich weniger als die KM. Damit ist die Familie insgesamt belas-
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teter als der ,nur” mittelmafiig belastete , Prototyp”.

Die Themen Ursachensuche und Schuld scheinen eine grofie Rolle zu
spielen und tauchen in der Resilienzgeschichte immer wieder auf. Die KM
betont, dass sie nicht geraucht und nicht getrunken habe in der Schwanger-
schaft und in ihrer Familie keine erblichen Faktoren fiir geistige Behinde-
rung vorhanden seien. Gleichzeitig hadert sie mit der Verantwortung des
KV, der sich nicht habe genetisch untersuchen lassen und auch heute nicht
die Tragweite der Behinderung und des Betreuungsaufwands ernst nehme.
Auch scheint die KM vage der Meinung, dass eine friihere Diagnose durch
den Kinderarzt moglicherweise grofiere Férder- und Therapieerfolge er-
moglicht hitte.

Sicherlich ist der Alltag der Familie auch durch das gemeinsame Zusam-
menleben trotz Trennung belastet. Positiv scheint jedoch, dass die Eltern
noch sachliche Absprachen beziiglich des Kindes treffen, auch wenn sie
sonst zerstritten sind. Beide nennen aufferdem zum Ausgleich Hobbys und
ihre Arbeit.



Ergebnisse

Bewiltigungsmuster F: ,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle” (vgl. S. 83)

Merkmal

Sozialer und sozio-
okonomischer Hin-

tergrund:

Familienstand und
Beziehung der
teilnehmenden
Eltern:

Geschlecht des
Kindes und Merk-
male der Behinde-

rung:

Diagnosestellung
und Belastungsfak-
toren in den ersten

Lebensjahren:

Beispielfamilie Vergleich
mit Studie 1
Die allein erziehende KM arbeitet in Teilzeit. Die finanziel- {iberein-
le Situation ist ausreichend, aber nicht besonders gut. stimmend
Die KM lebt alleine mit der Tochter mit Behinderung (frii-  kein Ver-
hes Jugendalter), es gibt keine weiteren Kinder. Trennung  gleich mog-
der Eltern, als die Tochter knapp drei Jahre alt war. Der KV lich, da in
ist inzwischen verstorben. Studie 1
keine Beson-
derheit
Die Diagnose der Tochter wurde im Alter von 3 Jahren bis auf das
festgestellt und zeigt sich in Form einer Entwicklungsver- ~ Geschlecht
zogerung. Die Behinderung ist nicht sichtbar und es gibt tiberein-
keine medizinischen Probleme. stimmend

Bereits in den ersten Lebensjahren Vermutung der KM, dass etwas mit
der Tochter nicht stimmt, sie sich mit vielem ,,Zeit ldsst”

Testung aber erst mit 3 Jahren nach der Trennung vom KV, weil dieser
einer Untersuchung ablehnend gegentiber stand

man fand dann eine gravierende Entwicklungsverzégerung, in man-
chen Bereichen mit Entwicklungsstand von unter einem Jahr; Diagnose
einer Balkenagenesie als Ursache

Diagnose schockierend erlebt; der Arzt verkiindete den MRT-Befund
wenig einfiihlsam am Telefon, obwohl die KM um persénlichen Termin
gebeten hatte

Alleinsein mit der Sorge, gleichzeitig , Trennungskrieg” und Streit ums
Sorgerecht sowie ungeklarte Betreuungssituation (KM war zuvor be-
rufstédtig und die Tochter in der Zeit beim KV)

KM liefs sich nach der Diagnose fiir ein halbes Jahr beurlauben, um die
Tochter zu diversen Therapien bringen zu kénnen, durch den Wegfall
des Gehalts jedoch finanzielle Probleme

Familie und KV wollten die Diagnose/ den Entwicklungsrtickstand
nicht wahrhaben, aber auch die KM selbst hoffte insgeheim, , es wird
noch mal”

Prognose blieb auch tatsachlich lange unklar, da breites Funktions-
spektrum beim vorliegenden Befund moglich ist: ,,von nichts kénnen
bis ganz normal ist alles drin”

Tochter hatte durchgehend Aggressionen, Wutausbrtiche, fraglich
ADHS

Aufnahmegesprach im Regelkindergarten als frustrierende Erfahrung,
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Belastung heute:

Hilfreich erlebte
Unterstiitzung von
aufden:
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letztlich Anmeldung im integrativen Kindergarten trotz Skepsis — da-
nach Einkehr zunehmender Stabilitat

spdter auch gewisse Wiederanndherung mit dem KV: zunéchst positiv
(gemeinsam Entscheidungen treffen, sich beraten), spater jedoch De-
pressivitat des KV als zusatzliche Belastung fiir die KM (kraftzehrend,
wie ein ,,zweites Kind")

schlieSlich Suizid des KV

danach Beziehungsabbruch der KM zu ihrer Mutter, da sie sich sehr
abwertend und unsensibel verhielt; zum Vater noch Kontakt, aber auch
nicht intensiv, eher auf der pragmatischen Ebene

zur Familie des KV noch regelmaifliger Kontakt trotz der Distanz (leben
im Ausland): fiir die Tochter bereichernd (herzliche Oma); fiir die KM
zwar schones Verhiltnis, aber nicht so nah, als wiére sie Teil der Familie
Beziehungen zu anderen Eltern eher oberflachlich erlebt: Eltern nicht-
behinderter Kinder verstehen die Probleme nicht, Eltern behinderter
Kinder sind wiederum oft selbst belastet: , einer hat immer was zu
jammern”

viele andere Eltern alleinerziehend, kénnen auch nicht weg, um etwas

zu unternehmen, der KM fehlt eine Freundin, die sie ,,mit rausnimmt”

Tochter sieht trotz Behinderung ,normal” aus, Defizite zeigen sich erst
im Gesprach, wenn , komische Antworten” kommen
Einschrankungen in der Feinmotorik

Pflegestufe 1, hat aber schon tolle Fortschritte gemacht, kann jetzt z. B.
alleine duschen (frither musste man daneben stehen)

sie braucht aber noch deutlich mehr Anleitung, Struktur als andere
Kinder

mangelnde Einsicht, warum sie etwas , entgegen” ihrer Motivation tun
soll - mehr mit Belohnung arbeiten als normalerweise in dem Alter n6-
tig

momentan Beginn der Pubertit: teils ,hysterisch” und nicht immer
Griinde ersichtlich; auch neue Fragen entstehen: Wie einem Kind das
Ablosen ermoglichen, das lebenslang auf Unterstiitzung angewiesen
ist? (als Eltern die Autonomie des Kindes aktiv unterstiitzen miissen:

paradoxe Situation)

nach der Diagnose: aufklarendes Gesprach bei einem weiteren Kinder-
arzt, der die Bedeutung des Befunds erlduterte

annehmende Atmosphdre im integrativen Kindergarten — ,eine tolle
Zeit”

Gesprache mit anderen Eltern, entstehende Netzwerke: ,,man kann sich
nicht tragen, aber austauschen” (iiber Hilfen, Antrége)

heute: tolle Tagesmutter, bei der die Tochter einmal in der Woche auch
schlaft und auch mal spontan hin kann — ,lduft dort einfach mit” als ei-

nes von mehreren Kindern unterschiedlichen Alters und die Behinde-



Ergebnisse

Elterliche Resilienz-

faktoren:

Empfehlungen an
andere Eltern:

Stressbelastung;:

rung steht nicht im Vordergrund

e DPsychotherapie der KM (unabhéngig von der Tochter/ Behinderung)

e Kraft und Freude schopfen aus kleinen Fortschritten

e ein bisschen hilfreich auch zu sehen: es gibt Kinder, denen geht es noch
schlechter, die eigene Tochter kann immerhin sprechen und laufen

e vor allem aber entsteht Kraft einfach daraus, dass es die Tochter gibt;
ohne sie wire das Leben sehr viel leerer — traurig allenfalls, dass sie das
einzige Kind geblieben ist — wenn ein zweites Kind sich dann , normal”
entwickelt hitte, wire das nattirlich schén gewesen, aber die vorhan-
dene Tochter sollte nicht anders sein, sondern ist genau richtig, wie sie
ist

e ,Zusammenraufen” mit dem KV nach dem Trennungskrieg bis zu
dessen Tod: gemeinsam Eltern bleiben und Entscheidungen besprechen

e sehen, dass auch nicht-behinderte Kinder in der Pubertét anstrengend
sind (Nichte im gleichen Alter); durch die geistige Behinderung kann
die Tochter immerhin nicht ,intellektuell” verletzend sein, sondern be-
schimpft die KM eher auf kindliche Weise

e Liebe und Zusammensein als Plattform, die alles tragt, was nicht heifst,
nicht streng zu sein

e KM sieht es nicht als Opfer, viel Zeit mit der Tochter zu verbringen und
wenig Zeit fiir eigene Interessen zu haben, denn ihr macht vieles auch
Spafi, was der Tochter Spafl macht: ,man ist noch mal legitimiert, zum

Spielplatz zu gehen oder ins Kindertheater”

Frage nicht gestellt, da die Zeit nicht reichte

Die KM zeigt sich im Gespriach sehr offen und emotional. Sie leidet noch
unter dem Verlust des KV. Neben den behinderungsbedingten Schwierig-
keiten betont die KM aber sehr die gut funktionierenden Bereiche und
schildert sehr enges, emotionales Verhaltnis zur Tochter. Sie schildert eine
relativ hohe Erschopfung, aber gleichzeitig auch eine tiefe Annahme der
Situation und insbesondere der Tochter, so wie sie ist. Wahrend also der
,Prototyp” des vorliegenden Bewaltigungsmusters am meisten stressbelas-
tet von allen war, entsteht hier der Eindruck, dass zumindest das hohe
Ausmafs an Akzeptanz seitens der KM eine ausgleichende Ressource dar-
stellt.
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4.3. Diskussion

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Interviewstudie diskutiert.

4.3.1. Zusammenfassung und Interpretation der Ergebnisse

Zu fiinf der sechs beschriebenen Bewaltigungsmuster wurde eine Familie gefunden, die sich zu
einem Interview bereit erklédrte. Im Folgenden werden einige Schlussfolgerungen aus den geschil-
derten Bewiltigungsgeschichten dargelegt.

Bewiltigungsmuster A: ,Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist gesorgt”

Das Interview kam leider nicht zustande, obwohl die Eltern laut Fragebogen eine geringere Stress-
belastung aufweisen als der ,Prototyp” dieses Bewiltigungsmusters. Insofern scheint eine geringe
Selbstbeachtung nicht zwangsliufig in einer hohen Belastung zu resultieren. Ubereinstimmend
mit dem Steckbrief aus der ersten Studie liegt bei der Familie jedoch eine hohe Fokussierung auf
das behinderte Kind vor, und das Kind wire auch das jlingste der ausgewéhlten Kinder gewesen,
braucht vielleicht noch mehr Aufmerksamkeit als die Kinder der interviewten Familien, die alle-
samt zwischen Beginn der Pubertit und jungem Erwachsenenalter lagen. Dies konnte dazu beitra-
gen, dass den Eltern wenig Zeit fiir eigene Aktivitdten bleibt und es trotz der urspriinglichen
Zusage nicht gelang, einen Termin zu finden. Auflerdem ist die Expressivitat bei diesem Bewalti-
gungsmuster gering, sodass es den Eltern moglicherweise unangenehm oder weniger wichtig war,
an der Studie zu partizipieren und tiber sich und die eigenen Gefiihle zu sprechen.

Bewiltigungsmuster B: ,, Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, lauft auch der Rest gut”

Ubereinstimmend mit den quantitativen Ergebnissen scheint die Kombination aus hoher Selbstbe-
achtung und geringer Fokussierung auf das behinderte Kind gut zu funktionieren und mit einer
vergleichsweise geringen Stressbelastung einherzugehen. Einerseits bestehen in der Familie aktu-
ell tatsdchlich geringere Anforderungen, da die Tochter den ganzen Tag aufler Haus ist und auch
die anderen Kinder erwachsen sind, sodass insbesondere fiir die Mutter seitdem mehr Selbstbe-
achtung moglich und weniger Fokussierung auf das behinderte Kind nétig ist. Andererseits betont
die Mutter z. B., dass sie klar entschieden habe, nicht ihren Job aufzugeben, um die Tochter téglich
zu einer bestimmten, weiter entfernten Behinderteneinrichtung zu fahren, auch wenn diese scho-
ner sei als die vor Ort. Die Mutter hat auch gelernt, im Alltag auf sich zu achten und Pausen einzu-
legen, um auch einer weiteren Depression entgegenzuwirken. Es darf also nicht davon
ausgegangen werden, dass nur diejenigen Eltern zur Selbstbeachtung neigen, die weniger Stress
und dadurch die Gelegenheit dazu haben, sondern dass Eltern die Selbstbeachtung auch als aktive
Strategie zur Stressreduktion einsetzen kénnen.

Bewiltigungsmuster C: ,,Nur keine Hilfe versaumen”

Dass die Eltern alle Bewaéltigungsstrategien bis auf die Selbstbeachtung anwenden, passt zu dem
hohen Leidensdruck und der Kombination aus geistiger Behinderung und medizinischen
Problemen bei dem Kind der interviewten Familie. Das Bewailtigungsmuster spiegelt die
Hilflosigkeit der Eltern in Bezug auf die Ursache der Beschwerden und die Prognose der weiteren
Entwicklung wider. Unsicherheiten bestehen in diesem Fall nicht nur aufgrund der geistigen
Behinderung sondern auch aufgrund der anhaltenden und teils medizinisch unerklédrten
Gesundheitsprobleme der Tochter. Hilflosigkeit und Arger durchziehen die Resilienzgeschichte.
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Insofern kann das Verfolgen mehrerer Bewéltigungsstrategien auch als Bemiithen um Kontrolle
verstanden werden, das den Eltern eine Struktur in der Unvorhersehbarkeit des Alltags gibt. Sie
schildern einen langwierigen Leidensprozess und erleben sich auch nach dem inzwischen
erfolgten Auszug der Tochter trotz einer gewissen Erleichterung immer noch sehr fremdbestimmt.
Die Eltern sagen, dass es schwer féllt, nach langen Jahren des Kiimmerns nun wieder Hobbys zu

finden und eigene Aktivitdten aufzubauen, auch als Paar wieder zueinander zu finden.

Bewiltigungsmuster D: , Bewiltiqungsstrategien sind nicht unser Ding”

Im Interview mit Familie D wurde deutlich, dass die Eltern die Behinderung an sich aus heutiger
Sicht tatsdchlich wenig belastend empfinden und daher kaum Bewaltigungsstrategien benétigen.
Auch in ihrer Schilderung der Diagnosestellung und der Entwicklung der Tochter nennen sie
zundchst hauptsachlich Belastungen von aufien, z. B. mangelnde Empathie und Wertschatzung,
und nicht durch die Behinderung selbst. Das bedeutet jedoch nicht, dass keine Anforderungen
vorhanden sind oder die Eltern diese verleugnen. Im Sinne der Familienstresstheorie schildert die
Familie, dass im Anpassungsprozess ausgleichende Ressourcen auftauchten (vor allem positive
Seiten der Tochter) und eine Umbewertung der Situation als akzeptierend bis positiv stattfand
(,meanings”). Die Resilienzgeschichte kénnte als das Uberwinden (eigener und fremder) stereoty-
per Vorstellungen tiber Menschen mit Behinderung benannt werden. Das Finden eines eigenen
Wegs, die Betrachtung der Einzigartigkeit jedes Menschen steht fiir beide Eltern im Vordergrund,
was sich vielleicht auch darin spiegelt, dass die Eltern vorformulierten Aussagen wie im Fragebo-

gen tendenziell weniger zustimmen.

Auflerdem ist anzumerken, dass die interviewten Eltern im Vergleich zum , Prototyp” des Be-
wiltigungsmusters mehr soziale Unterstiitzung nutzen; insbesondere der Vater erreicht hier einen
mehr als doppelt so hohen Wert wie die Vater des ,Prototyps”. Auch das kann eine entlastende

Ressource darstellen.

Wihrend die Eltern mit diesem Bewdéltigungsmuster in der ersten Studie ein geringes Famili-
enkohédrenzgefiihl und eine unterdurchschnittliche Familienfunktionalitédt hatten, entstand bei den
interviewten Eltern der Eindruck, dass zumindest augenscheinlich (der Fragebogen wurde nicht
ausgegeben) die Sinnhaftigkeit und Verstehbarkeit sehr hoch ausgeprégt sind und auch die Fami-
lienfunktionalitdat hoch ist. Moglicherweise sind die ausgewdhlten Eltern in diesem Punkt nicht
reprasentativ, da in der ersten Untersuchung fast die Halfte der Eltern dieser Gruppe getrennt war
und sich vermutlich nicht mehr als , kohidrente”, funktionale Familie erlebte. Es darf also im Ein-
zelfall nicht vorschnell von den Bewiltigungsmustern auf die weiteren Resilienzfaktoren geschlos-

sen werden.

Bewiltigungsmuster E: ,,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig”

Ubereinstimmend mit dem ,Prototyp” haben die Eltern dieses Bewiltigungstyps das hochste
Streben nach Selbstbeachtung. Das in der Ausgangsstichprobe hohe Streben nach Intensivierung
der Partnerschaft besteht hier jedoch situationsgemaf3 nicht, da die Eltern kein Paar mehr sind. Die

Nutzung sozialer Unterstiitzung ist in ihrem mittleren Ausmaf3 vergleichbar.

Trotz des eigentlich positiven Effekts der Selbstbeachtung ist die Stressbelastung sehr hoch.
Zum einen kann auch ein Ausgleich durch Hobbys und Freunde die hohe Belastung durch Pflege,
Betreuung und Partnerkonflikt nicht ausgleichen. Zum anderen koénnte es sein, dass das hohe
Streben nach Selbstbeachtung einen hohen Druck aufbaut, wenn es nicht erfiillt werden kann. Aus
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den Aussagen der Mutter wird deutlich, dass sie nicht nur unter der Aufgabenbelastung an sich
leidet, sondern noch zusitzlich unter dem Gefiihl der fehlenden Autonomie. Auch die Bezie-
hungssituation der Eltern spiegelt diesen Konflikt: Einerseits sind die Eltern getrennt, streben nach
Autonomie, andererseits gelingt ihnen nicht die rdumliche Ablésung voneinander. Auch Schuld-
zuweisungen spielen eine grofie Rolle in der Resilienzgeschichte und stellen ein zusatzliches
,bindendes” Element dar. Insofern wire die Aufgabe der Familie im Sinne der Familienstresstheo-
rie, nicht nur ausgleichende Ressourcen zur hohen Alltagsbelastung zu finden, sondern die Bedeu-
tungsgebung gegeniiber der Behinderung zu verandern, z. B. indem sie Schuldgefiihle gegen sich
selbst und andere abbauen und mehr Akzeptanz fiir die unklare Diagnose entwickeln. So kénnte
trotz der dufieren Restriktionen und lebenslangen Verantwortung zumindest innerlich eine grofle-
re Freiheit entstehen.

Bewiltigungsmuster F: ,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”

Ubereinstimmend mit dem ,Prototyp” fand sich eine hohe Fokussierung auf das behinderte Kind
sowie eine hohe Selbstbeachtung. Die KM scheint aber die Selbstbeachtung eher als ein Ideal
anzustreben, dessen Erfiillung derzeit erst wenig moglich ist. Das konnte erkldren, warum die
Stressbelastung dennoch relativ hoch ist. Es besteht aufierdem kaum familidre Unterstiitzung und
die KM erlebt auch viele andere soziale Kontakte eher oberflachlich. Ein Partner ist nicht vorhan-
den. Das erkldrt die geringe Auspragung dieser zwei Bewaltigungsstrategien. Die Mutter schildert
eine sehr nahe Beziehung mit der Tochter. Sie raumt selbst ein, dass es ihr aufgrund der Doppelbe-
lastung von Beruf und Versorgung des Kindes oft schwer falle, sich zum ,Rausgehen” zu motivie-
ren und sie ihre Abende dann eher zu Hause vor dem Fernseher verbringe. Das wiederum
erschwert auch das Kntipfen neuer oder das Vertiefen bestehender Kontakte.

4.3.2. Methodendiskussion und Einschrankungen der Interpretierbarkeit

Im Folgenden werden einige Aspekte von Methodik und Untersuchungsablauf diskutiert, die bei
der Interpretation der Ergebnisse einschrankend berticksichtigt werden miissen.

4.3.2.1. Reprasentativitdt der Stichprobe

Die vorliegende Interviewstudie hatte zum Ziel, Eltern zu befragen, deren Bewiltigungsverhalten

den in der ersten Studie analysierten Bewéltigungsmustern moglichst entspricht.

Die Stichprobenziehung erfolgte aus organisatorischen Griinden nunmehr an einer einzelnen
Schule in einer akademisch geprédgten Stadt. Der Riicklauf war sehr gering, moglicherweise neben
den genannten Faktoren auch deshalb, weil im gleichen Zeitraum noch eine andere Elternbefra-
gung an der Schule durchgefiihrt wurde. Aufgrund der geringen Stichprobengrofse und damit
geringen , Auswahlmoglichkeiten” unterschieden sich die SOEBEK-Werte der zum Interview
ausgewdhlten Eltern teils um mehrere Punkte von den Durchschnittswerten der jeweiligen , Proto-
typen”. Dennoch konnten die jeweiligen Muster repliziert, also fiir jedes Bewéltigungsmuster eine
typische Familie ausgewdhlt werden. Da in den Interviews vor allem qualitative Aspekte der
einzelnen Bewiltigungsmuster Raum finden sollten, schien die Entsprechung der Bewaltigungs-

muster bedeutsamer als die Entsprechung der absoluten Skalenwerte.

Die bereits zur ersten Studie (in Abschnitt 3.3.3.1) genannten Einschrankungen der Représenta-
tivitat gelten auch fiir diese Studie: Es ist davon auszugehen, dass eher sprachlich und kognitiv
kompetente, weniger belastete und hoher motivierte Eltern an der Studie teilgenommen haben als
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der Durchschnitt der Eltern mit einem Kind mit geistiger Behinderung. Die Kinder der letztlich
interviewten Eltern waren auflerdem allesamt nicht mehr im Grundschulalter, sondern zwischen
Beginn der Pubertidt und Erwachsenenalter. Alle Eltern berichteten im Gesprach von einer gewis-
sen Beruhigung mancher Verhaltensauffélligkeiten in der Pubertit. Eltern mit kleineren Kindern,
bei denen auch die Diagnose noch nicht so lange gestellt ist, hatten moglicherweise mit anderen
Belastungen zu kampfen, wiirden andere Bewiltigungsstrategien anwenden oder andere Resilien-
zgeschichten erzdhlen. Die Bewiltigungsmuster stellen eine Momentaufnahme dar, die helfen
kann, den Resilienzprozess von Familien besser zu verstehen, es darf aber nicht vergessen werden,
dass der eigentliche Prozess sich iiber Jahre hinweg erstreckt und in einer querschnittlich konzi-
pierten Studie nur zum Teil erfasst werden kann.

43.2.2. Qualitative Untersuchung

Ergédnzend zu der in der ersten Studie gewdhlten quantitativen Untersuchung von elterlichen
Bewiltigungsmustern wurde in der zweiten Studie ein qualitatives Vorgehen gewahlt, mit dem
Vorteil, jene Aspekte zu erfassen, die sich in einem Fragebogen schlecht abbilden lassen. Ein Ge-
sprach ermdglicht aufierdem beiden Seiten mehr Vertrauen und Offenheit und damit auch ein
tieferes Verstandnis emotionaler Prozesse als ein ,anonymer” Fragebogen.

Die entstehende Subjektivitét stellt gleichermafien auch einen Nachteil der qualitativen For-
schung dar. Wittkowski (1994) fasst die Probleme inhaltsanalytischer Forschung wie folgt zusam-
men:

o Inferenzproblem: Von der sprachlichen Form wird auf dahinterliegende psychologische
Merkmale geschlossen, ohne dass es dafiir ausreichende Konzepte oder Theorien gibt. Zudem
muss bei der Interpretation entschieden werden, ob aus einer Aussage auf eine aktuelle Be-
findlichkeit (,,State”) oder eine zeitlich relativ stabile Eigenschaft (,, Trait”) geschlossen werden

kann.

o Problem von Intensitdtsaussagen: Von der Haufigkeit oder Intensitit einer Aussage wird auf
die Intensitat des dahinterliegenden Merkmals geschlossen. Dabei muss die Beziehung zwi-
schen den beiden Intensititen nicht immer linear, sondern sie kann auch kurvilinear sein: Ins-
besondere bei unangenehmen Emotionen wie Angst oder Aggression kann es vorkommen,
dass starke Gefiihlsintensitdten in der sprachlichen Aussage abgeschwacht werden.

o Problem der Analyse von manifestem oder latentem Inhalt: Es muss entschieden werden, ob
eine Aussage in sich selbst oder unter Einbeziehung des Kontexts interpretiert wird. Insbeson-
dere bei einer Diskrepanz zwischen dem Wortlaut und dem Gemeinten (z. B. bei Ironie) muss
der latente Inhalt berticksichtigt werden, um das Erleben der Person addquat zu erfassen.

Um die Interviews ein Stiick weit vergleichbar zu machen, wurde ein Interviewleitfaden erstellt,
der aber zugunsten der Individualitdt nicht strikt in einer bestimmten Reihenfolge eingehalten
wurde. Damit bekamen die einzelnen Punkte je nach Familie unterschiedlich viel Raum. Auch
unterschieden sich die Rahmenbedingungen der Interviews: Diese fanden in der Schule oder bei
der Familie zu Hause statt; mit und ohne die Anwesenheit des Kindes; mit Anwesenheit eines
oder beider Elternteile. Die Durchfiihrung der Interviews und ihre Auswertung erfolgten durch
dieselbe Person. Sowohl die gestellten Fragen, als auch die geschilderten Antworten, deren Zu-
sammenfassung und Interpretation sind durch die Wahrnehmung der Untersucherin, eigene
Vorkenntnisse, Hypothesen, Einstellungen und Vorurteile gepragt. Die Narrative der Eltern wie-
derum koénnen durch ihre Meinung zur Studie, ihr Motiv zur Teilnahme, soziale Erwiinschtheit
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oder auch das Ausmaf3 der Sympathie und des Vertrauens zur Interviewerin geprégt sein. Das im
Gesrdch ausgedriickte und von den Eltern erlebte echte Interesse an ihrer Person und an ihrer
Geschichte stellt zudem schon in sich eine Form von Intervention dar, welche die Antworten
beeinflusst, da das Zuhoren die Erzdhlung tiberhaupt erst ermoglicht (Frank, 1998).

Trotz der mit qualitativer Forschung einhergehenden Schwierigkeiten der Interpretierbarkeit
sind die im Rahmen von Interviews gewonnenen Erkenntnisse moglicherweise reprasentiver fiir
die beraterische oder therapeutische Praxis als quantitative Ergebnisse, da auch dort eher qualita-
tive Aspekte des Bewiltigungsprozesses im Mittelpunkt der Betrachtung stehen.

4.3.3. Fazit

Trotz der genannten Einschrankungen der Interpretatierbarkeit konnten mit Hilfe der durchge-
fithrten Interviews die zuvor genannten quantitativen Ergebnisse um relevante Aspekte erganzt
werden. Die Resilienzgeschichten der Familien erlaubten einen Einblick in die individuelle An-
wendung der Bewiltigungsmuster. Die jeweils préferierten Bewéltigungsstrategien fanden sich
auch in den Themen der Resilienzgeschichten wieder und die Muster der Strategien stellten oft
auch das Leitmotiv der Geschichte dar, ohne dass die Eltern auf das von ihnen angewandte Mus-

ter direkt angesprochen wurden.

Die Resilienzprozesse einer jeden Familie stellen komplexe Geschehnisse dar, deren einzelne
Elemente sich schwer trennen lassen. Die Wechselwirkung von Resilienz- und Belastungsfaktoren
zeigte sich an vielen Stellen der familidren Narrative. Es wurde deutlich, dass die Bewiéltigungs-
verhaltensweisen sowohl als Reaktionen auf die jeweilige Situation, andererseits als Strategien zur
Stressbewiltigung verstanden werden konnen. So haben einerseits die Kinder der interviewten
Familien mit der hochsten Belastung (Familien C und E) auch tatsdchlich die geringste Selbststan-
digkeit und bei ihren Behinderungen herrscht auch die grofite Unklarheit beziiglich der Ursache
und des weiteren Verlaufs. Es ist nicht verwunderlich, dass die Eltern als Reaktion auf einen
hohen Versorgungsaufwand, Unsicherheit und Hilflosigkeit ein hohes Ausmafs an Bewéltigungs-
verhalten zeigen, wie beispielsweise eine hohe Fokussierung auf das behinderte Kind. Es wiére
also falsch, aus einer hohen Korrelation eines Bewiltigungsverhaltens mit der Stressbelastungsska-

la kausal auf eine Dysfunktionalitit des jeweiligen Bewaltigungsverhaltens zu schliefsen.

Andererseits zeigte sich, dass Bewiltigungsverhaltensweisen, die durchschnittlich mit einer
geringen Stressbelastung einhergehen, je nach Kontext eine unterschiedliche Wirkung und Bedeu-
tung haben konnen. So kann beispielsweise eine hohe Auspriagung auf der Skala Selbstbeachtung
Ausdruck dessen sein, dass die Eltern gelernt haben, sich aktiv einen Ausgleich zur Belastung zu
verschaffen, aber auch als eine Reaktion auf die zunehmende Selbststindigkeit des Kindes. Die
drei interviewten Miitter mit der hochsten Auspragung der Skala (Familien B, E und F) unter-
scheiden sich deutlich in dem, was Selbstbeachtung fiir sie ausmacht: Wahrend Mutter ,B” berich-
tet, dass sie die Notwendigkeit der Selbstfiirsorge im Lauf der Jahre erkannte und jetzt aktiv
Freirdaume fiir sich nutzt, scheint Mutter ,,F“ zwar den Nutzen deutlich zu sehen, berichtet im
Interview jedoch Schwierigkeiten, im Alltag konkrete selbstfiirsorgliche Aktivitdten umzusetzen.
Mutter ,E” schildert die entlastende Wirkung ihres Hobbys und auch von kurzen Riickzugspau-
sen im Alltag, z. B. durch ein Telefonat mit einer Freundin in Momenten hoher Anspannung. Sie
erlebt jedoch aufgrund des hohen Betreuungsbedarfs des Kindes und der nach der Trennung teils
noch ungekldrten Wohn- und Versorgungssituation trotz der hohen Selbstbeachtung auch eine
hohe Stressbelastung.
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Umso mehr zeigen die Ergebnisse, dass die familidren Bewéltigungsstrategien und -muster keine
fir immer festgelegten Eigenschaften darstellen, sondern Momentaufnahmen, die im Einzelfall in
Abhangigkeit von der sonstigen Familiensituation verstanden und interpretiert werden mdissen.
Auflerdem scheint es sinnvoll, auch bei der Anwendung des SOEBEK-Fragebogens im Beratungs-
kontext konkrete Beispiele fiir die einzelnen Strategien zu erfragen. So kann besser verstanden
werden, ob die Familie tatsdchlich entsprechend der angegebenen Verhaltensweisen agiert oder ob
sie sie eher als ein anzustrebendes ,Ideal” sieht und noch Ermutigung oder Unterstiitzung fiir die

konkrete Umsetzung benétigt.
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5. Studie drei: Expertenbefragung zum Beratungsbedarf

Die ersten beiden Untersuchungsschritte dienten der Beschreibung von Familien hinsichtlich der
von ihnen angewandten Bewiltigungsstrategien. Es wird davon ausgegangen, dass entsprechende
Unterschiede zwischen den Familien auch Unterschiede im Beratungsbedarf mit sich bringen. Um
Hypothesen hierzu zu priifen und praktische Ableitungen treffen zu kénnen, wurden in einem
dritten Untersuchungsteil Expert/inn/en befragt, die mit den Familien von Kindern mit geistiger
Behinderung therapeutisch oder beraterisch arbeiten. Ihnen wurden Beschreibungen der im ersten
Untersuchungsteil analysierten Bewaltigungsmuster vorgelegt und sie wurden nachfolgend um
eine Einschitzung von Beratungsmotivation und -bedarf der Familien sowie des familialen Bewl-
tigungsprozesses im Sinne der Familienstresstheorie gebeten (vgl. 2.5.1). Dariiber hinaus waren
mogliche Beratungsthemen (vgl. 2.2.4.3) Gegenstand der Expertenbefragung.

5.1. Methode

Zundchst wird das methodische Vorgehen des dritten Untersuchungsteils beschrieben.

5.1.1. Ziele und Fragestellung

Ziel der Expertenbefragung ist es, Aussagen iiber Ressourcen, Belastungen und Beratungsbedarfe
von Familien mit bestimmten, vorausgehend in Studie 1 analysierten Bewéltigungsmustern zu
treffen. Die Expertensicht kann dabei eine wichtige Ergdanzung der in Studie 2 erfragten subjekti-
ven Sicht der Eltern darstellen: Zum einen haben die Expert/inn/en durch ihre oftmals langjahri-
ge Erfahrung eine Vielzahl verschiedener Schicksale und Beratungsprozesse vor Augen. Zum
anderen konnen sie den Nutzen der Beachtung elterlicher Bewéltigungsstrategien fiir ihre eigene
Tatigkeit einschatzen. Damit kann die vorliegende dritte Studie den Briickenschlag zu einer prak-
tischen Anwendung der in den ersten beiden Studien gewonnenen Erkenntnisse erleichtern.

5.1.2. Hypothesen

Beziiglich des Anpassungsprozesses und der Beratungsmotivation der Familien kénnen Hypothe-
sen aus den Ergebnissen des ersten Untersuchungsteils abgeleitet werden. Es soll gepriift werden,
ob sich die Annahmen mit den praktischen Erfahrungen decken, welche die Fachpersonen mit
dhnlichen Familien gemacht haben.

Die Hypothesen beziehen sich auf die Bewaltigungsmuster im Allgemeinen, nicht auf die in
Studie 2 real befragten Familien. Die Familien wurden als praktische ,Beispiele” der Bewalti-
gungsmuster vorgestellt, sind aber nicht mit diesen gleichzusetzen. Folgende Hypothesen zur
Expertenbefragung werden angenommen:

1. Familien mit Bewiéltigungsmuster A werden im Prozess der Anpassung vermutet. Daftir
spricht die Anwendung von Bewiltigungsstrategien bei gleichzeitig relativ hoher Stressbe-
lastung. Fiir eine Beratungsmotivation spricht die hohe Belastung. Dagegen sprechen die
gering ausgepragte Selbstbeachtung und die geringe Suche nach sozialer Unterstiitzung.

2. Familien mit Bewéltigungsmuster B werden im ausgeglichenen Stadium vermutet. Dafiir
spricht die geringe Stressbelastung. Fiir eine Beratungsmotivation spricht die hohe Expres-
sivitat, dagegen spricht die geringe Stressbelastung, sodass vermutlich kein Bedarf besteht.
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3. Familien mit Bewailtigungsmuster C werden im Prozess der Anpassung vermutet. Dafiir
spricht die Anwendung vieler Strategien bei gleichzeitig hoher Belastung. Fiir eine Bera-
tungsmotivation sprechen die hohe Belastung und die hohe Nutzung sozialer Untersttit-

zung. Dagegen spricht die geringe Selbstbeachtung.

4. Familien mit Bewiéltigungsmuster D werden im Prozess der Anpassung vermutet. Gegen
Ausgeglichenheit sprechen die geringe Anwendung von Bewiltigungsstrategien und die
geringe Zufriedenheit mit sozialer Unterstiitzung, gegen eine Krise spricht die geringe
Stressbelastung. Fiir eine Beratungsmotivation spricht die geringe Zufriedenheit mit der
erhaltenen sozialen Unterstiitzung. Dagegen sprechen die geringe Stressbelastung und die

generell geringe Verfolgung von Bewiltigungsstrategien.

5. Familien mit Bewéltigungsmuster E werden im Prozess der Anpassung vermutet. Dafiir
spricht die ausgepragte Anwendung von Bewiltigungsstrategien. Fiir eine Beratungsmoti-
vation sprechen die hohe Expressivitidt und die generell ausgeprédgte Verfolgung von Be-
wiltigungsstrategien. Dagegen spricht, dass die Eltern durch die hohe Fokussierung auf
die Intensivierung der Partnerschaft sowie auf die Selbstbeachtung und auf die Nutzung
sozialer Unterstiitzung moglicherweise ausreichend ,versorgt” sind und keinen Bedarf

mehr haben.

6. Familien mit Bewaltigungsmuster F werden im Krisenstadium vermutet. Dafiir spricht die
hohe Belastung trotz Bewaltigungsstrategien. Fiir eine Beratungsmotivation sprechen die
hohe Selbstbeachtung und Fokussierung auf das behinderte Kind. Dagegen sprechen die
geringe Expressivitit und die hohe Erschépfung, sodass den Eltern moglicherweise die
Kraft fehlt, Hilfe zu suchen.

Die Einschédtzung moglicher Beratungsthemen bei Familien mit den jeweiligen Bewaltigungsmus-

tern hat explorativen Charakter, weshalb hierzu keine Hypothesen postuliert werden.

5.1.3. Untersuchungsablauf

Die Teilnahme an der Studie erfolgte mittels eines Word-Formulars, das per E-Mail verschickt
wurde. Es konnte entweder am Computer bearbeitet und per E-Mail oder ausgedruckt und per
Post an die Autorin zuriickgeschickt werden. Der Zugang zu den Expert/inn/en erfolgte tiber
zwei Wege:

Zum einen wurden Personen befragt, die an 6rtlichen Beratungs- und Anlaufstellen fiir Eltern
tatig sind. IThre Kontaktdaten wurden dem , Frithforderwegweiser fiir Heidelberg und den Rhein-
Neckar-Kreis” der Arbeitsgruppe interdisziplindre Friihférderung am Gesundheitsamt Rhein-
Neckar-Kreis entnommen. Soweit die Ansprechpartner/innen der Untersucherin nicht personlich
bekannt, aber telefonisch erreichbar waren, wurde der Bogen erst nach einer telefonischen Kon-

taktaufnahme und Vorstellung verschickt.

Zum anderen wurde der Fragebogen mit einer schriftlichen Vorstellung und der Bitte um Teil-

nahme an eine bundesweite Mailingliste sozialpaddiatrischer Zentren gesendet.

Die Auswertung wurde von der Autorin selbst vorgenommen.

5.1.4. Stichprobenbeschreibung

Die folgende Tabelle 13 zeigt die Teilnehmerstruktur der Expertenbefragung. Es nahmen 24 Per-
sonen teil. Alle ausgefiillten Fragebogen konnten verwendet werden. Der allgemein hohe Frauen-
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anteil in psychologisch-padagogischen Berufsfeldern zeigte sich auch in der vorliegenden Unter-
suchung, weshalb im Folgenden zur besseren Lesbarkeit die weibliche Form verwendet wird und
die mannlichen Teilnehmer als inkludiert betrachtet werden.

Tabelle 13: Stichprobenbeschreibung Studie 3: Teilnehmer/innen der Expertenbefragung

Selbstauskiinfte der Befragten (N = 24) Haufigkeit Prozent
Beruf

Psychologin/ Psychologe 14 58.3
Arztin/ Arzt 5 20.8
Sonstige 4 16.7
k.A. 1 4.2
Einrichtung

SPZ 18 75.0
(Sonder-) padagogische Beratung 3 12.5
Praxis 3 12.5
Geschlecht

weiblich 20 83.3
mannlich 4 16.7
Bekanntheit SOEBEK

nicht bekannt 17 70.8
schon davon gehort 4 16.7
schon damit gearbeitet 3 12.5

Erfahrung mit Familien von Kindern mit geistiger Behinderung:
M = 15.6 Jahre SD = 9.4 Jahre min. = 2 Jahre max. = 35 Jahre

Mehr als die Halfte der Teilnehmerinnen waren Psychologinnen, aber auch Arztinnen und weitere
Berufsgruppen wie Sozialpddagoginnen oder eine Erzieherin nahmen teil. Aufgrund der Kontak-
tierungsmethode arbeitet die Mehrheit der Befragten (75 %) an einem Sozialpaddiatrischen Zent-
rum (SPZ), es nahmen aber auch Fachkrifte aus dem pddagogischen Bereich und aus
niedergelassenen Arzt- und Psychotherapiepraxen teil. Der Mehrheit der Befragten (71 %) war der
SOEBEK-Fragebogen nicht bekannt. Vier Teilnehmerinnen hatten schon davon gehort und drei

hatten schon selbst damit gearbeitet, beispielsweise in einer eigenen Studienarbeit.

5.1.5. Untersuchungsinstrumente und erhobene Variablen

Es wurde ein Fragebogen erstellt, in dem neben einer Erklarung der Studienziele zunéichst einige
beschreibende Angaben zur Person erfragt wurden (Anhang O). Der Hauptteil des Fragebogens
enthielt eine Beschreibung der im ersten Untersuchungsabschnitt gefundenen Clusterlésungen,
also der ,typischen” Bewiltigungsmuster. Zur besseren Anschaulichkeit wurden diese in Form
von fiktiven Familienbeschreibungen dargelegt. Zu jeder dieser ,Familien” wurden die Expertin-
nen gebeten, bestimmte Fragen zu beantworten, aufgrund ihrer Vorerfahrungen mit dhnlichen
Familien oder ihres sonstigen fachlichen Wissens. Zu den Fragen gehorte die Einschdtzung, ob
diese Familie wohl eigenmotiviert Beratung aufsuchen wiirde und warum (oder warum nicht)
und wo sich die Familie nach Ansicht der Expertin in ihrem Bewdéltigungsprozess im Sinne der
Familienstresstheorie (vgl. 2.5.1) befindet (Krise, Prozess der Anpassung oder ausgeglichenes
Stadium). Zudem sollte per Multiple Choice beantwortet werden, welche moglichen Beratungsbe-
darfe die Expertin bei einer entsprechenden Familie vermuten wiirde. Es wurden Beratungsthe-
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men der sozial-emotionalen, kognitiven und Handlungsebene vorgeschlagen (vgl. 2.2.4.3). In einer
offenen Frage konnten weitere Beratungsthemen genannt werden, die tiber die vorgegebenen
Antwortmoglichkeiten hinausgingen. Abschlieffend wurde unabhédngig von den Familienbe-
schreibungen in offenem Format gefragt, wovon der Beratungsbedarf nach Meinung der Expertin
am meisten abhangt und was Familien am meisten hilft, mit den Belastungen umzugehen.

5.1.6. Auswertungsmethodik

Die geschlossenen Fragen wurden nach Haufigkeiten ausgewertet und die offenen Fragen the-
menbezogen zusammengefasst. So konnten die in den ersten Untersuchungsabschnitten analysier-
ten Steckbriefe um die Sicht der Expertinnen hinsichtlich des Bewaltigungsprozesses und des

Beratungsbedarfs der Familien erweitert werden.

5.2. Ergebnisse

Im Folgenden finden sich die Ergebnisse der Befragung nach den sechs Bewiltigungsmustern
geordnet. Die Antworten der Teilnehmerinnen auf offene Fragen wurden zur besseren Ubersicht
und Lesbarkeit thematisch zusammengefasst und doppelte Antworten reduziert. Mehrfachnen-
nungen wurden aufgrund des kleinen Stichprobenumfangs nicht gesondert gekennzeichnet oder
quantifiziert. Sehr ausfiihrliche Antworten wurden teils leicht gekiirzt, manche Antworten wur-
den grammatikalisch/ orthographisch angepasst, die Antworten sind also nicht immer wortlich
wiedergegeben. Es werden jedoch alle genannten Inhalte sinngemafs berichtet, unabhingig von
moglichen Widerspriichen oder dem Hineinspielen von subjektiven Wertungen der Befragten.

Es sei an dieser Stelle nochmals ausdriicklich betont, dass die Einschatzungen sich auf die in
der ersten Studie dargestellten fiktiven , Prototypen” von Familien beziehen, nicht auf die in der
zweiten Studie interviewten, real existierenden Familien. Diese Familien waren den Befragten
nicht bekannt.

5.2.1. Bewiltigungsmuster A: ,Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist gesorgt”

Familien mit Bewaltigungsmuster A (vgl. S. 78) fokussieren stark auf die Behinderung ihres Kin-
des, sind also sehr damit beschiftigt, wie sie ihr Kind noch besser férdern kénnen und/ oder
neigen zum Griibeln. Die Eltern fiihlen sich tiberdurchschnittlich belastet und erschopft. Die
Selbstbeachtung ist gering ausgeprégt. Entweder ist diese den Eltern nicht wichtig oder sie haben
aufgrund der hohen Belastung wenig Gelegenheit, fiir sich zu sorgen. Die Fokussierung auf die
Partnerschaft und die Orientierung an familidrer Kohésion sind durchschnittlich. Es fallt den
Eltern schwer, iiber Gefiihle zu sprechen. Mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung sind die

Eltern sehr unzufrieden, sie suchen aber auch wenig danach.

5.2.1.1. Belastungen, Ressourcen und Beratungsmotivation

Die Mehrheit der befragten Expertinnen (73 %) ist der Meinung, dass Familien wie die beschriebe-
ne von sich aus eher keine Beratung aufsuchen wiirde. Einige Teilnehmerinnen vermuten, dass die
Eltern moglicherweise zwar Beratung im Sinne einer besseren Forderung des Kindes in Anspruch
nehmen wiirden, aber keine Unterstiitzung fiir sich selbst. Als Argumente fiir eine geringe Bera-

tungsmotivation der Eltern werden genannt:
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« kein proaktiver Umgang mit Belastungen/ chronifizierte Krise (im Sinne des Stressmodells

werden Ressourcen nicht aktiviert)

« wenig Gesplir/ Verstandnis dafiir, dass sie selbst Unterstiitzung brauchen kénnten/ schon
schlechte/ negative Erfahrung mit bisheriger soz. Unterstiitzung gemacht

« die Selbstbeachtung ist gering ausgepragt

« geringe eigene Wahrnehmung von Bediirfnissen erschwert die Akzeptanz von Hilfen

« sie sprechen ungern tiber Gefiihle

o ,Tunnelblick”/ das Kind/ seine Behinderung bzw. Férderung stehen ganz im Vordergrund

« wenig Eigeninitiative/ sie sind in ihrem Schicksal verstrickt/ sie haben sich bereits zuriickge-

zogen/ die Hoffnung auf positive Veranderungen scheint nicht grof3
« sie sind schon zu sehr frustriert und erschopft um Hilfe anzunehmen/ es kostet zu viel Kraft
« Angst, mit eigenen negativen Gefiihlen dem Kind gegentiber konfrontiert zu werden
o moglicherweise geringer Bildungsgrad
« Eltern sind selbst die Fachleute geworden fiir ihr Kind

o es fehlt die ,Kultur” Hilfe anzunehmen, diese Familien sind eher auf Organisation und Thera-
piemanagement fixiert, manchmal hat dieser Aktionismus auch die Funktion, sich nur um die

Therapie zu kiimmern, weil es der ,Job” der Eltern ist

27 % der Expertinnen denken, dass u. a. die starke Fokussierung auf das Kind dafiir sorgen kénn-
te, sich auf die Suche nach Beratung, v.a. im Sinne einer optimalen Foérderung zu begeben. Sie

nennen folgende Aspekte als Anhaltspunkte fiir eine vorhandene Beratungsmotivation der Eltern:

« sie sorgen sich stark und aktiv um das Kind/ sie mochten keine Fordermdglichkeit fiir ihr
Kind versdumen

« sie hitten gerne ein Patentrezept fiir ihre Situation und Problemlésungen

« sie werden Hilfe fiir das Kind akzeptieren, aber Hilfe fiir sich selbst (Eltern- oder Paarbera-

tung) eher nicht oder sehr ambivalent

Beztiglich der Frage, in welchem Stadium im Sinne der Familienstresstheorie sich die fiktive Fami-
lie A befinden konnte, antworten 75 % der Expertinnen, dass sich die Familie vermutlich in der

akuten Krise befinde, 21 % vermuten sie im Prozess der Anpassung (4 % keine Angabe).

5.2.1.2. Einschédtzung der Beratungsthemen

Im Weiteren wurden die Expertinnen gefragt, welche Beratungsbedarfe sie bei Familien wie der
dargestellten vermuten wiirden, bzw. welche Themen eine Rolle spielen kénnten, wenn sich eine
solche Familie in Beratung begeben wiirde. Dabei wurden zwolf mégliche Themen vorgeschlagen
(Mehrfachnennungen waren moglich), zudem konnten die Teilnehmerinnen weitere eigene Vor-
schldge bzw. Vorgehensweisen fiir die Beratung angeben, die ihnen wichtig erschienen. Die fol-
gende Abbildung 3 zeigt zundchst die quantitativen Ergebnisse beziiglich der vorgegebenen
Themenvorschldge. Die Prozentzahlen beziehen sich auf den Anteil der Expertinnen, die das

jeweilige Thema bei einer entsprechenden Familie fiir relevant halten.
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Forderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung 79%
Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen

Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

Aufklarung und Information tiber Diagnose, Ursachen,
Fordermoglichkeiten, Unterstiitzungsangebote

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern
Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie
Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen
Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung
Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsdngsten
Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

83%

Akzeptanz der Behinderung

0% 100%

Abbildung 3: Einschatzung méglicher Beratungsthemen bei Familien mit Bewaltigungsmuster A

Von den zwolf vorgeschlagenen Themen wird eine Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen am
haufigsten als mogliches Beratungsthema gesehen, dicht gefolgt von einer Foérderung sozialer
Kontakte und sozialer Unterstiitzung. Auch die Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspek-
tive halten viele Teilnehmerinnen fiir relevant, ebenso die Férderung des Austauschs unter den
Familienmitgliedern und die Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsiangsten. Insgesamt
werden fast alle Themen von mindestens der Hilfte der Befragten als wichtig erachtet. Als weitere

Themen bzw. Beratungsaspekte werden genannt:
e Raum fiir Angste und Befiirchtungen schaffen: ,Was macht es mit mir?”
o Selbstfiirsorge

o Psychoedukation bzgl. traumatheoretischem Hintergrund: Was ist bei den Eltern passiert, als
sie von der Behinderung ihres Kindes erfuhren? Was geschieht hirnphysiologisch und was be-
deutet das fiir ihr Verhalten und die Bindung zum Kind?

« Bereitschaft, Hilfe anzunehmen, fordern

« zundchst auf die emotionale Ebene und Entlastung schaffen, dann erst wieder auf die kogniti-
ve Ebene gehen

« konkrete Organisation externer Betreuung des Kindes um Freirdume fiir die Eltern zu schaffen

und ihnen die Moglichkeit zu geben an der Partnerschaft zu arbeiten
« Fokussierung auf die Hilfeangebote zur Entlastung
« spezifische Anliegen der Familie
o Geschwisterrolle

o Die Familie/ Eltern sind noch nicht so weit, sich selbst als Betroffene zu erleben. Wenn man
Themen auf der Elternebene ansprechen wiirde, wiirde das auf Unverstindnis stofSen (z. B.
Bewiltigung, Akzeptanz). Man muss mit dem Widerstand gehen.

124



Ergebnisse

5.2.2. Bewiltigungsmuster B: ,Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, lauft auch der Rest gut”

Familien mit Bewaéltigungsmuster B (vgl. S. 79) zeichnen sich durch folgende Merkmale aus: Die
Eltern haben eine etwas hohere Selbstbeachtung als der Durchschnitt, es ist ihnen also wichtig,
neben den Anforderungen durch die Pflege des Kindes auch Zeit fiir sich zu bewahren. Auch
streben sie nach Unterstiitzung in der Partnerschaft, bei einer hohen familidren Kohésion und
Expressivitat. Die Fokussierung auf das behinderte Kind (im Sinne von Griibeln oder der Suche
nach Fordermoglichkeiten) ist eher gering ausgepragt, ebenso wie die Nutzung sozialer Untersttit-
zung. Die Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ist jedoch sehr hoch. Die Eltern

geben im Vergleich zum Rest der Stichprobe eine geringe Stressbelastung und Erschépfung an.

52.2.1. Belastungen, Ressourcen und Beratungsmotivation

Bei einer geringen Stressbelastung, wie sie bei dieser Familie vorliegt, konnen Beratungsbedarf
und Beratungsmotivation oder -bereitschaft voneinander abweichen. Leider wurden die beiden
Aspekte im Fragebogen nicht ausreichend spezifiziert. Es wurde nur allgemein gefragt, ob eine
Familie mit den dargestellten Eigenschaften nach Ansicht der Expertin Beratung aufsuchen wiir-
de. Daher bezieht sich ein Teil der ,ja”-Antworten auf die prinzipielle Offenheit und Motivation
fiir Beratung und ein Teil der ,nein“-Antworten auf den geringen Leidensdruck. Die meisten
Antworten sind also nicht im Sinne eines Widerspruchs, sondern vielmehr ergénzend zu betrach-

ten.

Knapp die Halfte (46 %) der Befragten ist der Meinung, dass die Familie einer Beratung — bei

Bedarf - positiv gegentiberstehen wiirde:

« sie haben positive Erfahrungen mit Unterstiitzung gemacht und suchen auch aktiv nach Mog-
lichkeiten der Entlastung

o Bedeutung der Selbstfiirsorge wird gesehen

« sie sind in der Lage, die Betreuung des Kindes abzugeben und sich um die anderen sozialen

Beziehungen zu kiimmern

« sie finden es wichtig, ein professionelles Feedback zu bekommen, alles richtig zu machen, das

fiihrt zu einer noch grofieren Entspannung
o es wird offen tiber Probleme diskutiert
54 % der Befragten sehen derzeit keinen Anlass fiir die Familie, eine Beratung aufzusuchen:

o die Familie scheint auch iiber gute Strategien zu verfiigen, die Situation derzeit ohne Hilfe zu

meistern/ sie sind zufrieden/ es gibt keinen Bedarf

« geringe Stressbelastung und Erschopfung/ sie erleben sich im Gleichgewicht/ sie haben kei-
nen Leidensdruck

« ausreichend eigene Ressourcen vorhanden
« sie nehmen sich als Paar bzw. Einzelpersonen auch wichtig und kénnen sich selbst sptiren

Beztiglich der Frage, in welchem Stadium im Sinne der Familienstresstheorie sich die fiktive Fami-
lie B befinden konnte, antworten 87,5 % der Expertinnen, dass sich die Familie vermutlich im

ausgeglichenen Stadium befinde, 12,5 % vermuten sie im Prozess der Anpassung.

52.2.2. Einschitzung der Beratungsthemen
Die Einschiatzung moglicher Beratungsthemen findet sich in der folgenden Abbildung 4.
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Forderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung
Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

63%

Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

Aufklirung und Information tiber Diagnose, Ursachen,
Fordermoglichkeiten, Unterstiitzungsangebote

Férderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern
Auseinandersetzung mit verdnderten Rollen in der Familie
Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen
Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung
Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten
Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Akzeptanz der Behinderung

0% 100%

Abbildung 4: Einschatzung moéglicher Beratungsthemen bei Familien mit Bewaltigungsmuster B

Im Vergleich zur vorherigen Familie A spiegelt die Einschdtzung der Beratungsthemen bei Familie
B einen insgesamt deutlich geringer eingeschétzten Beratungsbedarf. Den meisten Expertinnen
(63 %) scheint die Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive relevant. Auch die Unter-
stiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen sowie das Vermitteln von Informa-
tionen und die Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern halten viele

Teilnehmerinnen fiir sinnvoll.

Weitere genannte Aspekte beziehen sich vor allem auf die Starkung und langfristige Aufrecht-
erhaltung der familialen Resilienz:

o Familie in ihrem Weg bestarken/ Lob - sie machen alles richtig!

« Selbstandigkeit des Kindes fiir den Alltag und die Zukunft férdern {tiber kleine Schritte im
Alltag und Ermutigung durch Eltern und Einrichtung

« langfristige Begleitung ist notwendig, damit die Situation so bleibt wie sie ist
o Wie sieht die Zukunft aus?

« Bindungsentwicklung bei Behinderung; Achtsamkeit fiir die eigene Person, die eigenen Gren-

zen spliren
+ Uberpriifung, ob die Bediirfnisse des behinderten Kindes ausreichend unterstiitzt werden
o Geschwisterrolle

o Beratungsthemen je nach Bedarf der Familie/ spezifische Anliegen der Familie

5.2.3. Bewiltigungsmuster C: ,,Nur keine Hilfe versaumen”

Bewiltigungsmuster C (vgl. S. 80) ist dadurch gekennzeichnet, viele Bewiltigungsstrategien in
einem hohen Ausmafl zu verfolgen: hinsichtlich einer Fokussierung auf das Kind, der Partner-
schaft, familidrer Kohdsion und Nutzung sozialer Unterstiitzung. Sie sind aber auch tiberdurch-
schnittlich zufrieden mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung. Die Selbstbeachtung ist die
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einzige Strategie, die etwas weniger verfolgt wird als im Mittel der Eltern. Die empfundene
Stressbelastung und Erschopfung liegen im bzw. leicht tiber dem Durchschnitt.

5.2.3.1. Belastungen, Ressourcen und Beratungsmotivation

Die Mehrheit (61 %) der Befragten denkt, dass die Familie eher nicht in einer Beratung erscheinen

wiirde. Als Griinde werden genannt:

o der Leidensdruck ist verhdltnisméfiig gering ausgeprégt/ es ist noch nicht schlimm genug,
man schafft es gerade noch so

« Eltern meinen, alleine gut zurechtzukommen/ sie gehen davon aus, dass sie alles im Griff
haben

« gut ausgepragte Bewaltigungsstrategien/ ausreichend eigene Ressourcen/ Probleme bisher
gut alleine bewdltigt/ sie brauchen es nicht/ grofie Zufriedenheit

o zzt. kein Bedarf; wenn Bedarf da ist, wird diese Fam. Hilfe in Anspruch nehmen

o Diese Eltern scheinen sich viel zuzumuten und sich vielleicht zu tiberschitzen. Dies sind oft
Familien, die tiber sinnvolle Strategien verfligen, aber meinen, immer stark sein und es alleine

schaffen zu miissen.
« Vermutliche Grundhaltung: Probleme werden in der Familie gelost
« schwierig wegen weniger Selbstbeachtung
« nehmen ihre mangelnde Selbstbeachtung nicht als Problem wahr

39 % der Expertinnen sehen hingegen bei der Familie aus folgenden Griinden Beratungsbereit-
schaft bzw. -bedarf:

« es wird Leidensdruck empfunden/ es gibt eine Stressbelastung/ es konnte das Bediirfnis

bestehen, den Druck zu minimieren
« intensive Nutzung von Bewaltigungsstrategien/ Unterstiitzungsmoglichkeiten
« aktiv bewiltigende Familie/ die Familie ist offen fiir Hilfen und gut darin, diese zu holen
e Zufriedenheit bisher mit Hilfen

o dhnlich wie bei Familie B liegen positive Erfahrungen mit Unterstiitzungsangeboten vor,
allerdings werden diese Eltern auch eher an Unterstiitzung fiir ihr Kind denken und weniger
an Hilfe fiir sich selbst

Beztiglich der Frage, in welchem Stadium im Sinne der Familienstresstheorie sich die fiktive Fami-
lie C befinden konnte, schidtzen 71 % der Expertinnen, dass sich die Familie im Prozess der Anpas-

sung befinde, 29 % vermuten sie im ausgeglichenen Stadium.

5.2.3.2. Einschidtzung der Beratungsthemen

Mogliche Themen fiir eine Beratung von Familien mit Bewaltigungsmuster C finden sich in der
nachfolgenden Abbildung 5.
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Forderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung
Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

Aufklirung und Information tiber Diagnose, Ursachen,
Fordermoglichkeiten, Unterstiitzungsangebote

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern 58%

Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie 63%
Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen
Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung
Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten

Auseinandersetzung mit Trauergefithlen
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Abbildung 5: Einschatzung moéglicher Beratungsthemen bei Familien mit Bewaltigungsmuster C

Die meisten Expertinnen denken, dass die Auseinandersetzung Rollenverdnderungen im Bera-
tungsprozess zur Sprache kommen sollte. Auch die Férderung des gegenseitigen Austauschs und
der sozialen Kontakte, die Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsiangsten sowie die Ent-
wicklung einer realistischen Zukunftsperspektive scheinen jeweils fast der Hélfte der Teilnehme-
rinnen von Belang. Dartiber hinaus werden die folgenden Aspekte genannt:

o Selbstfiirsorge der Eltern/ Psychohygiene/ Achtsamkeit fiir sich selbst/ Beachtung eigener
Bediirfnisse/ Stressreduktion/ Selbstbeachtung férdern tiber verschiedene Unterstiitzungsan-
gebote im Alltag; regelméaflig im Alltag Zeit fiir sich haben, um die eigene Gesundheit zu er-
halten

o Behinderung und Bindungsentwicklung

« Umgang mit der eigenen Trauer

« Begleitung von der Rationalisierung hin zur emotionalen Verarbeitung
o Geschwisterrolle

» spezifische Anliegen der Familie

5.2.4. Bewiltigungsmuster D: ,Bewiltigungsstrategien brauchen wir nicht”

Familien mit Bewiltigungsmuster D (vgl. S. 81) wenden alle Bewéltigungsstrategien in sehr gerin-
gem Mafle an, die Eltern fokussieren also wenig auf das Kind, sich selbst, die Partnerschaft, famili-
dre Kohdsion und die Nutzung sozialer Unterstiitzung, bei einer geringen Expressivitit.
Erschopfung und Stress werden ebenfalls vergleichsweise gering eingeschitzt. Aber auch die
Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ist gering.
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52.4.1. Belastungen, Ressourcen und Beratungsmotivation

Bei dieser Beschreibung sind sich alle Expertinnen einig, dass die Familie nicht in einer Beratung

erscheinen wiirde. Folgende Griinde werden genannt:

kein Leidensdruck/ Familie sieht wenig Bedarf/ wahrscheinlich zu wenig Fragestellung der
Eltern

vielleicht liegt den Eltern zu wenig Information tiber Beratung vor

noch keine Offenheit dafiir/ sie befinden sich vielleicht in einer Phase, in der alles, was mit der
Behinderung zu tun hat, verdrangt wird und versucht wird, so ,normal” wie moglich zu sein/
sie konnen das Bediirfnis nach Unterstiitzung noch nicht zulassen/ sie glauben nicht daran,
dass ihnen sinnvoll geholfen werden kann

Familie ist eher unzufrieden mit bisheriger sozialer Unterstiitzung/ sie versprechen sich we-
nig davon/ vermutete Grundhaltung: , uns kann eh keiner helfen”/ sie haben aufgegeben/ sie
haben kein Interesse daran

insgesamt wenig Nutzung von Bewiltigungsstrategien

sie scheinen keine Strategie dafiir zu haben/ wenig eigenstandige Bewéltigung moglich/ eher
ein ,Hinnehmen”/ Eltern scheinen von sich aus keine Kraft dazu zu haben (Depression?

Burnout? Misserfolgsorientierung, Pessimissmus?)/ Eltern haben wenig Antrieb

Im Sinne der Familienstresstheorie 14sst sich das Stadium der Familie offenbar besonders schwer

einschitzen, vermutlich weil unklar bleibt, ob die geringe Nutzung von Bewaltigungsstrategien

ein Zeichen von Uberforderung ist, oder ob es bedeutet, dass die Eltern schlichtweg keinen Bedarf

haben. Dementsprechend vermuten 21 % der Expertinnen bei der Familie eine akute Krise, 17 %

einen im Gange befindlichen Anpassungsprozess und 21 % ein ausgeglichenes Stadium. 42 %

geben an, dass die Informationen nicht ausreichen, um die Frage zu beantworten.

52.4.2. Einschitzung der Beratungsthemen

Die Einschitzung der Expertinnen, welche Beratungsthemen bei der Familie von Belang bzw.

sinnvoll sein kénnten, finden sich in Abbildung 6.
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Forderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung
Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

Aufklarung und Information tiber Diagnose, Ursachen,

0,
Fordermoglichkeiten, Unterstiitzungsangebote 100%

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern
Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie
Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen
Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung
Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten
Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Akzeptanz der Behinderung

0% 100%

Abbildung 6: Einschatzung méglicher Beratungsthemen bei Familien mit Bewaltigungsmuster D

Alle Expertinnen sind der Meinung, dass die Familie Aufklarung und Informationen erhalten

sollte, was die Behinderung und die Férderung des Kindes angeht. Ebenfalls relevant scheinen die

Forderung sozialer Kontakte sowie die Unterstiitzung bei der Kooperation mit Institutionen. Auch

die Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern, die Arbeit an den verdnderten

Rollen sowie die Akzeptanz der Behinderung wird von jeweils mehr als der Hélfte der Befragten

befiirwortet.

Dartiber hinaus werden folgende Aspekte genannt:

Bei dieser Familie wiirde ich - so sie tiberhaupt kdme - sehr vorsichtig und zunédchst sehr
personzentriert arbeiten. Aufbau einer guten, tragfahigen Beziehung zu den Eltern steht zu-

néchst im Vordergrund.

Familie stirken beim Wahrnehmen von Hilfe-Angeboten/ Beratung hinsichtlich der Motivati-
on und Bereitschaft, Hilfe anzunehmen

Hat die Familie Bedarf an Entlastung, wo besteht Belastung, was wiirde ihnen helfen, was
konnten sie annehmen?

Eltern aktivieren, in ihre Verantwortung holen, begleiten, unterstiitzen

Familie reagiert resigniert - depressiv. Naheliegende Aufgabe wire, mit ihr gemeinsam auf

Themensuche zu gehen. Das kénnte dauern.

Soziale Kontakte fiir die Familie anbinden {iber Sport- oder Musikgruppen am Nachmittag;
Forderung und ihre Moglichkeiten erkldren und wie sie nach Therapie in den Alltag einge-
bunden werden kénnen

Wie sieht die Zukunft fiir uns als Familie aus? Was wird im Alter?
Geschwisterrolle

spezifische Anliegen der Familie
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5.2.5. Bewiltigungsmuster E: ,,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig”

Eltern dieser Gruppe (vgl. S. 82) verfolgen fast alle Bewiltigungsstrategien in hohem Ausmafs. Sie
fokussieren am stiarksten von allen Eltern auf die Selbstbeachtung. Ebenso orientieren sie sich
stark an der Partnerschaft und an der Nutzung sozialer Unterstiitzung. Die Fokussierung auf das
behinderte Kind liegt im Durchschnitt. Die Stressbelastung und Erschopfung fallen durchschnitt-
lich aus. Die Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ist durchschnittlich, der
Zusammenhalt in der Familie sowie die Expressivitét sind den Eltern sehr wichtig.

5.2.5.1. Belastungen, Ressourcen und Beratungsmotivation

Von den befragten Expertinnen halten es 65 % fiir wahrscheinlich, dass die Familie professionelle
Untersttitzung in Anspruch nehmen wiirde. Folgende Griinde werden dafiir genannt:

« die Inanspruchnahme von Unterstiitzung wird als selbstverstandlicher Teil der durch das
behinderte Kind verdanderten Lebenssituation angesehen

o die Familie ist offen fiir Hilfsangebote und hat offensichtlich gelernt, dass man davon profitiert
o die Familie geht offen mit Problemen um und sucht nach noch besseren Losungsmoglichkeiten
» sie sind sehr an Verbesserungen interessiert

+ sie sind sehr aktiv

« starke Nutzung von (auch externen) Bewiltigungsstrategien

« sie werden alles in Anspruch nehmen, was ihnen weiter hilft

« wenn es Schwierigkeiten gibt, wissen sie sich zu helfen

« soziale Unterstiitzung wird als positiv erlebt

« siesind in der Lage Hilfe anzunehmen und in ihre Strategien zu integrieren

o den Eltern sind Selbstbeachtung und Partnerschaft auch wichtig

o hohe Introspektion der Eltern, wahrscheinlich viele Fragestellungen

Demgegentiber stehen 35 % der Befragten, die denken, dass die Familie eher keine Beratung auf-
suchen wiirde:

« Notwendigkeit wird nicht gesehen/ ist nicht gegeben

« sie wollen selbst klar kommen, haben weniger Bedarf

« sie kommen subjektiv ganz gut zurecht

« ausreichend eigene Ressourcen

« sind zufrieden mit ihrem Leben, fiihlen sich sicher, brauchen keine Bestatigung
o ausgeglichen

Aufgrund der geringen Stressbelastung und der funktionalen Bewaltigungsstrategien sind 96 %
der Expertinnen der Meinung, dass sich die Familie im ausgeglichenen Stadium befinde. Eine

Person (4 %) vermutet die Familie im Prozess der Anpassung.

5.2.5.2. Einschidtzung der Beratungsthemen
Relevante Beratungsthemen finden sich nachfolgend in Abbildung 7.
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Forderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung
Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
58%

Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

Aufklirung und Information tiber Diagnose, Ursachen,
Forderméglichkeiten, Unterstiitzungsangebote

Férderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern
Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie
Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen
Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung
Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten
Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Akzeptanz der Behinderung

0% 100%

Abbildung 7: Einschatzung méglicher Beratungsthemen bei Familien mit Bewaltigungsmuster E

Die Abbildung verdeutlicht, dass die Expertinnen bei dem vorliegenden Bewdiltigungsmuster
insgesamt eher wenig Beratungsbedarf sehen. Die meisten von ihnen (58 %) wiirden Gespréache
bzgl. der Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive erwarten. Knapp 40 % der Teil-
nehmerinnen denken, dass Aufkldrung und Information, sowie die Auseinandersetzung mit
verdnderten Rollen von Belang sein konnte. Als weitere mogliche Themen bzw. Aspekte werden

genannt:

o Alle Themen, die die Familie mitbringt - hier gibt es offenbar viele Ressourcen und ein Gespiir
dafiir, was der Familie selbst wichtig ist. Themen konnten als Anregung angeboten werden
(Bindung, Trauma).

o jenach Bedarf der Familie/ spezifische Anliegen der Familie/ die Familie wird ihre Bedtirfnis-
se selbst formulieren

o Den Eltern bei dem Thema helfen, weswegen sie in der Beratung sind; ihre Bewaltigungsstra-
tegien verstarken.

« Stabilisierung, Unterstiitzung der Selbstverwirklichungstendenzen
» vorsichtiges Testen, ob die Lage wirklich so ausgeglichen ist
o Wer aus der Familie braucht eine Kur? Wer tragt die meiste Last?

o Geschwisterrolle

5.2.6. Bewailtigungsmuster F: ,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”

Familien mit Bewaltigungsmuster F (vgl. S. 83) zeichnen sich aus durch eine hohe Selbstbeachtung
und Fokussierung auf das behinderte Kind, bei einer ausgeprégt geringen Fokussierung auf die
Partnerschaft. Auch die Orientierung auf familidre Kohédsion und die Expressivitdt sind minimal.
Moglicherweise sind die Eltern alleinerziehend und die Fokussierung auf die Partnerschaft ist
daher nicht moglich. Die Nutzung sozialer Unterstiitzung und die Zufriedenheit damit sind
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durchschnittlich ausgeprégt. Die Stressbelastung ist hoch und insbesondere die Miitter fiihlen sich
sehr erschopft.

5.2.6.1. Belastungen, Ressourcen und Beratungsmotivation

Aufgrund der Beschreibung sieht die tiberwiegende Mehrheit der Befragten (82 %) bei der Familie
Beratungsbedarf. Dafiir werden folgende Griinde angefiihrt:

« grofle Belastung/ erhohter Leidensdruck/ Erschopfung
« Hoffnung auf Reduzierung der Stressbelastung/ Entlastung dringend erforderlich

o Familie ist angewiesen auf Unterstiitzung von aufien und ist damit auch einigermafien zufrie-

den

« mit der Partnerschaft unzufrieden, fithlen sich allein und uberfordert - erkennen dies aber
auch und mochten es dndern

« es konnte evtl. Sorge um die Mutter bestehen
« geringe eigene Ressourcen, ggf. wenig familidre Unterstiitzung
« Kontaktsuche aus Vereinsamung

« hohe Selbstbeachtung und Fokussierung auf das behinderte Kind sprechen dafiir, dass Hilfe -
sowohl fiir das Kind als auch fiir sich selbst - gesucht wird

Fiir eine eher geringe Beratungsmotivation sprechen aus Sicht der anderen Teilnehmerinnen
(18 %) die folgenden Aspekte:

« starke Fokussierung auf Kind, mehr als auf Bewiltigung der Belastung; aber unklar aus der

Beschreibung, ob sie Ressourcen daftir haben
o keine Ressourcen da
o moglicherweise zu wenig eigene Fragen
o Partnerschaft nicht im Fokus
« viele Fragen, grofse Sorge, aber wenig Zeit, Uberforderung

o Beratung konnte sich eher zufillig ergeben, wird vermutlich nicht gezielt aufgesucht, hier ist
eine Ansprache durch den aufmerksamen Arzt wichtig!

Aus Perspektive der Familienstresstheorie ist die tiberwiegende Mehrheit (79 %) der Befragten der

Meinung, dass sich eine Familie wie die beschriebene in der akuten Krise befinde, 13 % halten sie

fiir im Prozess der Anpassung befindlich. Weitere 8 % antworten, dass die Informationen nicht

ausreichen, um die Frage zu beantworten.

5.2.6.2. Einschidtzung der Beratungsthemen

Einen Uberblick tiber die Nennungshéufigkeiten moglicher Beratungsthemen findet sich in Abbil-
dung 8.
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Forderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung 100%
Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen

Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

Aufklarung und Information tiber Diagnose, Ursachen,
Fordermaglichkeiten, Unterstiitzungsangebote

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern
Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie
Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen
Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung
Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten
Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Akzeptanz der Behinderung

0% 100%

Abbildung 8: Einschatzung méglicher Beratungsthemen bei Familien mit Bewaltigungsmuster F

Alle Befragten sind sich einig, dass die Forderung sozialer Kontakte der Familie helfen konnte.
Drei von vier Teilnehmerinnen halten auch das Thema Aufkldrung und Information fiir ange-
bracht. Weitere haufige Zustimmung finden die Themen der Unterstiitzung bei der Kooperation
mit verschiedenen Institutionen, die Férderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern,
aber auch der Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes. Jede zweite Teilnehmerin erachtet
die Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftséngsten sowie die Entwicklung einer Zukunfts-
perspektive als relevant.

Folgende weitere Aspekte werden genannt:
o Psychohygiene

« Besprechen alltdglicher Situationen und Entwickeln von Handlungsmdglichkeiten/ Losungen
fiir ganz konkrete Schwierigkeiten

o Partnerschaft ganz wichtig
o Stiitzung der Eltern

o Starkung der Selbstfiirsorge der Mutter, Starkung der Verwantwortung des Vaters (das muss
nicht heifSen, dass er das vorher nicht wollte!)

o Wieso kann ich schlecht loslassen? (Mutter)
« Anspruch an sich selbst

» spezifische Anliegen der Familie

5.2.7. Globale Einschidtzungen zu elterlichen Resilienzfaktoren

In zusitzlichen offenen Fragen wurden die Teilnehmerinnen um eine Einschédtzung gebeten, was
Eltern vermutlich am meisten helfe, mit der Behinderung ihres Kindes umzugehen und wovon der
Beratungsbedarf von Familien mit behinderten Kindern ihrer Meinung nach am stérksten abhén-
gig sei. Die Antworten sollten Hinweise darauf geben, welche Aspekte des Bewaltigungsprozesses
in der Praxis am wichtigsten erscheinen.
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Aufgrund der hohen inhaltlichen Uberlappung der Antworten zu beiden offenen Fragen wur-
den diese gemeinsam ausgewertet. Wahrend manche Nennungen Resilienz- und Belastungsfakto-
ren der Eltern oder der Gesamtfamilie beinhalteten, bezogen sich andere auf die Eigenschaften des
Kindes, auf Griinde fiir Beratungsbedarf oder auf die Gestaltung und den Inhalt des Beratungs-
prozesses (vgl. Tabelle 14). Bei manchen Angaben war nicht eindeutig ersichtlich, ob ein Bera-
tungsinhalt oder eine elterliche Ressource gemeint war. Letztlich konnen jedoch alle Aspekte des
Bewiltigungsprozesses auch Gegenstand von Beratung oder Therapie werden.

Tabelle 14: Einflussfaktoren auf die Behinderungsverarbeitung aus Expertensicht

Themenbereich Nennungen
Aspekte des Kindes/ e  Schweregrad der Behinderung
der Behinderung e  Pflegeaufwand

e  Ausmaf3/ Brisanz der Verhaltensprobleme des Kindes und deren Auswirkung auf
die Familie

e  Kommunikationsfihigkeit des Kindes

e  Gelingen neuer Situationen (z. B. Wechsel von Kindergarten auf Schule)

soziale Faktoren e Bildungsgrad
e Ausmafs finanzieller Sicherheit
e  Grofle des Helferkreises und der sozialen Unterstiitzung

e soziale Eingebundenheit in ein Netzwerk von Freunden und Gleichgesinnten/
Kontakt zu anderen Eltern

e  Moglichkeiten zum eigenen Ausgleich (eigene Interessen/ Hobbies/ Beruf weiter
pflegen)

e innerfamilidrer Austausch

e  kompetente multidisziplinare fortlaufende Unterstiitzung in einem SPZ

e  Bewadltigungsprozess sollte in grofieren Abstanden iiber Jahre belgeitet werden, in
den unterschiedlichen Altersstufen ergeben sich neue Probleme

e  Akzeptanz der Gesellschaft

elterliche Faktoren e  Grad der aktuellen Belastung der Familie
e  Vorerfahrungen mit Hilfsangeboten von aufsen
e  Offenheit fiir gute, hilfreiche Ideen
e eigene familidre Pragungen
e  Verfligbarkeit grundlegender Bewaltigungsstrategien
e Aufklarung iiber das Storungsbild

e  Kenntnis und Annahme von Unterstiitzungs- und Entlastungsmoglichkeiten/
Einsicht, es nicht alleine schaffen zu miissen

e Austausch zwischen den Eltern

e eigene Handlungskompetenz

e Phase des Bewaltigungsprozesses

e  Erfolg der Trauerverarbeitung

e  Sicht der Eltern auf die Behinderung bzw. ihr Kind mit Behinderung
e  Behinderung als Herausforderung sehen konnen

e  eigene Stirke

e  kein stindiger Abgleich, was das Kind alles nicht kann

e  (Verarbeitung von) Scham und Schuld

e  Grad der Akzeptanz der geistigen Behinderung

e  Ausmafd von Angst und depressiver Stimmung

e Ressourcenorientierung

e  Fahigkeit zum Fokus auf positive Seiten mit dem Kind/ natiirlicher Umgang
e Besinnung auf die eigenen Kraftquellen

e  Gelassenheit
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e  Entwicklung realistischer Zukunftsperspektiven

Gelingensfaktoren fiir e Vorhandensein eigener Fragestellungen

Beratung und Therapie: e  gute, vertrauensvolle und tragfihige Beziehung zur Beraterin
seitens Eltern .
e  Offenheit

Gelingensfaktoren fiir e  Fahigkeit, die Eltern zu begleiten, nicht zu ,ziehen”
Beratung und Therapie: o Fokus der Beratung auf fiir die Familie aktuell relevante Themen
Isritt?tr:l sti](S)GI:Irater/ in bzw. e Anpassung an die familidre Verarbeitungsgeschwindigkeit
e  Familie in ihrem Bezugsrahmen wahrnehmen und verstehen und entsprechend
passende Angebote machen
o  wertschiatzender Umgang mit den Angehdrigen, nicht nur mit dem behinderten
Kind
e  Geduld und Verstindnis, wenn Eltern das Ausmaf} der Behinderung zunéchst
verleugnen/ in Frage stellen
e ehrliche, realisitische Einschdtzungen zur Behinderung
e  wenig Biirokratie
e schnelle praktische Hilfe
Beratungsinhalte: e  psychotherapeutische Bearbeitung potentiell traumatischer Situationen, z. B.
emotionale Ebene Schwangerschaft, Geburt (Notkaiserschnitt, Frithgeburt), Operationen der Kindes
in der ersten Lebensphase, Mitteilung der Diagnose ,Behinderung”
e offene Kommunikation und Verarbeitung von Trauer, Wut und Enttduschung
e  Begleitung beim Akzeptanzprozess
e  Abbau von Vorurteilen
e  Bearbeitung von Schuld- und Schamgefiihlen und Insuffizienzgefiihlen
e positives Denken
e  Angste iiberwinden
Beratungsinhalte: e Aufklarung, Unterstiitzung bei Fragen der Eltern zur Behinderung
kognitive und e  Verstindnis fiir Ursache der Stérung
Handlungsebene

e  Begleitung der Eltern beim Aufbau von Copingstrategien

e alternative Verhaltensweisen oder Handlungsstrategien entwickeln

e  Freirdume/ Entlastung fiir die Eltern schaffen

e Aufzeigen von Unterstiitzungsmoglichkeiten

o realistische Beratung liber die Entwicklungsméglichkeiten des Kindes

e Information iiber Hilfsangebote und konkrete Vermittlung und Organisation der
Hilfen

Insgesamt lassen die Ergebnisse das breite Spektrum von Faktoren erkennbar werden, das bei der
Anpassung an die Behinderung eines Kindes eine Rolle spielen kann. Es wurden viele verschiede-
ne Aspekte der elterlichen Behinderungsverarbeitung sowie zu Beratungszielen und -themen
genannt, sowohl auf der emotionalen, als auch auf der kognitiven und der Handlungsebene.
Hinsichtlich der vier im SOEBEK-Fragebogen erfassten und vor allem handlungsbezogenen Be-
wiltigungsstrategien sind die Nutzung sozialer Unterstiitzung und die Fokussierung auf das
behinderte Kind (Suche nach Férdermdéglichkeiten, Trauerverabeitung) am deutlichsten in den
Antworten vertreten. Auch die Aspekte der Selbstbeachtung und Intensivierung der Partnerschaft
fanden sich in den Nennungen wieder. Einige Antworten betonen den prozesshaften Charakter
der familialen Bewailtigung und die je nach Entwicklungsphase unterschiedlichen Beratungsbedar-
fe. Das spricht fiir die Annahme, dass die Bewiltigungsstrategien und der Beratungsbedarf von
Familien, so wie sie in den Bewaltgungsmustern beschrieben wurden, nicht fiir immer festgelegt
sind, sondern Momentaufnahmen darstellen, die sich mit dem Entwicklungsverlauf des Kindes

und der sonstigen familidren Lebenssituation wandeln und anpassen.
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5.3. Diskussion

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Expertenbefragung diskutiert.

5.3.1. Hypothesenpriifung und Zusammenfassung der qualitativen Ergebnisse

Fiir die sechs Bewiltigungsmuster wurden Hypothesen zu Bewiltigungsprozess und Beratungs-
motivation aufgestellt, die im Folgenden diskutiert werden sollen. Zudem werden fiir jedes Bewal-
tigungsmuster die Ergebnisse des explorativen Untersuchungsteils zusammengefasst und
Schlussfolgerungen fiir die Praxis abgeleitet.

Bewiltigungsmuster A: , Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist gesorgt”

Aufgrund dessen, dass die Familie bestimmte Bewaltigungsstrategien anwendet und trotzdem
relativ belastet scheint, wurde beziiglich der Familienstresstheorie angenommen, dass sich die
Familie im Anpassungsprozess befindet. Diese Hypothese wurde jedoch nicht bestatigt: Nur ein
knappes Viertel der Befragten sah dies auch so, 75 % sahen die Familie hingegen in der akuten
Krise.

Als Grund fiir das Aufsuchen von Beratung wurde eher die Fokussierung auf das behinderte
Kind gesehen, weniger die Stressbelastung an sich. Hypothesenkonform betrachteten jedoch viele
Befragte die geringe Selbstbeachtung als einen Hinderungsgrund, Beratung in Anspruch zu neh-

men, sodass insgesamt die meisten Expertinnen keine Beratungsmotivation bei der Familie sahen.

Von den Beratungsinhalten wurden viele der vorgeschlagenen Themen fiir relevant gehalten,
einerseits die Aufklarung und Information sowie die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung, ande-

rerseits auch emotionale Themen wie der Umgang mit Unsicherheitsgefiihlen, Trauer und Scham.

Die Ergebnisse deuten insgesamt darauf hin, dass die Selbstbeachtung und Selbstfiirsorge von
Eltern in der Praxis eine bedeutsame Rolle spielt und in einem gewissen Ausmaf} vorhanden sein
muss, um Unterstiitzung annehmen zu kénnen. Auch Eltern, die durch eine hohe Fokussierung
auf das behinderte Kind nach den besten Férdermoglichkeiten suchen und daher im Hilfesystem
prasent sind, fillt es moglicherweise schwer, die eigene Belastung zu zeigen und die verftigbaren
Angebote zu nutzen. Hier scheint es angebracht, die Eltern behutsam auch auf ihre eigene Befind-
lichkeit und Bediirftigkeit anzusprechen und ihnen einen Raum zu geben, sich zu 6ffnen und
Entlastungsangebote fiir sich selbst wahrzunehmen und zuzulassen.

Bewiiltigungsmuster B: ,, Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, lauft auch der Rest gut *

Familien mit Bewiéltigungsmuster B wurden, wie wegen der geringen Stressbelastung angenom-
men, mehrheitlich (87,5 %) im ausgeglichenen Stadium vermutet. Die Hypothese kann also auf-
rechterhalten werden. Der Rest der Befragten schdtzte die beschriebene Familie im
Anpassungsprozess befindlich ein.

Auch beziiglich der Beratungsmotivation sprechen die Ergebnisse fiir die Aufrechterhaltung
der Hypothesen: Wahrend einige Befragte aufgrund der hohen Expressivitat und Selbstbeachtung
der Eltern eine grundsatzliche Motivation postulieren, fokussieren andere auf den fehlenden
Bedarf aufgrund der geringen Stressbelastung.

Beratungsthemen wurden am ehesten in Richtung Zukunftsplanung und der Kooperation mit
Institutionen vermutet. Insgesamt wurden eher wenige Themen angegeben.
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Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass die Stressbelastung von den Expertinnen als ein wich-
tiger Indikator fiir das Aufsuchen von Beratung gesehen wird, ebenso wie die Bereitschaft zur
Selbstbeachtung. Themen, die eher ,praventiven” Charakter haben und in allen Phasen der An-
passung an die Behinderung eine Rolle spielen, kénnen dennoch auch bei weniger belasteten
Eltern wie diesen bedeutsam sein.

Bewiltigungsmuster C: ,Nur keine Hilfe versdumen”

In Ubereinstimmung mit der Hypothese wurden die Familien mit Bewaltigungsmuster C mehr-
heitlich (71 %) im Prozess der Anpassung vermutet, wiahrend die restlichen Teilnehmerinnen das
ausgeglichene Stadium annahmen. Die Anwendung vieler Bewiltigungsstrategien bei einer
gleichzeitig tiberdurchschnittlichen Belastung spricht also nicht zwangsladufig fiir eine Krise, deu-
tet aber darauf hin, dass ein Bewéltigungsprozess ,im Gange” ist und die Familie noch kein aus-
geglichenes Stadium erreicht hat.

Auch die Hypothese beztiglich der Beratungsmotivation kann aufrechterhalten werden: Die
erhohte Belastung der Eltern und deren Nutzung sozialer Unterstiitzung wurden als Griinde
gesehen, Beratung aufzusuchen. Dariiber hinaus wurde auch generell die Verfolgung mehrerer
Bewiltigungsstrategien als ein Grund gesehen: Eltern, die sozusagen nach jedem Strohhalm grei-

fen, konnten auch zu einer Beratung erscheinen.

Die Mehrheit der Befragten sah jedoch Hinderungsgriinde fiir die Inanspruchnahme von Hil-
fen. Dazu gehorte hypothesenkonform die geringe Selbstbeachtung. Es wurden dartiber hinaus
weitere Fakoren genannt: So sahen manche Expertinnen keinen Bedarf wegen der nicht allzu
hohen Belastung und weil die Eltern sowieso schon viele Strategien verfolgen. Andere Teilnehme-
rinnen sahen zwar theoretischen Bedarf, vermuteten aber eine geringe Inanspruchnahme, weil die
hohe familidre Kohision es erschweren konnte, Hilfen zuzulassen.

Die Einschitzungen von inhaltlichen Beratungsbedarfen bezogen sich vor allem auf innerfami-
lidfre Themen sowie auf die Férderung sozialer Kontakte und die Zukunftsplanung. Viele ver-
schiedene Themen wurden als relevant betrachtet, im Einzelnen ergab jedoch kein Thema eine
besonders hohe, eindeutige Zustimmung,.

Insgesamt zeigte sich bei den Experteneinschitzungen zu diesem Bewiltigungsmuster ein
recht heterogenes Bild. Das passt auch zu den Ergebnissen aus Studie 1, bei der die Familien mit
diesem Bewiltigungsmuster hinsichtlich verschiedener Merkmale eine grofie Varianz aufwiesen.
Das betraf beispielsweise die Studienteilnahme der Eltern als Paar, die miitterliche Stressbelastung
und das Vorhandensein medizinischer Probleme beim Kind. Auch bei der Familie, die in Studie 2
interviewt wurde, war zum Zeitpunkt der Befragung vieles im Umbruch und noch unklar, wohin
der Weg nach dem Auszug der Tochter fiir die Eltern personlich gehen kann. Die , Uneindeutig-
keit” des Bewailtigungsmusters spricht dafiir, dass in der Praxis im Einzelfall gepriift werden
muss, ob das Verfolgen mehrerer Strategien ein Zeichen von Uberforderung oder von guter Funk-
tionalitat ist, und was die Familie an der jeweiligen Stelle ihres Anpassungsprozesses braucht.

Bewiltigungsmuster D: , Bewiltigungsstrategien sind nicht unser Ding”

Familien mit Bewaltigungsmuster D wurden hypothetisch im Prozess der Anpassung vermutet,
weil einerseits kaum Strategien verfolgt werden und kaum Stressbelastung angegeben wird (was
gegen eine Krise spricht) und andererseits die Zufriedenheit mit der sozialen Unterstiitzung ge-

ring ist (was gegen einen ausgeglichenen Zustand spricht). Diese Hypothese wurde jedoch von
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den Expertenmeinungen widerlegt, allerdings gestalteten sich die Antworten sehr heterogen. Fast
die Halfte der Teilnehmerinnen gab an, hierzu keine Aussage treffen zu konnen, der Rest verteilte
sich fast gleichmafliig auf die Auswahlmoglichkeiten. Das spiegelt die scheinbare Widerspriich-
lichkeit innerhalb des Bewaltigungsmusters und auch die Unklarheit zur generellen Funktion und
Notwendigkeit von Bewaltigungsstrategien.

Die Hypothese, dass die geringe Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ein
Grund sein koénnte, im professionellen Rahmen Hilfe zu suchen, wurde widerlegt. Stattdessen
vermuteten alle Befragten, dass eine Familie, die kaum Bewaltigungsstrategien nutzt, auch keine
Beratung aufsuchen wiirde. Gerade die geringe Zufriedenheit mit der sozialen Unterstiitzung
wurde als ein Grund gegen Beratung gesehen, weil die Eltern moglicherweise erst recht skeptisch
sind. Hypothesenkonform wurden als weitere Hinderungsgriinde einerseits die geringe Stressbe-
lastung (d. h. ein geringer Bedarf) und andererseits die generell geringe Verfolgung von Bewalti-

gungsstrategien (d. h. eine geringe Bereitschaft) gesehen.

Beratungsbedarfe wurden einhellig im Bereich der Aufkldrung und Information sowie im Be-
reich der inner- und aufierfamilidren Vernetzung der Familie gesehen.

Aus Praxissicht scheint also die Anwendung von Bewiltigungsstrategien keineswegs nur beim
Umgang mit akutem Stress eine Rolle zu spielen: Obwohl die Eltern eine geringe Stressbelastung
angeben, betrachten die meisten Expertinnen mit Sorge, dass die Eltern kaum Strategien verfolgen.
Neben einem generellen Vertrauensaufbau halten viele Fachpersonen es fiir angebracht, die Eltern
fiir die Nutzung von Bewiltigungsstrategien zu sensibilisieren, vor allem was das Annehmen
sozialer Unterstiitzung angeht, sodass — nach mdoglicherweise schlechten Vorerfahrungen — auch
die Zufriedenheit damit wieder wachsen kann.

Bewiltigungsmuster E: ,,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig”

Wegen der ausgepragten Anwendung von Bewdéltigungsstrategien wurde angenommen, dass sich
Familien mit Bewaltigungsmuster E aus Expertensicht im Prozess der Anpassung befinden. Diese
Hypothese muss verworfen werden: Nur eine Person ist dieser Meinung, 96 % jedoch sehen die
Familie im ausgeglichenen Stadium. Das kénnte daran liegen, dass die Eltern zwar viele Strategien
anwenden, aber vor allem solche, die aus Praxissicht funktional gewertet werden, wie die Selbst-
beachtung, Nutzung sozialer Unterstiitzung, Expressivitdt und Kohasion. Hier zeigt sich ein Un-
terschied zu Bewaltigungsmuster C, wo zwar ebenfalls viele, jedoch andere Strategien angewendet
werden und die Expertinnen die Familie im Anpassungsprozess sahen. Das absolute Ausmaf$ des
Bewiltigungsverhaltens konnte also aus Expertensicht weniger relevant sein als der Inhalt. Es
wiére aber auch moglich, dass die bei Bewéltigungsmuster E , nur” durchschnittliche Stressbelas-
tung dafiir sorgt, dass die Familie im ausgeglichenen Stadium vermutet wird.

Die Mehrheit der Befragten (65 %) ist der Meinung, dass die Familie auch Beratung in An-
spruch nehmen wiirde. Als Griinde wurden hypothesenkonform die hohe Expressivitdt und die
generell ausgepragte Verfolgung von Bewiltigungsstrategien genannt. Viele Expertinnen vermu-
ten zudem, dass die Eltern relativ reflektiert sind und das Annehmen von Hilfe als ,normal”
betrachten.

Beztiglich der Hinderungsgriinde fiir Beratung wurde hypothesenkonform angegeben, dass
die Eltern moglicherweise keinen Bedarf mehr haben: Durch die hohe Fokussierung auf die Inten-
sivierung der Partnerschaft sowie auf die Selbstbeachtung und auf die Nutzung sozialer Unter-
stiitzung sind die Eltern nach Meinung vieler Expertinnen ausreichend ,versorgt”.
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Nur wenige Beratungsthemen wurden als aktuell relevant eingestuft. Am ehesten wird seitens
der Expertinnen das Sprechen {iber eine realistische Zukunftsperspektive fiir sinnvoll erachtet,
zudem die Rollenverteilung in der Familie und Aspekte des sozialen Netzwerks, also Themen, die
immer wieder auch nach erfolgreicher Anpassung an die Behinderung eine Rolle spielen kénnen.

Insgesamt sprechen die Ergebnisse dafiir, dass es sich bei Bewaltigungsmuster E um eine recht
funktionale Kombination handelt. Aus Expertensicht scheinen die Eltern trotz der vorhandenen
Belastung prinzipiell gut zurechtzukommen, sich aber dennoch nicht zu scheuen, bei Bedarf Hilfe
ins Boot zu holen.

Bewiltigungsmuster F: ,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”

Familien mit Bewaltigungsmuster F wurden hypothesenkonform mehrheitlich (79 %) im Krisen-
stadium vermutet, moglicherweise aufgrund der hohen Stressbelastung. Die restlichen Teilnehme-
rinnen betrachteten die Familie im Anpassungsprozess oder konnten keine Festlegung treffen.

Aufgrund der hohen Selbstbeachtung und Fokussierung auf das behinderte Kind ist auch der
Grofiteil der Befragten der Ansicht, dass die Familie Beratungsbedarf bzw. -motivation habe. Diese
Hypothese kann also aufrechterhalten werden. Als weiterer Grund wird auch die sehr geringe
Intensivierung der Partnerschaft genannt, ebenso wie die Zufriedenheit mit der bisher erhaltenen
sozialen Unterstiitzung, welche die Eltern ermutigen konnte, weitere Angebote in Anspruch zu

nehmen.

Nur wenige Fachpersonen sind der Ansicht, dass die Eltern eher nicht in der Beratung erschei-
nen wiirden: Hypothesenkonform beziehen diese sich auf die geringe Expressivitdt und die hohe
Erschopfung. Diese konnten den Eltern die Hilfesuche erschweren oder dafiir sorgen, dass sich
Beratung eher ,zuféllig” ergebe.

Es werden sehr viele Beratungsthemen bei der Familie als relevant gesehen. Einstimmig sind
die Expertinnen der Meinung, dass die sozialen Kontakte und Unterstiitzungsmoglichkeiten der
Familie gefoérdert werden sollten. Aufkldrung und Information wurden von drei Vierteln der
Befragten als wichtig erachtet. Insgesamt erhielten alle vorgeschlagenen Themen Zustimmung.

Insgesamt spricht aus den offenen Antworten eine grofle Sorge um die Eltern, vor allem um
die Miitter, deren Stressbelastung besonders hoch ist. Die geringe Nutzung der Partnerschaft als
Ressource scheint viele Teilnehmerinnen zu alarmieren. Einige vermuten hier auch einen hohen
inneren Anspruch, die Dinge alleine zu schaffen, auf den in der Beratung eingegangen werden
sollte. Die hohe Selbstbeachtung konne aber andererseits auch eine Ressource darstellen, die es
den Eltern erleichtere, Unterstiitzung zu suchen und anzunehmen.

Globale Einschitzungen zu elterlichen Resilienzfaktoren

Die Teilnehmerinnen wurden abschlieffend um eine Einschédtzung gebeten, was Eltern am meisten
hilft, mit der Behinderung ihres Kindes umzugehen und wovon der Beratungsbedarf von Familien
mit behinderten Kindern ihrer Meinung nach am stiarksten abhédngig ist. Da die Fragen bewusst
sehr offen formuliert waren, wurden sie von den Befragten sehr unterschiedlich verstanden und
beantwortet. Unter den Nennungen reihten sich die eher handlungsorientierten Bewéltigungsstra-
tegien in ein breites Spektrum von elterlichen Resilienzfaktoren ein. Manche Teilnehmerinnen
bezogen die erste Frage hingegen auf die Beratung und nannten hierzu Gelingensfaktoren seitens
Eltern und Fachpersonen bzw. Institution. Aus den Antworten wurde auch (wie bereits aus den
offenen Antworten zu Beratungsthemen der einzelnen Familien) ersichtlich, aus welchen ver-
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schiedenen Blickrichtungen das Thema Resilienz betrachtet werden kann, nicht nur was die beruf-
lichen, sondern auch die methodischen Wurzeln der Befragten betrifft: Verhaltenstherapeutische,
psychoanalytische, personzentrierte oder systemische Hintergriinde der Beratenden pragen nicht
nur die von ihnen eingesetzten Methoden, sondern auch ihr Menschenbild. Die Vielzahl der ge-
nannten Einflussfaktoren auf den elterlichen Anpassungsprozess sprechen jedoch fiir einen allen

gemeinsam zugrundeliegenden ressourcenorientierten Blickwinkel.

5.3.2. Methodendiskussion

Im Folgenden werden einige Aspekte von Methodik und Untersuchungsablauf diskutiert, die bei

der Interpretation der Ergebnisse einschrankend berticksichtigt werden miissen.

53.2.1. Reprasentativitdt der Stichprobe

Die Rekrutierung der Expertinnen erfolgte aus organisatorischen Griinden in verschiedenen Bera-
tungseinrichtungen vor Ort (padagogische/ psychologische Anlaufstellen) bzw. tiber einen bun-
desweiten Emailverteiler sozialpadiatrischer Zentren (SPZ). Da iiber den Emailverteiler insgesamt
mehr Personen erreicht werden konnten als in den anderen Einrichtungen ist die Sichtweise von
SPZ-Mitarbeiterinnen in den Antworten tiberreprasentiert. Moglicherweise hitten andere Perso-
nen, die Familien im Zuge der Behinderung eines Kindes beraten, anders geantwortet. SPZ sind
meist im medizinischen Bereich (an Kliniken) angesiedelt und zeichnen sie sich durch die interdis-
ziplindre Zusammenarbeit verschiedener Berufsgruppen und die langfristige Begleitung der
gesamten Familie aus. Psychologinnen bestritten den grofsten Teil der Stichprobe, gefolgt von
einigen Arztinnen und wenigen anderen Berufen. Frauen waren (analog zur Berufsgruppenvertei-
lung) deutlich tiberreprasentiert. Im angeschriebenen SPZ-Emailverteiler befinden sich ca. 1100
Personen, der Riicklauf hier betrug also mit 18 Antworten nur 1,6 %. Von den fiinf persénlich
angefragten Beratungseinrichtungen im Rhein-Neckar-Kreis (darunter auch zwei SPZ) ging aus
vier Einrichtungen Riicklauf ein. Aufgrund der insgesamt kleinen und vermutliich nicht reprasen-
tativen Stichprobe diirfen die Ergebnisse nur mit Vorsicht generalisiert werden. Allerdings hatte
die Befragung aufgrund des explorativen Charakters auch nicht den Anspruch, reprisentative
Ergebnisse zu generieren. Stattdessen war das Ziel, zu evaluieren, inwiefern die Betrachtung der
Bewiltigungsstrategien in der Praxis Sinn ergibt und inwieweit von den Bewaltigungsstrategien
auf den Beratungsbedarf von Familien geschlossen werden kann.

53.2.2. Erhebung und Auswertung

Aus 6konomischen Griinden wurde fiir die Untersuchung ein Fragebogen verwendet, der wahl-
weise elektronisch oder ausgedruckt bearbeitet werden konnte. Um den Aufwand fiir die Teil-
nehmerinnen tiberschaubar zu halten, wurden die relevanten Aspekte sehr verkiirzt dargestellt.
Der Grofiteil der Teilnehmerinnen kam mit dem Frageformat gut zurecht. Vereinzelt wurde be-

maéngelt, dass die Informationen nicht ausreichten, um die Fragen zu beantworten.

Die Fragen hatten zum Ziel, die in der ersten Studie beschriebenen Bewaltigungsmuster aus
Praxissicht mit Leben zu fiillen. Bei dem Fragebogen handelte es sich daher nicht um ein normier-
tes Instrument und es gab keine Vergleichsgruppe, mit der die Ergebnisse hatten verglichen wer-
den konnen.

Bei der Auswertung stellte sich heraus, dass die Frage, ob entsprechende Familien Beratung auf-
suchen wiirden, aufgrund der allgemeinen Formulierung teils unterschiedlich verstanden wurde.
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Praziser wére es gewesen, verschiedene Formen von Unterstiitzung zu trennen, wie beispielsweise
Forderung des Kindes, Paarberatung, Einzel- oder Familientherapie. Dies konnte bei zukiinftigen
Untersuchungen beriicksichtigt werden.

5.3.3. Fazit

Trotz der genannten Einschrankungen und des explorativen Untersuchungscharakters konnten
mit Hilfe der beschriebenen Studie die in der ersten Studie analysierten Muster elterlicher Bewal-
tigungsstrategien um die Sicht von praktisch titigen Fachpersonen ergianzt werden. Gerade be-
ziiglich Bewiltigungsstrategien, deren Funktionalitit noch weitgehend unklar ist, lieferten die
Antworten wichtige Hinweise. Insgesamt schienen eine hohe Selbstbeachtung, eine zumindest
vorhandene Intensivierung der Partnerschaft und eine hohe Nutzung sozialer Unterstiitzung aus
Sicht der Befragten eine grofie Wichtigkeit fiir eine gelingende Behinderungsverarbeitung zu
haben, wéhrend eine Fokussierung auf das behinderte Kind eher kritisch gesehen wurde, insbe-
sondere wenn dabei andere Strategien vernachlédssigt werden. Obwohl eine hohe Nutzung sozialer
Unterstlitzung quantitativ (wenn auch nur bei den Vitern signifikant) mit einer hohen Stressbelas-
tung einhergeht (vgl. 3.2.1.1), sprachen sich die Expert/inn/en bei fast allen fiktiven Familien fiir
eine Forderung von Sozialkontakten und von sozialer Unterstiitzung aus, insbesondere wenn die
Eltern die Strategie nicht ohnehin schon in hohem Ausmafs verfolgen. Das spricht fiir die Hypo-
these, dass Eltern oft erst dann Unterstiitzung suchen, wenn sie sich schon sehr belastet fiihlen,
und daher ein positiver Zusammenhang entsteht. Ahnliches gilt fiir die Intensivierung der Part-
nerschaft, die zwar in der eigenen Untersuchung negativ, aber in der vorherigen Studie von Krau-
se und Petermann (1997) bei Miittern positiv mit der Erschopfung korrelierte. Gerade Familien mit
Bewiltigungsmuster F, welche durchschnittlich die geringste Intensivierung der Partnerschaft
angeben, wurden von den befragten Fachpersonen mit grofler Sorge betrachtet, nattirlich auch
aufgrund der hohen Stressbelastung. Aber auch bei den anderen, weniger belasteten Familien
wurde héufig die Férderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern als Beratungsthema
empfohlen.

Insgesamt wurde der prozesshafte oder phasenweise Charakter der Anpassung von Familien
an die Behinderung eines Kindes auch in dieser Studie deutlich. Auch Familien, in denen aktuell
kein hoher Leidensdruck herrscht, kénnen nach Meinung der Befragten von einer niederfrequen-
ten langfristigen Begleitung profitieren, weil im Entwicklungsverlauf immer wieder neue Themen
auftauchen konnen. Besonders die Erarbeitung einer realistischen Zukunftsperspektive wurde
daher auch hiufig als relevantes Beratungsthema erachtet, unabhangig vom Bewdéltigungsmuster
der Eltern. Das deckt sich mit den Berichten der in der zweiten Studie interviewten Eltern: Selbst
wenn die Tochter oder der Sohn mit Behinderung in kleinen Schritten selbststandiger wird oder
irgendwann in eine Betreuungseinrichtung zieht und damit ein Stiick weit mehr Freiraum fiir die
Eltern entsteht, heifst das nicht, dass sie diesen auch nutzen konnen. Das besondere Verantwor-
tungsgefiihl bleibt bestehen und die Eltern miissen erst einmal lernen, den Blick wieder auf sich
selbst und die eigenen Bediirfnisse zu richten. Erst dann wird es ihnen moglich, den Blick in Rich-
tung Selbstfiirsorge und Austausch inner- und aufSerhalb der Familie zu 6ffnen. Das eigene Tempo
der Eltern mag dabei sehr individuell und auch von der eigenen Lebensgeschichte abhédngig sein
und sicherlich benétigt nicht jede Familie hierzu Beratung oder Therapie. Diese kann aber einen
wichtigen Raum bieten, sich mit eigenen Befiirchtungen, Bewertungen und Trennungsdngsten
auseinanderzusetzen, und sei es auch nur die Feststellung, dass das Gegentiber bei der Schilde-
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rung moglicher Problemkonstellationen gar nicht so panisch reagiert wie erwartet (Hammers,
1998, zit. nach Krause, 2002). So nannten auch die befragten Fachpersonen Geduld und Wertschét-
zung, aber auch die realistische Einschatzung der Tatsachen als wichtige Gelingensfaktoren fiir die
Beratung. Hoffnung, im realistischen Sinn, ist nach erfolgreicher Anpassung an die Behinderung
zwar nicht mehr die Hoffnung, dass alles gut wird oder ein bestimmtes Ziel erreicht wird, sondern
ein Vertrauen, , dass es so, wie es ist, gut werden kann” (Krause, 2002, S. 110). Dies gilt vermutlich
nicht nur fiir die Familien selbst, sondern auch fiir jene, die sie auf ihrem Weg begleiten.
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Die Feststellung, dass das eigene Kind eine geistige Behinderung hat, trifft die meisten Eltern
unvorbereitet und wird hédufig als ein Schockerlebnis erlebt. Ihre eigenen Vorstellungen, Plédne,
Ziele, Hoffnungen und Wiinsche werden von einem Moment zum anderen infragegestellt, sie
miissen Entscheidungen treffen, Informationen einholen, biirokratische Hiirden tiberwinden und
sich um die Organisation des Alltags kiimmern. Mit der Entwicklung des Kindes verandern sich
auch die Anforderungen an die Familie. Immer wieder neue Herausforderungen, moglicherweise
auch Riickschldge und Enttduschungen, gehoren genauso zum Alltag wie die Freude {iiber das
Dasein und die positiven Eigenschaften des Kindes, kleine Entwicklungen und Fortschritte und
der Stolz auf gut gemeisterte Situationen. Die Anpassung der Eltern an die Behinderung ihres
Kindes ist kein linear ablaufender Prozess, sondern abhédngig von den jeweils aktuellen Anforde-
rungen und Ressourcen. Bewiltigungsstrategien spielen eine wichtige Rolle beim Erhalt und bei
der Neugewinnung des familidren Gleichgewichts, beispielsweise indem sie helfen, mit den beste-

henden Anforderungen umzugehen oder neue Ressourcen zu erschlieflen.

In den vorausgegangenen Kapiteln wurden drei Studien zu elterlichen Bewiltigungsstrategien
im Sinne des Fragebogens Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (Krause & Petermann,
1997) beschrieben. Zu den dort erhobenen Strategien gehoren u. a. die Nutzung sozialer Unterstiit-
zung, die Intensivierung der Partnerschaft, die Fokussierung auf das behinderte Kind sowie die Selbstbe-
achtung. Die erste Studie (Kapitel 3) diente dazu, Muster von Bewaltigungsstrategien bei Eltern
von Kindern mit geistiger Behinderung zu unterscheiden und zu analysieren. Mittels Clusterana-
lysen wurden sechs verschiedene ,Bewaltigungsmuster” in der Stichprobe differenziert und es
wurde gepriift, was die jeweiligen Eltern auszeichnet, d. h. worin sie sich — neben ihren Bewdlti-
gungsstrategien — unterscheiden und wie hoch sie ihre Stressbelastung erleben. In der zweiten
Studie (Kapitel 4) wurden ,prototypische” Vertreter der jeweiligen Bewailtigungsmuster inter-
viewt und Aspekte ihres individuellen, subjektiven Resilienzprozesses dargestellt. In der dritten
Studie (Kapitel 5) wurden Personen befragt, die im Beratungskontext mit Familien behinderter
Kinder arbeiten. Ihnen wurden Beschreibungen der sechs Bewailtigungsmuster vorgelegt und sie
wurden um eine Einschitzung des jeweiligen Beratungsbedarfs und moglicher Beratungsthemen
gebeten.

Zusammenfassend soll im Folgenden fiir jedes Bewailtigungsmuster eine Integration der Er-
gebnisse aus den drei Studien stattfinden. Dabei liegt der Fokus insbesondere darauf, mogliche
Implikationen fiir die praktische Arbeit mit entsprechenden Familien in der Beratung oder Psy-

chotherapie abzuleiten.

6.1. Bewiltigungsmuster A: ,Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache, fiir das Kind ist
gesorgt”

Eltern mit diesem Bewdéltigungsmuster zeichnen sich aus durch eine geringe Selbstbeachtung und
Expressivitit im Sinne des SOEBEK-Fragebogens und eine geringe Emotionalitdt im Sinne des
Familienbogens. Stellt man sich Familien vor, die fiir das Bewéltigungsmuster prototypisch sind, so
verhalten sich die Eltern also sehr angepasst und Konflikte werden wenig thematisiert. Die Selbst-
beachtung und Selbstverwirklichung sowie der Ausdruck von Gefiihlen und Bediirfnissen haben
wenig Raum. Die Kohésion ist dagegen stark ausgeprégt. Auch die Stressbelastung ist hoch, aber
Hilfe oder Beratung werden vermutlich eher fiir das Kind in Anspruch genommen als fiir das

145



Schlussfolgerungen fiir Beratung und Psychotherapie

eigene Wohlergehen, denn die Eltern sind sehr um das Kind zentriert und auf dessen Forderung
fokussiert. Das mag auch daran liegen, dass medizinische Probleme beim Kind mit Behinderung
in dieser Gruppe am héaufigsten sind und es zudem an finanziellen Ressourcen mangelt. Gleichzei-
tig erhoht der erlebte Mangel an und zufriedenstellender sozialer Unterstiitzung das elterliche
Stresserleben. Im Familienbogen erreichen insbesondere die Miitter eine hohe Ausprdagung auf der
Skala Werte und Normen. Es ist vorstellbar, dass sich die Eltern durch ihre hohe Normorientie-
rung und der gleichzeitigen Abweichung von dieser Norm in einem permanenten inneren Kon-
flikt befinden.

Sofern die Eltern im Beratungskontext auftauchen, konnten daher neben der Mobilisierung so-
zialer Unterstiitzung vor allem der Umgang mit Trauer-, Angst- und Schamgefiihlen sowie das
Annehmen der Behinderung und des Andersseins eine wichtige Rolle spielen. Das spiegelte sich
auch in der Einschatzung der Expert/inn/en in der dritten Studie: 83 % hielten die Auseinander-
setzung mit Trauergefiihlen fiir wichtig. Auch Krause (2002) betont, dass oft erst im Rahmen einer
Beratung Raum fiir Trauergefiihle entstehen kann, da die Eltern im Alltag funktionieren miissen
oder gar mit Bagatellisierungen oder Ablehnung seitens der Umwelt konfrontiert sind. Trauerpro-
zesse konnen sich auf den Abschied von unrealistischen Hoffnungen sowie von inneren und
dufleren Idealbildern beziehen. Erst durch die Anerkennung der Behinderung und die Akzeptanz
der Einschrankungen des Kindes (und moglicherweise eigener damit einhergehender Ableh-
nungsgefiihle oder Schuldvorwiirfe) wird es moglich, Hilfen in Anspruch zu nehmen, ohne sich
selbst in Frage zu stellen oder zu schamen.

Koénnten die Eltern mit Bewaltigungsmuster A es sich durch eine zunehmende Akzeptanz und
Annahme der Behinderung erlauben, auch die eigene Bediirftigkeit wahrzunehmen und ernst zu
nehmen, und sich zuweilen selbst in den Mittelpunkt zu stellen, wiirde das vielleicht ebenfalls zu
einer wachsenden Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung beitragen. Es konnte
auch langfristig zu einer vermehrten Selbstbeachtung und Selbstfiirsorge und damit zu einem
hoheren Lebensgenuss fiihren.

Die Ambivalenz und letztliche Absage des Interviews der ,prototypischen” Mutter, die in der
zweiten Studie befragt werden sollte, fiigt sich insofern in das Muster, als dass dieses Verhalten
einerseits fiir eine hohe Normorientierung spricht (die Mutter sagte zunéchst ihre Teilnahme zu)
und andererseits fiir eine geringe Selbstbeachtung und Expressivitit. Denn trotz des Zeitaufwands
und der moglicherweise emotionalen Belastung stellt ein Gesprach mit einem interessierten Ge-
geniiber auch einen Raum fiir Entlastung und damit Selbstfiirsorge dar. Moglicherweise war —
neben den dufseren Terminschwierigkeiten — eine solche Selbstoffnung zum damaligen Zeitpunkt
nicht moglich.

Beztiglich des Bewiltigungsprozesses waren drei Viertel der befragten Expert/inn/en der
Meinung, dass die Familie sich in der Krise befinde. Das passt auch zum hohen Stresserleben. Es
konnte sein, dass die Eltern noch am Anfang des Prozesses stehen, oder dass das zuvor erreichte
Gleichgewicht durch aktuelle Riickschldge, Verschlechterungen der Symptomatik oder zusétzliche
familidre Belastungen aufs Neue erschiittert wurde. Das konnte die Eltern dazu bringen, sich erst
einmal verstdrkt mit der Versorgung und Foérderung des Kindes zu beschéftigen und sich selbst
hinten anzustellen.

In der Familienberatung kénnte nicht nur die Suche nach dufseren Ressourcen, sondern auch
die Kommunikation innerhalb der Familie zum Thema werden, da diese im Familienbogen von den
Eltern eher wenig funktional eingestuft wird. Ein weiteres Ziel kénnte sein, die Eltern untereinan-
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der wieder mehr in einen konstruktiven Austausch und in Kontakt zu bringen, um die Kommuni-
kation und Expressivitdt zu verbessern. Auch aus Sicht der Expert/inn/en wurde das Thema
,Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern” von zwei Dritteln der Befragten als
wichtig erachtet.

Angesichts der medizinischen Probleme des Kindes und der geringen materiellen Ressourcen
sind einer moglichen Entlastung der Eltern jedoch gewisse Grenzen gesetzt. Deren eigene Motiva-
tion, sich in eine Beratung oder Psychotherapie zu begeben, wird zunéchst vielleicht am ehesten
durch konkrete lebenspraktische Fragen gepragt sein. Hilfreich waren daher sicherlich auch kon-
krete und pragmatische Informationen und Anleitungen, wie die verfligbaren gesellschaftlichen
Ressourcen besser genutzt werden kénnen. So hielten auch 58 % der befragten Expert/inn/en die
grundlegende Aufklarung und Information tiber Diagnose, Ursachen, Férderungs- und Untersttit-
zungsangebote fiir ein relevantes Thema.

Eine hohe Selbstbeachtung wird allgemein als erstrebenswert betrachtet, ist hier jedoch ange-
sichts der medizinischen Probleme des Kindes, die vermutlich mit einem hohen pflegerischen
Aufwand einhergehen, moglicherweise nicht realistisch. Insofern wire eine zu hohe Orientierung
der Beratung an Mafinahmen zur Selbstfiirsorge nicht unbedingt funktional, da sie die Eltern nur
noch mehr unter Druck setzen wiirde. Die Tendenz, sich selbst zurilickzustellen kann hier also
nicht nur als Risiko, sondern auch als Kompetenz betrachtet und wertgeschéatzt werden.

6.2. Bewiltigungsmuster B: ,Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, lauft auch der Rest
gutll

Eltern mit diesem Bewailtigungsmuster scheinen sehr auf die Partnerschaft und den familialen
Zusammenhalt fokussiert, der Ausdruck von Gefiihlen ist ihnen wichtig. Sie fokussieren auch
etwas mehr als andere auf sich selbst, bemiihen sich also, neben den Anforderungen durch die
Pflege des Kindes auch Zeit fiir sich zu bewahren. Die Fokussierung auf das behinderte Kind ist
dagegen nicht besonders stark, auch nicht die Nutzung sozialer Unterstiitzung. Die Zufriedenheit

mit der erhaltenen Unterstiitzung ist jedoch sehr hoch.

In Studie eins wurde deutlich, dass die Familienfunktionen und das Familienkoharenzgefiihl
von diesen Eltern sehr hoch eingeschétzt werden und sie wenig Stress und Erschépfung erleben.
Aufféllig war auflerdem, dass die Eltern dieser Gruppe die mitunter hochsten Werte auf den
Skalen Soziale Erwiinschtheit und Abwehr erreichten. Das mag zwar bedeuten, dass sie sich im
Fragebogen positiver darstellen als sie sich wirklich erleben, kann aber auch eine Copingstrategie
ausdriicken: So kann beispielsweise die Uberzeugung, genauso gut zurechtzukommen wie Fami-
lien ohne behindertes Kind, auch als Zeichen eines gelungenen Akzeptanzprozesses verstanden
werden (vgl. Doege et al., 2011a). Die ,harten Fakten” wie das hohe Berufsprestige, die geringe
Auspragung materieller Probleme und die Tatsache, dass bei diesem Familientyp die meisten
Kinder mit beiden leiblichen Eltern aufwachsen, sprechen ebenfalls fiir eine gute Funktionalitat

anstatt fiir eine Idealisierung oder einen verklédrten Blick der Eltern.

Auch die Mutter, die in Studie zwei als ,prototypische” Vertreterin der Gruppe interviewt
wurde, schilderte sowohl belastende als auch schoéne Aspekte des Alltags. Es schien nicht, als
wiirden Belastungen in der Familie negiert, sondern als hitte die Familie im Lauf der Jahre funkti-
onale Wege gefunden, damit umzugehen. Der Umgang mit Verhaltensproblemen und das Fallen

von Entscheidungen beziiglich der Zukunftsplanung sind auch heute noch manchmal schwer. Die
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Mutter schilderte beispielsweise, wie sie sich zu der Perspektiviibernahme tiberwinden muss, dass
der Tochter eine scheinbar langweilige, ,monotone” Routinetédtigkeit mehr Spafi macht als eine

abwechslungsreiche Tatigkeit.

Eine hohe Reflektiertheit und Differenziertheit wurde deutlich; Probleme nehmen nicht allen
Raum ein, sondern daneben besteht gleichermafien Freude tiber die schénen und amiisanten
Momente. Zum Zeitpunkt der Befragung kam entlastend hinzu, dass die Tochter mit Behinderung
gerade die Werkstufe der Schule erreicht hatte und daher ganztags statt nur vormittags aufler
Haus war, was insbesondere der Mutter die Moglichkeit gab, sich mehr eigene Freirdume zu
erlauben. Auch die allméhlich zunehmende Verantwortungsiibernahme durch die nicht behinder-
ten Geschwister, z. B. in den Ferien, wurde als Entlastung geschildert, ebenso wie die regelmaflige
Inanspruchnahme von Freizeiten der Lebenshilfe, welche auch eine finanzielle Eigenbeteiligung
der Eltern erfordert und daher nicht allen Eltern moglich ist. Insofern sind hier auch bessere Vo-
raussetzungen fiir Selbstbeachtung gegeben als beispielsweise beim zuvor dargestellten Bewalti-

gungsmuster A.

Hinsichtlich des Resilienzprozesses scheinen entsprechende Familien die moglicherweise an-
fangliche Krise bereits bewiltigt zu haben und sich aktuell in einem ausbalancierten Zustand zu
befinden. Das bestdtigten auch die Expertenmeinungen in Studie zwei. In Balance zu sein, bedeu-
tet im Sinne des Familienstressmodells nicht die Abwesenheit von Belastung, sondern dass die
Familie mit vorhandenen Belastungen umzugehen vermag. Diese scheinen ndmlich ungeachtet
des geringen Stresserlebens vorhanden zu sein, und zwar nicht nur in der Beispielfamilie: Auch in
der ersten Studie wiesen die Kinder in dieser Gruppe die hochste Pflegestufe und Sichtbarkeit der
Behinderung auf. Dazu ist allerdings einschrankend anzumerken, dass ein in dieser Gruppe hohe-
rer Schweregrad der Behinderung aus der Rekrutierungsmethode resultieren kénnte: Ressourcen-
reiche Eltern schicken ihr Kind oft erst dann an eine Forderschule, wenn eine klare Diagnose
vorliegt und das Kind durch die Behinderung stark beeintrachtigt ist. Bei leichteren Behinderun-
gen oder milderen Beeintrachtigungen suchen sie andere Alternativen, um eine Stigmatisierung zu
vermeiden. Dagegen erfiillen Kinder aus sozial schwachen Familien nicht immer klar die Diagno-
sekriterien einer geistigen Behinderung, da sie teils aus anderen Griinden (z. B. Verhaltensauffal-
ligkeiten) an den Schulen aufgenommen werden. So ergibt sich an den Schulen statistisch gesehen
ein hoherer Behinderungsgrad bei den Kindern von ,kompetenten” Eltern (vgl. Kornmann und
Klingele, 1996). Weiterhin ist ebenso denkbar, dass Eltern mit mehr Ressourcen sich im Gutachter-
verfahren des Medizinischen Diensts der Krankenkassen zur Einschitzung der Pflegestufe

schlichtweg besser vertreten konnen und so hohere Pflegestufen erreichen.

Da Familien mit diesem Bewaltigungsmuster insgesamt sehr gut zurechtzukommen und tiber
ausreichende Ressourcen zu verfiigen scheinen, ist zwar einerseits davon auszugehen, dass sie
weniger in beraterischen oder therapeutischen Kontexten auftauchen. Das vermutete auch die
Mehrheit der befragten Expert//inn/en. Es ist jedoch anzunehmen, dass die Eltern sich bei Bedarf
zu helfen wissen und dann auch keine Scheu hitten, Hilfe in Anspruch zu nehmen - auch das
wurde in der zweiten Studie bestétigt. Beratungsthemen kénnten dann laut der Expert//inn/en
beispielsweise in der Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive oder der Kooperation
mit Institutionen liegen, bzw. sich am individuellen, aktuellen Bedarf der Eltern orientieren. Wenn
seitens der Eltern eigene Belastungen geschildert werden, diirften diese zunédchst (aufgrund der
hohen sozialen Erwiinschtheit) in eher gesellschaftlich akzeptierten Bereichen sichtbar werden,

wie beztiglich Beruf und Gesundheit.
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Eine Gefahr bei diesem Bewdiltigungstyp konnte darin liegen, dass die Eltern durch ihr gutes
Funktionieren und ihre sehr positive Selbstdarstellung nicht genug mit dem gesehen werden, was
sie ,eigentlich” beschéftigt. Die hohe innerfamilidre Kohdrenz kénnte bei der gleichzeitig geringen
Nutzung sozialer Unterstiitzung auch iiberfordernd wirken und Druck aufbauen, alles alleine
schaffen zu miissen. Moglicherweise wére es daher sinnvoll, mit den Eltern ihre eigenen Ansprii-
che und Erwartungen zu reflektieren und ihnen einen Raum zur Entlastung anzubieten, auch
wenn das Bediirfnis danach nicht offen kommuniziert oder erst ,,zwischen den Zeilen” sichtbar

wird.

6.3. Bewiltigungsmuster C: ,Nur keine Hilfe versaiumen”

Familien dieser Gruppe zeichnen sich durch mehrere hoch ausgeprédgte Bewailtigungsstrategien
aus: Das betrifft die Fokussierung auf das Kind, die Partnerschaft und die Nutzung sozialer Unter-
stlitzung, bei einer hohen familidren Kohédsion und einer ausgepragten Expressivitdt. Dabei ist die
Selbstbeachtung gering. Funktionalitdt und Familienkohdrenz werden als durchschnittlich einge-
schitzt, es besteht Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung und die Eltern erleben
sich durchschnittlich stressbelastet.

Wiéhrend ein Teil der in der zweiten Studie befragten Expert//inn/en die Nutzung verschie-
dener Bewiltigungsstrategien als Hinweis dafiir sieht, dass die Familie in der Beratung erscheinen
wiirde, ist {iber die Hélfte anderer Ansicht. Als Griinde gegen Beratungsmotivation werden u. a.
angefiihrt, dass die Eltern meinen, stark sein zu miissen und sich aufgrund der geringen Selbstbe-

achtung Entlastung nicht zugestehen.

Es stellt sich die Frage, wieso die eingesetzten Bewaltigungsstrategien der Eltern die Stressbe-
lastung (noch) nicht verringern. Méglicherweise sind die Eltern gerade im Prozess der Anpassung
an eine akute Belastung (71 % der befragten Expert//inn/en sind dieser Ansicht) und die Strate-
gien reichen nicht aus, um die Belastung auszugleichen. Andererseits konnte der Versuch, drei
Bewiltigungsstrategien gleichermafien stark zu verfolgen und dabei wenig sich selbst zu beachten,
eine weitere Uberforderung bedingen. Das Stresserleben wird jedenfalls durch die Strategien
(noch) nicht vollstandig kompensiert, Belastungen und Ressourcen sind nicht ausgewogen. Zu
den behinderungsbezogenen Anforderungen kommt hinzu, dass die Eltern in der Ausgangsstich-
probe (Studie eins) verschiedene psychosoziale Belastungen aufwiesen, wie ein geringes Berufs-
prestige der Viter, die Angabe finanzieller Probleme und eine {tiberdurchschnittliche
Alleinerziehendenquote. Die mangelnde Verfiigbarkeit eines Co-Elternteils kénnte der Grund fiir
die geringe Selbstbeachtung der Eltern dieser Gruppe und die hohe Nutzung sozialer Untersttit-
zung sein. In der praktischen Arbeit konnten daher der Einbezug beider Elternteile und der weite-
re Ausbau des sozialen Netzwerks eine Rolle spielen, sodass fiir die Eltern tiberhaupt erst ein
Raum entsteht, fiir sich selbst zu sorgen. Dementsprechend schlugen auch die Expert//inn/en die
Auseinandersetzung mit veranderten Rollen und den Austausch unter den Familienmitgliedern
am héaufigsten als Beratungsthemen vor.

Die Eltern der in Studie zwei befragten ,prototypischen” Beispielfamilie waren verheiratet
und wiesen mehr psychosoziale Ressourcen auf als der Durchschnitt dieser Gruppe in der ersten
Studie. In Ubereinstimmung mit der ersten Studie, bei der mit diesem Bewiltigungsmuster haufi-
ger eine geringe Sichtbarkeit der Behinderung einherging, war die Diagnose der Tochter lange Zeit
unklar. Die Unsicherheit und der Umgang mit somatischen Problemen und Verhaltensauffallig-

149



Schlussfolgerungen fiir Beratung und Psychotherapie

keiten der Tochter wurden von den Eltern als aufreibender geschildert als die ,eigentliche” geisti-
ge Behinderung. Der hohe Zeitaufwand fiir Therapien und Freizeitgestaltung des Kindes, gleich-
zeitig die regelmaflig hohe Belastung durch néchtliche epileptische Anfélle der Tochter, machten
es den Eltern schwer, fiir sich selbst zu sorgen und die Partnerschaft zu pflegen. Das , Funktionie-
ren” stand tiber Jahre hinweg im Vordergrund. Der Umgang mit Behorden, der Krankenkasse und
die Suche nach addquater Unterstiitzungs- und Forderangeboten kamen erschwerend hinzu. Die

Eltern fiihlten sich sehr allein gelassen.

Eine Gefahr des Bewiltigungsmusters besteht darin, dass die Eltern durch die Uberforderung
nicht die Kraft haben, Hilfe zu suchen, und somit ein Teufelskreis entsteht. Wichtig scheinen in
der Beratung daher auch eine friihzeitige, niederschwellige Aufklirung und Information zu
Hilfsmoglichkeiten verschiedenster Art, sowie konkrete, praktische Unterstiitzung und gemein-

same Uberlegungen, wie bestehende Angebote genutzt werden kénnen.

6.4. Bewiltigungsmuster D: ,Bewiltigungsstrategien sind nicht unser Ding”

Die Eltern dieser sehr kleinen Gruppe wenden alle Bewiltigungsstrategien in sehr geringem Mafle
an, fokussieren also wenig auf das Kind, sich selbst und die Partnerschaft. Die familidre Kohdsion
ist schwach ausgepridgt und die Nutzung sozialer Unterstiitzung ist gering, bei einer geringen
Expressivitit. Die Eltern sind auch mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung weniger zufrieden
als der Durchschnitt. Trotz dieser Gegebenheiten und den zudem eher unvorteilhaften soziosko-
nomischen Bedingungen erleben die Eltern wenig Stress und Erschopfung. Vielleicht benétigen
die Eltern aufgrund des geringen Stresserlebens keine Bewiltigungsstrategien. Die soziale Er-
wiinschtheit ist gering, was fiir einen hohen Realismus spricht, der jedoch auch eine eher dysfunk-
tionale Komponente beinhalten kann (vgl. die Ausfiihrungen zu Bewiltigungsmuster A).

Auffillig sind die eher negativen Einschatzungen der Familienfunktionalitdt sowie das geringe
Familienkohdrenzgefiihl. Beides steht zundchst in einem Widerspruch zu dem geringen Stresser-
leben. Die Diskrepanz kénnte jedoch dadurch zustande kommen, dass sich die SOEBEK-Items zu
Stress und Bewiltigungsstrategien auf das behinderte Kind beziehen, wihrend die Fragen zur
Funktionalitdt der Familie allgemeiner formuliert sind. Moglicherweise liegen weitere Belastungen
vor: Den Daten nach ist nur etwas tiber die Halfte der leiblichen Eltern noch ein Paar, gleichzeitig
finden sich hier viele Eltern, die zwar getrennt sind, aber beide mit dem Kind leben und beide
teilnehmen. Es ist daher zu vermuten, dass deren Trennungsprozess noch nicht lange begonnen
hat und sie folglich aufgrund der momentanen Krise ihre Familie als sehr dysfunktional bewerten.
Das hief3e, dass das Stressniveau in der Familie durchaus hoch ist, jedoch nichts mit dem Kind zu
tun hat.

Gleichermaflen fallt auf, dass die Eltern eher wenig prestigereiche Berufe austiben und geringe
materielle Ressourcen zur Verfiigung haben. Der hohe Madchenanteil, die geringe Sichtbarkeit der
Behinderung und die niedrigen Pflegestufen sprechen dafiir, dass die Eltern, im Gegensatz zu
Bewiltigungsmuster B, wenig andere Moglichkeiten ausschopfen, bei leichteren Einschrankungen
ihre Kinder anderweitig einzuschulen. Medizinische Probleme sind nicht vorhanden. In dieser
Gruppe haben die Kinder aus Lehrersicht auch die wenigsten Verhaltensauffilligkeiten und am
meisten Kompetenzen (wenngleich diese Unterschiede nicht statistisch signifikant sind).

Die in der zweiten Studie befragte Familie entsprach nur zum Teil dem ,Prototyp”, da sie

mehr soziale Unterstiitzung nutzte, {iber einen htheren sozialen Status verfiigte und die Eltern ein
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Paar waren. Die Familienfunktionalitdt wurde in der Interviewstudie nicht erhoben, allerdings
beschrieben die Eltern eine relativ klare Rollenverteilung und raumten ein, dass die grofite organi-
satorische Belastung im Alltag (z. B. die Begleitung der Tochter zu Therapien) bei der Mutter
verbleibe und der Vater wenig davon mitbekomme. Interessant war, dass beide Eltern eine sehr
ressourcenorientierte, wertfreie bis positive Sicht der Behinderung ihrer Tochter aufwiesen. Belas-
tungen wurden eher aus Interaktionen mit dem Umfeld geschildert (z. B. nicht-neutrale Beratung
eines Arztes in Richtung Abtreibung, Abwertungen durch Mitmenschen in der Offentlichkeit),
weniger aufgrund von Verhaltensauffilligkeiten, pflegerischen Erfordernissen, Trauer iiber das
Schicksal oder Zukunftssorgen. Aus einer solchen Perspektive heraus kénnten viele Fragen des
SOEBEK, die auf die Bewiéltigung behinderungsbezogener Belastungen abzielen als unzutreffend
gewertet werden. Es schien, als wére eine solche handlungsbezogene Bewiltigung fiir die Eltern
kaum relevant, weil sie die Behinderung ihrer Tochter als schicksalsgegeben sehen und annehmen
konnten. Méglicherweise sind emotionale und kognitive Bewaltigungsprozesse, also die Ebene
der Bedeutungsgebung im Familienstressmodell, mehr von Belang als die Anwendung hand-
lungsbezogener Strategien.

In der Expertenbefragung in Studie drei fiel den Teilnehmer//inn/en die Einschitzung
schwer, in welcher Phase des Anpassungsprozess sich eine Familie mit den beschriebenen Merk-
malen befinden koénnte, sodass hierzu keine klare Aussage getroffen werden konnte. Einig waren
sich hingegen alle Expert/inn/en, dass entsprechende Familien nicht von sich aus in der Beratung
oder in einer Therapie erscheinen wiirden, sei es wegen des geringen Leidensdrucks, weil sie nicht
wissen wie sie Hilfe bekommen, oder sich wenig davon versprechen.

Sollten die Eltern dennoch Unterstiitzung suchen, dann wére vermutlich weniger die Behinderung
des Kindes der Anlass, sondern eher lebenspraktische Fragen und die Funktionalitdt der Familie.
Daher konnte auch die Gestaltung des Familienlebens und ihrer Beziehungen eine Frage sein,
welche die Eltern beschiftigt. Die Expert/innen sprachen sich zu 100 % dafiir aus, dass Aufkla-
rung und Information tiber Diagnose und Unterstiitzungsmoglichkeiten nétig sein kénnten, 2/3
von ihnen hielten auch die Férderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern und die
Auseinandersetzung mit den jeweiligen Rollen von Belang. Die Beratung koénnte damit auch zu
einer Starkung der geringen Familienkohédrenz beitragen: Informationen zu Hilfeleistungen, sei es
bzgl. Betreuungsmoglichkeiten fiir das Kind oder der Mediation moglicher Partnerschaftskonflik-
te, starken die Handhabbarkeit. Dariiber hinaus kann in der Beratung ein Raum geschaffen wer-
den fiir Fragen nach der Bedeutungsgebung und Verstehbarkeit der eigenen Lebenssituation.
Gerade dieser Bereich scheint fiir die Eltern ein sehr wichtiger zu sein, in dem sie sich auch wiin-
schen, gesehen und verstanden zu werden.

6.5. Bewiltigungsmuster E: ,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wich-
tig”

Eltern dieser Gruppe verfolgen mehrere Bewéltigungsstrategien in hohem Ausmaf. Sie fokussie-

ren am stdrksten von allen Eltern auf die Selbstbeachtung. Ebenso orientieren sie sich stark an der

Partnerschaft und an der Nutzung sozialer Unterstiitzung. Der Zusammenhalt in der Familie

sowie die Expressivitit sind den Eltern sehr wichtig. Nur die Fokussierung auf das behinderte

Kind liegt im Durchschnitt. Die Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung ist eben-

falls durchschnittlich, wobei die Miitter zufriedener sind als die Viter. Die Familienfunktionalitit
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und -kohdrenz werden sehr hoch erlebt. Soziale Erwiinschtheit und Abwehr sind ebenfalls hoch,

es besteht also eine Tendenz, sich selbst positiv darzustellen.

Das Belastungserleben liegt im Mittelfeld mit einer offenbar grofien Streuung innerhalb der
Gruppe. Wie bei Bewiltigungsmuster C werden viele Strategien angewendet. Allerdings scheint
Eltern mit Bewdéltigungsmuster E die Selbstbeachtung wichtiger und die Fokussierung auf das
behinderte Kind ist geringer. Die Eltern diirften aufSerdem tiber mehr soziale Ressourcen verfii-
gen, was mehr Selbstbeachtung ermdglicht. Dies ist v.a. aufgrund des Tatigkeitsprestiges der
Viater und des geringeren Anteils finanzieller Probleme anzunehmen. Allerdings findet sich in
dieser Gruppe eine hohe Alleinerziehendenquote. Vielleicht trégt dies dazu bei, dass hinsichtlich
des Stressempfindens innerhalb der Gruppe eine hohe Varianz herrscht.

Auch die in der zweiten Studie interviewte ,prototypische” Mutter war getrennt und weitge-
hend alleinerziehend, lebte aber mit dem Vater noch im gemeinsamen Haus. Belastungen bezogen
sich vor allem auf Verhaltensauffilligkeiten des Kindes und den hohen Zeit- und Kraftaufwand
fir die Pflege und Betreuung. Konflikte mit dem Kindsvater kamen erschwerend hinzu. Es wur-
den durchaus viele Ressourcen und Copingstrategien geschildert, allerdings stand diesen ein
relativ schwerer Behinderungsgrad entgegen (Inkontinenz, Weglauftendenzen, Artikulations-
schwierigkeiten), der eine hohe Unselbstindigkeit des Kindes und einen hohen Betreuungsauf-
wand bedingte. Eine hohe Selbstbeachtung und Nutzung sozialer Unterstiitzung kénnen zwar in
einer solchen Situation ausgleichend wirken, verstdndlicherweise jedoch nicht die Belastung
vollstandig kompensieren — es ware eher verwunderlich, wenn die Eltern nicht erschopft wéren.
Dennoch ist aufgrund der etablierten Strategien von einem stabilen Zustand auszugehen: So
vermutete auch die tiberwiegende Mehrheit der in Studie drei befragten Expert/innen, dass sich

Familien mit den genannten Merkmalen in einem ausgeglichenen Stadium befinden.

Beztiglich einer Motivation fiir Beratung oder Therapie waren die meisten Expert/innen der
Meinung, dass entsprechende Eltern sich bei Bedarf Hilfe suchen wiirden. Die starke Anwendung
von Bewiltigungsstrategien wurde als Beleg dafiir gesehen, dass die Eltern sich bei Uberforderung
zu helfen wissen und generell zu einer aktiven Problembewailtigung neigen. Mogliche Beratungs-
themen aus Sicht der Expert/innen wurden vor allem in der Entwicklung einer realistischen Zu-
kunftsperspektive gesehen. Auch Aufklarung und Information sowie die Auseinandersetzung mit
verdnderten Rollen in der Familie hielten einige der Befragten fiir relevant. Viele von ihnen sind
der Ansicht, dass die Eltern ihre Bediirfnisse gut formulieren kénnten. Insgesamt wird sich eine
mogliche Beratung daher wohl am ehesten am aktuellen Bedarf orientieren, der individuell und
auch in Abhangigkeit von den Entwicklungsphasen des Kindes sehr verschieden sein kann.

6.6. Bewiltigungsmuster F: ,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”

Familien mit diesem Bewaltigungsmuster sind gekennzeichnet durch eine hohe Selbstbeachtung
und Fokussierung auf das behinderte Kind, bei einer ausgeprégt geringen Fokussierung auf die
Partnerschaft. Auch die Orientierung auf familidre Kohdsion und die Expressivitdt sind minimal.
Moglicherweise sind die Eltern alleinerziehend und die Fokussierung auf die Partnerschaft ist
daher nicht moglich. Die Nutzung sozialer Unterstiitzung und die Zufriedenheit damit sind
durchschnittlich ausgeprégt. Das Familienkohdrenzgefiihl ist gering und das Stresserleben hoch.

Die Selbstbeachtung scheint also fiir sich genommen wenig zu entlasten und kénnte in Kom-
bination mit einer starken Fokussierung auf das Kind und einer geringen Unterstiitzung durch die
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Partnerin/ den Partner oder durch das soziale Umfeld eher Isolation und Uberforderung bedeu-
ten. Versteht man eine hohe Auspragung der Selbstbeachtung als Ausdruck eines starken Auto-
nomiebedtirfnisses, so liegt nahe, dass dieses Bestreben aufgrund der vielen alltdglichen und
lebenslangen Erfordernisse im Umgang mit einem behinderten Kind kaum ausgelebt werden
kann. Das konnte Eltern, fiir die Selbstverwirklichung die wichtigste Strategie ist, immer wieder
aufs Neue in einen Konflikt bringen und ihr Stressempfinden erhohen. Demnach koénnte hier in
der praktischen Arbeit das Schaffen von kleinen Riickzugsrdumen im Alltag ein Thema sein,
ebenso wie die Akzeptanz der Behinderung und Abhéngigkeit des Kindes.

Auch der Umgang mit Erziehungsfragen konnte relevant sein: Die Behinderungen der Kinder
sind in dieser Gruppe weniger sichtbar und es gibt nur selten medizinische Probleme, der Jungen-
anteil ist hoch. Diese Aspekte konnten darauf hinweisen, dass Verhaltensauffilligkeiten oder
Entwicklungsverzogerungen eine Rolle spielen und keine klare Diagnose besteht. Das konnte es
den Eltern erschweren, sich auf die Behinderung einzustellen und die Folgen abzusehen. So schil-
derte auch die Mutter, die in der zweiten Studie beispielhaft fiir den Bewaltigungstyp interviewt
wurde, einen jahrelangen Prozess von ersten Auffilligkeiten bis zur letztendlichen Diagnose bei
ihrer Tochter. Die gefundene Ursache einer Balkenagenesie ldsst keine direkten Schliisse auf kog-
nitive und emotionale Folgen zu, das Spektrum moglicher Entwicklungsverlaufe ist grof3, trotz der
erfolgten Diagnose bleibt ein grofles Ausmafs an Unsicherheit bestehen, wie die Zukunft aussehen
wird.

Oft nahm in dieser Gruppe nur ein Elternteil an der Untersuchung teil, obwohl beide vorhan-
den und ein Paar waren. Es ist fraglich, ob sich aus der Studienteilnahme auf das Ausmaf schlie-
en lasst, in dem sich diese Elternteile in der Bewiltigung der alltiglichen Anforderungen
engagieren. Der Befund passt jedoch zu der hohen Selbstbeachtung, der geringen Intensivierung
der Partnerschaft und der geringen Familienkohédrenz. Vielleicht sehen sich die Familienmitglieder
eher als Einzelkdimpfer denn als Teil eines Ganzen. Demnach wire es auch sinnvoll zu erarbeiten,
wie und wo beide Partner sich hinsichtlich einer Verantwortungsiibernahme in der Familie veror-
ten kénnen, sodass Autonomie und Bezogenheit mehr ins Gleichgewicht kommen.

Die interviewte Mutter war alleinerziehend, sodass eine Intensivierung der Partnerschaft als
Ressource nicht moglich war. Dartiber hinaus schilderte sie ihre Ambivalenz beziiglich sozialem
Kontakt: Wahrend sie einerseits den Wunsch nach Begegnung und Austausch hat, schildert sie
andererseits ihre Vorbehalte — andere Eltern behinderter Kinder seien oft pessimistisch, das tue ihr
nicht gut, und um Zeit fiir Unternehmungen zu finden sei sie oft zu erschopft. Die Mutter schil-
dert jedoch die Zeit und den Kontakt mit ihrer Tochter als auch fiir sich selbst sehr bereichernd —
auch das kann ein Aspekt der Selbstbeachtung sein, wenngleich er offenbar (noch) nicht ausreicht,

um die hohen Belastungen zu kompensieren.

Aufgrund der erheblichen Stressbelastung und der geringen Nutzung sozialer und partner-
schaftlicher Unterstiitzung vermutete die Mehrheit der in Studie drei befragten Expert/innen,
dass sich Familien mit Bewéltigungsmuster F in der Krise befinde. Auch wurden daher der Bera-
tungsbedarf bzw. die Beratungsmotivation hoch eingeschitzt. Es wurde vermutet, dass die hohe
Selbstbeachtung und Fokussierung auf das behinderte Kind dafiir sprachen, dass Hilfe zu diesen
Bereichen gesucht werde. Als mogliche Hinderungsgriinde fiir Beratung sahen manche Befragte

eine mogliche Uberforderung und die geringe Nutzung sozialer Unterstiitzung.

Als ein sinnvolles Beratungsthema wurde einhellig in der Férderung sozialer Kontakte gese-
hen. Aufkldrung und Information sowie die Kooperation mit Institutionen wurden ebenfalls als
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relevant erachtet. Insgesamt entfielen auf alle vorgeschlagenen Themen Nennungen, es scheint

also auch hier besonders nétig, sich an den spezifischen Themen der Familie zu orientieren.

Aus der Interviewstudie ldsst sich aufSerdem schliefSen, dass eine hohe Selbstbeachtung im
Fragebogen auch mehr die innere , Absicht” dazu ausdriicken kann als die tatsdchliche Durchfiih-
rung selbstfiirsorglicher Handlungen. In solchen Fillen wird in der Beratung oder Therapie die
Weitergabe von Informationen nicht ausreichen. Stattdessen kénnte es auch um die Hindernisse
und Vermeidungsstrategien gehen, die es den Eltern erschweren, aktiv zu werden. Vermutlich
haben sie bereits selbst viele Ideen, benétigen jedoch Unterstiitzung bzw. Ermutigung, diese tat-

siachlich umzusetzen.
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7. Fazit und Ausblick

Resilienz, also die Fahigkeit von Personen, mit potentiell belastenden Lebenssituationen umzuge-
hen, wird allgemein als ein Prozess konzeptualisiert, der sich in einer komplexen Wechselwirkung
zwischen Individuum und Umwelt abspielt. Fiir diesen dynamischen Charakter der Resilienz gibt
es mittlerweile vielfdltige empirische Belege (Rutter, 2012).

Dementsprechend ist auch der Prozess der Behinderungsverarbeitung als ein multifaktorielles,
interaktionelles Geschehen zu betrachten. Familien mit einem von Behinderung betroffenen Kind
unterscheiden sich nicht nur in den FEigenschaften, die Eltern und Kind/er mitbringen, sondern
auch hinsichtlich der Umgebungsbedingungen. Abhédngig von der jeweiligen Situation kénnen
dementsprechend ganz unterschiedliche Bewéltigungsstrategien sinnvoll und hilfreich sein. Mit-
tels der vorliegenden Arbeit konnte gezeigt werden, dass die von Eltern angewandten Muster von
Bewiltigungsstrategien mit weiteren Merkmalen assoziiert sind: Diese Merkmale beinhalten nicht
nur Resilienz- und Belastungsfaktoren aus der Sicht der Eltern selbst, sondern auch mogliche
Beratungsbedarfe und
-themen aus der Sicht beratend tatiger Expert/inn/en.

Die Konzeptualisierung von Resilienz als Prozess steht im Widerspruch zu den oft querschnitt-
lich angelegten Studien, mit denen sie erfasst werden soll. Auch im Rahmen der vorliegenden
Querschnittstudien lasst sich keine Aussage dartiber treffen, welche Aspekte des Geschehens sich
wie beeinflussen bzw. beeinflusst haben. Die analysierten Bewéltigungsmuster sind als Moment-
aufnahmen zu verstehen, von denen Familien im Laufe ihres Resilienzprozesses auch mehrere
durchlaufen kénnen. Obwohl man vermuten konnte, dass mit zunehmendem Kindesalter sich
gewisse ,Routinen” einspielen, wies das Alter des Kindes mit Behinderung keinen Zusammen-
hang mit dem jeweils von den Eltern genutzten Bewaltigungsmuster auf. Das spricht dafiir, dass
die Behinderungsverarbeitung iiber die gesamte Lebensspanne eine Rolle spielt. In Abhédngigkeit
von der Entwicklung des Kindes sowie der sonstigen familidren Lebenssituation werden immer
wieder neue Aspekte relevant. Im Sinne der Familienstresstheorie ist fiir das elterliche Gleichge-
wicht nicht nur die Behinderung selbst relevant, sondern die Gesamtheit der familidren Belastun-
gen und Ressourcen.

So kénnten Familien mit den Bewaltigungsmustern A (,Ich bin nicht so wichtig, Hauptsache,
tir das Kind ist gesorgt”) und F (,Mein Kind und ich kommen an erster Stelle”) durch aktuelle
Riickschldge oder zusétzliche Lebensereignisse belastet sein. Eltern beider Muster gaben eine hohe
Stressbelastung an und wurden auch aus Sicht der in der dritten Studie befragten Fachpersonen in
einer akuten Krise befindlich eingeschétzt. Hier wére es angebracht, abhdngig vom individuellen
Bedarf der Familie konkrete, zeitnahe und niedrigschwellige Unterstiitzung anzubieten. Auch die
beispielhaft fiir das Bewaltigungsmuster F interviewte Mutter schilderte, dass sie zwar eigentlich

wisse, was ihr gut tue, sie aber im Alltag oft nicht die Energie finde, dies auch umzusetzen.

Familien mit Bewaltigungsmuster C (, Nur keine Hilfe versaumen”) geben ebenfalls eine rela-
tiv hohe Stressbelastung an, allerdings mit breiter Streuung innerhalb der Gruppe. Die bereits
ausgepragte Nutzung von Bewaltigungsstrategien konnte aus Sicht der Expert/inn/en Ausdruck
dessen sein, dass sich die Familie gerade im Prozess der Anpassung befindet, also bereits viel
dafiir tut, um wieder ins Gleichgewicht zu kommen. Eine mdogliche Gefahr kénnte hier sein, dass
die Familie sich selbst tiberfordert, es ,richtig machen” will. Die beispielhaft interviewten Eltern

befanden sich gerade im Ubergang nach dem Auszug der Tochter in eine Wohngemeinschaft. Sie
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schilderten, dass sie Schwierigkeiten hétten, nach vielen Jahren des , Funktionierens” wieder
(soweit moglich) zur Ruhe zu finden. Vielleicht kénnte es bei solchen Familien angeraten sein, sie
nicht nur in der Bewiéltigung auf der Handlungsebene zu unterstiitzen, sondern auch die Ebene

der Bedeutungsgebung einzubeziehen.

Familien mit den Bewiltigungsmustern B (, Wenn wir gut fiir uns selbst sorgen, lauft auch der
Rest gut”) und E (,,Sowohl Autonomie als auch Zusammenhalt sind wichtig”) gaben eine geringe
bis méfiige Stressbelastung an und wurden in der Expertenbefragung mehrheitlich als im ausge-
glichenen Stadium befindlich eingeschétzt. Familie D (,,Bewaltigungsstrategien sind nicht unser
Ding”) gab ebenfalls eine geringe Stressbelastung an. Die interviewten Miitter bzw. Eltern unter-
schieden sich deutlich in Bezug auf den von ihnen geforderten Pflegeaufwand fiir das Kind mit
Behinderung, hatten aber gemeinsam, dass sich bereits gewisse Alltagsroutinen eingespielt hatten
und sie alle es schafften, sich gewissen Raum fiir sich selbst zu bewahren, sei es in Form von
Berufstatigkeit oder Freizeitaktivitdten. Auch tragende soziale Kontakte wurden von allen Eltern
genannt. Sollten solche Familien in der Beratung erscheinen, dann vermutlich wegen aktueller,
konkreter Anliegen, an denen gearbeitet werden kann. Moglicherweise kénnte auch die Zukunfts-

planung eine Rolle spielen.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studien lassen vermuten, dass ein Blick auf die Bewalti-
gungsverhaltensweisen von Eltern sich in der Beratungspraxis durchaus lohnen kann, um die
Familie, ihre Art zu funktionieren und ihre Bediirfnisse besser zu verstehen. Allerdings sollte
Resilienz auch nicht zu einem ,idealisierten psychologischen Allheilmittel” aufgebauscht werden
(Retzlaff, 2010, S. 111). Resilienz selbst kann auflerdem nicht direkt gemessen werden: Sie soll
weder am Outcome festgemacht werden, da dies einen Zirkelschluss bedeuten wiirde, noch an
universellen Faktoren, da dies dem interaktionellen Konzept nicht gerecht wiirde (Rutter, 2012).

Die im SOEBEK-Fragebogen beinhalteten Bewaltigungsstrategien beziehen das Individuum
(Selbstbeachtung) und dessen Interaktion mit dem Umfeld (Intensivierung der Partnerschaft,
Nutzung sozialer Unterstiitzung) ein, wenngleich keine tatsdchliche Interaktion abgebildet werden
kann. Es sollte auch berticksichtigt werden, dass die untersuchten Strategien nur einen Aspekt des
Gesamtspektrums der Resilienz und Bewiltigung abbilden. Dabei liegt es im Auge des Betrach-
ters, was als Zeichen gelingender Behinderungsverarbeitung verstanden wird — das Stresserleben
ist nur eines von vielen denkbaren Outcomes. Im qualitativen Untersuchungsteil der vorliegenden
Arbeit wurden weitere Aspekte sichtbar, beispielsweise die Fahigkeit, positive und belastende

Seiten der Behinderung nebeneinander sehen zu kénnen.

Fiir zukiinftige Untersuchungen wiére es besonders interessant, den langerfristigen Verlauf der
Nutzung bestimmter Bewiltigungsstrategien zu untersuchen und diesen jeweils mit dem Erleben
der Eltern in Verbindung zu bringen. Gerade bei geistigen Behinderungen, die oft schon in sich
einen phasenhaften Charakter haben, konnte resilientes Erleben und Verhalten immer wieder eine
neue Gestalt annehmen. Untersuchungen zu Copingstrategien im Allgemeinen haben gezeigt,
dass nicht nur spezifische Strategien, sondern auch ihr flexibler Einsatz von Belang sind (Bengel &
Lyssenko, 2012). Dazu gehort auch die Einschatzung, wo Verdanderung moglich ist und der eigene
Einsatz sich lohnt, und wo es darum geht, die bestehende Situation zu akzeptieren (ebd.). Gerade
diese Annahme des Unabanderlichen diirfte beim Umgang mit der Behinderung eines Kindes eine
besondere Rolle spielen. Vielleicht auch deshalb verfligen , ausgeglichene” Familien vermutlich
nicht {iber bestimmte optimale Bewitigungsstrategien, sondern iiber eine gelingende Balance
zwischen aktiver Bewiltigung einerseits und Aktzeptanz des Nichtverdnderbaren andererseits.
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Anhang

A) Anschreiben Rektor/innen

Padagogische Hoch 1 e
Heidelberg

UniversitdtsKlinikum Heidelberg

Institut f. Familientherapie Dipl.-Psych. R. Retzlaff Bergheimer Str. 54 69115 Heidelberg Pad. Hochschule Prof Dr. Holtz Keplerstr. 87 69120 Heidelberg

Universitétsklinik Heidelberg — Zentrum flr Psychosoziale Medizin Fakultat | — Institut fir Sonderpédagogik

Psychologie in Sonderpédagogischen Handlungsfeldern
Institut flr Psychosomatische Kooperationsforschung u. Familientherapie Projekt: Weiterentwicklung des Heidelberger Kompetenz-
Arztlicher Direktor: Prof. Dr. M. Cierpka Inventars (HKI)
R. Retzlaff, Dipl.-Psych., PP, KJP, Lt. der Ambulanz Prof. Dr. K. L. Holtz
Ruediger_Retzlaff@med.uni-heidelberg.de holtz@ph-heidelberg.de
Tel.: 06221 - 564710 Mitarbeit: Angela Nassal
Fax: 06221 - 564702 nassal@ph-heidelberg.de

Tel.: 06221 477-401 (514)
Fax: 06221 477-401

Sehr geehrte Frau Rektorin, sehr geehrter Herr Rektor,

kurzlich haben Sie Unterlagen zu unserem Forschungsprojekt erhalten, das sich mit der
Uberarbeitung des HKI beschaftigt. Dabei erwahnten wir, dass bei einigen Schulen
zusétzlich Elternbefragungen stattfinden sollen.

Ilhre Schule wurde per Zufallsprinzip fur die diesbeziigliche Teilnahme ausgewahlt. Hierbei
sollen die Eltern derselben Schiler lhrer Schule befragt werden, fir die auch
Lehrerbeurteilungen mit dem HKI durchgefuhrt werden bzw. wurden.

Im Rahmen dieser Elternbefragung, die in Zusammenarbeit mit dem Institut flr
Familientherapie der Universitat Heidelberg durchgefuhrt wird, méchten wir gerne erfahren,
was Familien von Kindern und Jugendlichen mit geistiger Behinderung hilft, die vielfaltigen
alltdglichen Herausforderungen zu bewaltigen, die an sie gestellt werden. Was sind
belastende Momente, was unterstitzt Familien darin, gut mit den besonderen Erfordernissen
umzugehen?

Die persdnlichen Erfahrungen der an der Studie teilnehmenden Eltern helfen,
Beratungsangebote fur Familien weiter zu verbessern.

Wir wirden uns deshalb sehr freuen, wenn Sie die Unterlagen an die jeweiligen Eltern
weiterleiten und somit unsere Arbeit fur eine verbesserte Beratung von Familien unterstitzen
wirden.

Ausfiihrliche Erlauterungen zum Austeilen der Fragebdgen entnehmen Sie bitte dem
beigefugten Merkblatt.

Mit freundlichen Griuken

Prof. Dr. Karl-Ludwig Holtz Dipl.-Psych. Rudiger Retzlaff
P&dagogische Hochschule, Heidelberg Institut fur Familientherapie, Heidelberg
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Anhang

A) Anschreiben Rektor/innen (Seite 2)

Merkblatt zur Elternbefragung

Austeilen der Fragebdgen

Wir haben die Elternfragebdgen im Sinne einer besseren Ubersichtlichkeit bereits in die
spéateren Riuckumschlage verpackt und diese mit einem Code versehen.

Bitte nehmen Sie noch einmal die Schilerliste mit den Codes und den zugeordneten
Namen der Schiler zur Hand, die Sie auch schon im Rahmen der Lehrerbefragung
verwendet haben. Gehen Sie beim Austeilen der Elternfrageb6gen auf die gleiche Art und
Weise vor und geben Sie jedem Kind einen Umschlag mit der ihm zugeordneten Code-
Nummer mit nach Hause. Es ist wichtig, dass die Codes von Lehrer- und
Elternbeurteilung bei jedem Schiiler iibereinstimmen.

In den Umschlagen fur die Eltern sind jeweils folgende Unterlagen enthalten (die Auflistung
dient nur zu lhrer Information):

* ein Anschreiben, in dem Sinn und Zweck der Elternbefragung erklart wird

* eine Einverstandniserklarung zur Teilnahme an der Elternbefragung

* eine Anleitung zum Ausfullen der Fragebdgen

* ein gemeinsam von den Eltern oder von einem Elternteil alleine auszufillender

Kurzfragebogen
* jeweils ein Fragebogen fur Mutter und Vater

Die Eltern werden gebeten, die Fragebégen innerhalb von 1 Woche zu bearbeiten, sie
nach dem Ausfiillen wieder in den Umschlag zu stecken und diesen dem Kind versiegelt
zurick in die Schule zu geben. Somit kann ihre Anonymitat gewahrt werden.

Riicksenden der Fragebogen

Wir bitten Sie, die Umschlage mit den ausgefiillten Elternfragebégen an zentraler Stelle in
lhrer Schule zu sammeln und den Karton dann mit beiliegender P&ckchen- bzw.
Paketmarke frankiert ans Institut fur Familientherapie zuriickzusenden.

Herzlichen Dank fiir lhre Bemiihungen!

Von vielen Eltern wissen wir, dass sie an den Ergebnissen solcher Untersuchungen
interessiert sind. Da sicherlich auch Sie als Rektor/-in bzw. die mitwirkenden Lehrer/-innen
Interesse daran haben, lassen wir lhnen gerne eine Zusammenfassung der
Gesamtergebnisse der Elternbefragung zukommen, sobald die Auswertung abgeschlossen
ist. Interessierte Eltern kénnten sich dann auf Schulebene daruber informieren.

Hierfur bitten wir Sie, diesen Abschnitt auszufillen und ihn zusammen mit den ausgefilllten
Fragebdgen an uns zuriickzusenden. Vielen Dank!

() Unsere Schule hat eine E-Mail-Adresse, sie lautet:

() Unserer Schule steht keine E-Mail-Adresse zur Verfugung. Wir méchten die
Ergebnisse gerne per Post erhalten.
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Anhang

B) Elterninformation

adagogische Hochschule
Heidelberg

UniversitatsKlinikum Heidelberg

Institut f. Familientherapie Dipl.-Psych. R. Retzlaff Bergheimer Str. 54 69115 Heidelberg Péad. Hochschule Prof. Dr. Holiz Keplerstr. 87 69120 Heidelberg
Universitatsklinik Heidelberg — Zentrum fiir Psychosoziale Medizin Fakultédt | — Institut fiir Sonderpadagogik

Psychologie in Sonderpadagogischen Handlungsfeldern
Institut flr Psychosomatische Kooperationsforschung u. Familientherapie Projekt: Weiterentwicklung des Heidelberger Kompetenz-
Arztlicher Direktor: Prof. Dr. M. Cierpka Inventars (HKI)
R. Retzlaff, Dipl.-Psych., PP, KJP, Lt. der Ambulanz Prof. Dr. K. L. Holtz
Ruediger_Retzlaff@med.uni-heidelberg.de holtz@ph-heidelberg.de
Tel.: 06221 - 564710 Mitarbeit: Angela Nassal
Fax: 06221 - 564702 nassal@ph-heidelberg.de

Tel.: 06221 477-401 (514)
Fax: 06221 477-401

Heidelberg, im November 2006
Liebe Eltern,

wir sind eine Arbeitsgruppe des Instituts fur Familientherapie der Universitat Heidelberg
und fuhren in Zusammenarbeit mit der Pddagogischen Hochschule Heidelberg eine
bundesweite Befragung von Lehrern und Eltern an Schulen fur Geistigbehinderte durch.
Die Befragung an den Schulen ist vom jeweiligen Kultusministerium genehmigt.

Zielsetzung der Befragung der Lehrer ist die Weiterentwicklung eines Fragebogens, der
seit ca. 20 Jahren an vielen Schulen fur Geistigbehinderte eingesetzt wird. Mit dem
Fragebogen lassen sich Entwicklungs- und Lernfortschritte von Kindern gut einschatzen.
Er hat sich als sehr hilfreich bei der Gestaltung von Unterricht und dem Aufbau von
Fordermalnahmen erwiesen.

In einem zuséatzlichen Teil der Untersuchung mochten wir gerne Sie als Eltern befragen:
Was hilft Familien von Kindern und Jugendlichen, die vielfadltigen alltaglichen
Herausforderungen zu bewdltigen, die an sie gestellt werden? Was sind belastende
Momente, was unterstiatzt Familien darin, gut mit den besonderen Erfordernissen
umzugehen? |hre personliche Erfahrung hilft, die Beratung von Familien zu verbessern.

Alle erhobenen Daten werden im Sinne des Datenschutzgesetzes streng vertraulich
behandelt. Wir versehen jeden Fragebogen mit einer Kenn-Nummer. Der Name des
Kindes ist nicht auf dem Bogen vermerkt. Sie kénnen also sicher sein, dass alle
Informationen véllig anonym bleiben. Selbstverstandlich ist die Teilnahme an der
Fragebogenerhebung freiwillig und hangt davon ab, ob Sie uns Ihr Einverstandnis dazu
erteilen. Der Zeitaufwand fir das Ausfillen der Fragebégen betragt ca. 20 - 40 Min.

Wir waren lhnen sehr dankbar, wenn Sie unsere Arbeit fur eine bessere schulische
Férderung und eine verbesserte Beratung von Familien unterstitzen wirden. In diesem
Fall unterschreiben Sie bitte die Einverstandniserklarung und geben diese lhrem Kind in
die Schule mit.

Mit freundlichen GrifRen

Prof. Dr. Karl-Ludwig Holtz Dipl.-Psych. Rudiger Retzlaff
Padagogische Hochschule, Heidelberg Institut fur Familientherapie, Heidelberg

Falls Sie Ruckfragen haben oder an den Gesamtergebnissen der Elternbefragung interessiert sind, kénnen
Sie sich gerne direkt an Herrn Dipl.-Psych. Ridiger Retzlaff (Institut fir Familientherapie, Heidelberg)
wenden unter: Tel.: 06221 — 564710 bzw. E-Mail: Ruediger.Retzlaff@med.uni-heidelberg.de
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Anhang

O) Einverstindniserklarung

adagogische Hochschuyle
Heidelberg

UniversitdtsKlinikum Heidelberg

Institut f. Familientherapie Dipl.-Psych. R. Retzlaff Bergheimer Sir. 54 69115 Heidelberg Pad. Hochschule Prof. Dr. Holtz Keplerstr. 87 69120 Heidelberg
Universitétsklinik Heidelberg — Zentrum fiir Psychosoziale Medizin Fakultét | — Institut fiir Sonderpédagogik

Psychologie in Sonderpddagogischen Handlungsfeldern
Institut fur Psychosomatische Kooperationsforschung u. Familientherapie Projekt: Weiterentwicklung des Heidelberger Kompetenz-
Arztlicher Direktor: Prof. Dr. M. Cierpka Inventars (HKI)
R. Retzlaff, Dipl.-Psych., PP, KJP, Lt. der Ambulanz Prof. Dr. K. L. Holtz
Ruediger_Retzlaff@med.uni-heidelberg.de helz@ph-heidelberg.de
Tel.: 06221 - 564710 Mitarbeit: Angela Nassal
Fax: 06221 - 564702 nassal@ph-heidelberg.de

Tel.: 06221 477-401 (514)
Fax: 06221 477-401

Untersuchung zu

Ressourcen von Familien mit Kindern mit geistiger Behinderung

Einverstindniserkldrung
Hiermit erklare ich mich einverstanden, an der Befragung teilzunehmen. Ich bin auch
damit einverstanden, dass die Daten aus der Befragung in anonymisierter Form
elektronisch gespeichert werden, um sie einer statistischen Auswertung zuganglich zu

machen.

Die Elterninformation in Form des Anschreibens habe ich erhalten.

Datum:

Unterschrift Mutter/Partnerin Unterschrift Vater/Partner

Name(n):

Bitte stecken Sie diese Einverstandniserklarung nicht in den Briefumschlag, sondern geben Sie sie

Ihrem Kind gesondert mit in die Schule zuriick, damit lhre Anonymitat gewahrleistet werden kann.
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Anhang

D) Instruktionen zum Ausfiillen der Fragebigen

Ausfiillen der Fragebdégen:

1.

Vor Innen liegen 3 Fragebogen: ein Fragebogen fiir die Mutter, ein Fragebogen
flr den Vater, sowie ein kurzer Fragebogen mit Angaben zu lhrem Kind und
zur familidren Lebenssituation.

Bearbeiten Sie bitte zuerst den kurzen Fragebogen (beide Eltern gemeinsam oder
alleine).

Fullen Sie dann - jeder fur sich - als Mutter den Fragebogen fiir die Mutter bzw.
als Vater den Fragebogen fir den Vater aus. (Es handelt sich um identische
Fragebdgen.)

Fiir Alleinerziehende: Fiillen Sie als Mutter den Fragebogen fiir die Mutter
bzw. als Vater den Fragebogen fiir den Vater aus. Wenn eine neue Partnerin/ein
neuer Partner mit im Haushalt lebt, mochten wir auch sie oder ihn bitten, den
entsprechenden Fragebogen fur die Mutter bzw. den Vater auszufillen.

Nach dem Ausfillen:

1.

Legen Sie die 3 Fragebdégen in den beigefugten Briefumschlag und kleben Sie
diesen zu, ohne lhren Namen zu vermerken.

2. Geben Sie den zugeklebten Briefumschlag Ihrem Kind innerhalb von 1 Woche

wieder mit in die Schule zurtck. Dort werden die von lhnen verschlossenen
Umschlage gesammelt und an uns weitergeleitet.

Fir Ihr Interesse und lhre Unterstiitzung méchten wir uns ganz herzlich

bedanken!
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Anhang

E) Fragebogen zum Kind

Code:

Angaben zu lhrem Kind und zur familidren Lebenssituation

In diesem Kurzfragebogen mdéchten wir Sie um einige Auskinfte zu lhrem Kind und
zu lhrer familidren Lebenssituation bitten. Er kann von einem Elternteil allein oder

von Ihnen gemeinsam ausgefillt werden.

1) Geburtsdatum des Kindes: ! /
Tag Monat Jahr

2) Geschlecht des Kindes: O weiblich 0 mannlich

3) Staatsangehdrigkeit(en) des Kindes:

4) Diagnose(n)/Name(n) der Behinderung(en):

5) Alter des Kindes zum Zeitpunkt der erstmaligen Mitteilung der Diagnose der

Entwicklungsverzdgerung/Behinderung: Jahre; Monate

6) Wie schatzen Sie den Schweregrad der Behinderung ein?
O leichte geistige Behinderung O mittelschwere geistige Behinderung

O schwere geistige Behinderung

7) Welche Pflegestufe trifft auf lhr Kind zu? (mehrere Antworten méglich)
Pflegestufe: 01 oo O
O Zusatzpflegestufe: erheblicher Betreuungsbedarf wegen geistiger Behinderung”
O Keine Pflegestufe (Antrag auf Pflegeleistungen wurde abgelehnt.)
O Es wurde bereits ein Antrag gestellt, der noch bearbeitet wird.
O Es wurde bisher kein Antrag gestellt.
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Anhang

E) Fragebogen zum Kind (Seite 2)

8) Nehmen Sie fur |hr Kind zeitweise Kurzzeitpflege in Anspruch? O ja (O nein

9) Werden Sie bei der taglichen Pflege und Betreuung lhres Kindes unterstitzt,
z. B. durch private Hilfskrafte, soziale Dienste oder ahnliches? Oja O nein

10) Glauben Sie, dass das Kind von Fremden aufgrund seines Auieren oder seines
Verhaltens als geistig- oder lernbehindert eingeschatzt wird? Oja O nein

11) Geschwister des Kindes:
a) Anzahl der leiblichen Geschwister:

b) Anzahl der Stiefgeschwister:
c) Anzahl der im Haushalt lebenden leiblichen und Stiefgeschwister:

d) Alter der im Haushalt lebenden leiblichen und Stiefgeschwister:

] ] ] ’ » ] ] ] ] ) ]

e) Position des Kindes in der Geschwisterreihe der im Haushalt lebenden
leiblichen und Stiefgeschwister:
1. bzw. dltestes Kind M2 Kind O3 Kind 04 Kind O __ . Kind

f) Gibt es leibliche oder Stiefgeschwisterkinder mit chronischen Erkrankungen
oder Behinderungen? 0 ja [ nein
Wenn ja, welche Erkrankungen/Behinderungen?

12) Wie viele Personen leben in Ihrem Haushalt?

Liegen in der Familie zusétzliche Belastungsmomente vor?:
13) Leben Sie in beengten Wohnverhaltnissen? O ja O nein

14) Haben Sie finanzielle Sorgen? O ja O nein

Sie, nun die Fragebégen fiir die Mutter bzw. den Vater auszufiillen.

Herzlichen Dank fur Ihre Teilnahmel

Bitte Uberprifen Sie noch einmal, ob Sie alle Aussagen/Fragen beantwortet haben. Wir bitten
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Anhang

F) Elterninformation — Quantitativer Untersuchungsteil

UniversitdtsKlinikum Heidelberg

Heidelberg, 5. Mdrz 2012

Liebe Eltern,

Ihr Kind hat von seiner Lehrerin/ seinem Lehrer der Graf von Galen-
Schule diesen Brief fiir Sie mit nach Hause bekommen.

Kinder mit Entwicklungsstdrungen und Behinderungen und ihre
Angehorigen missen vielfaltige Herausforderungen bewéltigen. Sie als
Mutter und/ oder Vater eines betroffenen Kindes wissen sicherlich aus
eigener Erfahrung, was dies iiber viele Jahre hinweg im Alltag bedeutet.

Im Rahmen eines Forschungsprojekts am Universitatsklinikum
Heidelberg untersuchen wir, wie es Eltern gelingt, trotz der hohen
Anforderungen gut zurechtzukommen. Im Mittelpunkt stehen dabei
bestimmte Bewdltigungsstrategien und deren Zusammenspiel
untereinander. Solche Strategien bestehen z.B. darin, sich
Unterstlitzung im Familien- oder Freundeskreis zu suchen oder darauf
zu achten, dass man im turbulenten Alltag ausreichend Raum fiir sich
selbst bewahrt. Wir mochten gern herausfinden, womit es
zusammenhangt, welche Strategien Eltern schwerpunktmafig
anwenden und was das fir die Familie bedeutet.

Unsere Untersuchung soll dazu beitragen, die Situation betroffener
Familien zu erleichtern, Wir bitten Sie um |hre Unterstiitzung durch das
Ausflillen eines Fragebogens zu den Bewdltigungsstrategien von
Familien mit Kindern mit Behinderungen. Filr das Ausfiillen sind ca. 15-
20 Minuten erforderlich.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn Sie bereit sind mitzuwirken und
bitten Sie wvorab um |hr Einverstandnis. Sie konnen die
Einverstandniserkldrung — wenn Sie mitmachen moéchten — geme lhrem
Kind mitgeben.

In einem zweiten Untersuchungsteil wiirden wir germe mit einer
kleineren Zahl von Eltern ein Interview durchftihren (ca. 45 Minuten). Im
personlichen  Gesprdch mdchten wir die Ergebnisse der
Fragebogenuntersuchung vertiefen und sind daher an lhrem Erleben
und lhren individuellen Erfahrungen interessiert. Wir werden uns
diesbezlglich noch einmal gesondert an die jeweiligen Eltern wenden
und deren Einverstandnis erfragen.

I 4
DiplL.-Psych. Daniela Doege
Dr. Rildiger Retzlaff

Universitatsklinikum Heidelberg
Zentrum fiir Psychosoziale Medizin

Institut fiir Psychosomatische
Kooperationsforschung und
Familientherapie

Arztlicher Direktor:
Prof. Dr. Manfred Cierpka

Bergheimer Str. 54
69115 Heidelberg

Tel. 06221-567576

daniela.doege@med.uni-
heidelberg.de
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Anhang

F) Elterninformation — Quantitativer Untersuchungsteil (Seite 2)

Seite 2

Wir versichern ausdriicklich, dass die von Ihnen gemachten Angaben
vertraulich behandelt werden und die Regeln des Datenschutzes
selbstverstdndlich beachtet werden. Ausfiihrliche Informationen dazu
finden Sie am Ende dieses Anschreibens.

Von vielen Eltern wissen wir, dass sie an den Ergebnissen solcher
Untersuchungen interessiert sind. Gerne schicken wir |hnen eine
Zusammenfassung der Ergebnisse, sobald die Auswertung
abgeschlossen ist.

Wir wéren flr lhre Unterstlitzung sehr dankbar!

Fir Ruckfragen stehen wir Ihnen gerne zur Verfligung.

Mit freundlichen Griifien

4 "/"
(1)

n/
(:'I' : ’/; { = "’ !/:" " é i [ ‘1’/‘/£"/l?/

Dipl.-Psych. Daniela Doege Dr. Dipl.-Psych. Rudiger Retzlaff
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Anhang

F) Elterninformation — Quantitativer Untersuchungsteil (Seite 3)

Weitere Informationen zu |hrer Teilnahme an der Studie
»Bewidltigungsverhalten bei Eltern von Kindern mit geistiger
Behinderung”

Ihre Teilnahme an der Studie kann eine Gelegenheit sein, sich mit Ihrem
Erleben als Eltern eines besonderen Kindes zu befassen und auch
untereinander in einen Austausch dariiber zu kommen. Auf Wunsch
erhalten Sie zudem eine Zusammenfassung der Gesamtergebnisse.
Diese werden keine Rickschlisse auf Einzelpersonen ermdoglichen,
jedoch so praxisnah gestaltet sein, dass Sie z.B. |hre eigenen Stérken
wiedererkennen oder weitere Bewaltigungsstrategien kennenlernen
kdnnen.

|lhre Teilnahme an der Studie bedingt es, dass Sie tber lhren Umgang
mit Herausforderungen und lhre Geftihle im Alltag mit lhrem Kind
nachdenken. Sollte dieser Prozess wider Erwarten dazu fiihren, dass Sie
sich Uber die Mafien belastet oder beunruhigt flihlen, durfen Sie sich
gerne an die Studienleitung wenden, um Unterstltzung zu erhalten.

Rlicktrittsmoglichkeit von der Studie

lhre Teilnahme an der Studie erfolgt freiwillig. Sie konnen Ihr
Einverstandnis jederzeit, ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile
fur Sie oder lhr Kind, zurlickziehen. Bei Riicktritt von der Studie kann auf
Wunsch bereits gewonnenes Datenmaterial vernichtet werden. Sie
konnen sich beim Ausscheiden aus der Studie entscheiden, ob Sie mit
der Auswertung lhrer Studiendaten einverstanden sind oder nicht.
Sollten Sie zu einem spateren Zeitpunkt lhre Entscheidung &ndern
wollen, setzen sie sich bitte mit der Studienleitung in Verbindung.

Datenschutz

Wé&hrend der Studie werden personliche Informationen von lhnen
erhoben und im Institut fiir Familientherapie archiviert und elektronisch
gespeichert.

Die Speicherung, Auswertung und ggf. Weitergabe von fiir die Studie
wichtigen Daten erfolgt ausschliefilich in pseudonymisierter Form. Das
bedeutet, dass keine Angaben lhrer Namen oder Initialen verwendet
werden, sondern nur ein Nummern- und Buchstabencode.

Sémtliche Daten sind gegen unbefugten Zugriff gesichert. Eine
Entschliisselung erfolgt nur, falls Sie fiir das Interview ausgewahlt
werden und nur zum Zweck der Kontaktaufnahme durch die
Studienleiterin.

e

Seite 3
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Anhang

G) Einverstandniserklarung — Quantitativer Untersuchungsteil

UniversitdtsKlinikum Heidelberg

Daniela Doege
Universitatsklinikum Heidelberg

Institut flir Psychosomatische
Kooperationsforschung und Familientherapie

Bergheimer Str. 54
69115 Heidelberg

~Bewdltigungsverhalten bei Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung*

Einverstdndniserkldrung

Hiermit erklére ich mich einverstanden, an der Befragung teilzunehmen.

Ich wurde dariiber aufgekldrt und stimme zu, dass meine in der Studie erhobenen Daten in
pseudonymisierter Form aufgezeichnet, ausgewertet und ggf. auch in pseudonymisierter Form
weitergegeben werden kénnen. Dritte erhalten jedoch keinen Einblick in personenbezogene
Unterlagen. Bei der Verdffentlichung von Ergebnissen der Studie wird mein Name ebenfalls nicht
genannt.

- Die schriftliche Elterninformation in Form des Anschreibens habe ich erhalten, auf die
Maoglichkeit einer zusatzlichen mindlichen Aufkldrung wurde ich hingewiesen. Ich hatte die
Moglichkeit Fragen zu stellen und diese wurden ggf. alle zufriedenstellend beantwortet.

Name Mutter/ Partnerin des Vaters Name Vater/ Partnerin der Mutter

Strafe/ Hausnummer

PLZ Ort

Datum Unterschrift Mutter/ Partnerin Unterschrift Vater/ Partner

Ich wire/ wir wéren prinzipiell bereit, an einem ergédnzenden Interview teilzunehmen:

[]]a

Telefonnummer mit Vorwahl zur Kontaktaufnahme

[ ] Nein

= Bitte lhrem Kind in die Schule mitgeben! Vielen Dank! =
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Anhang

H) Instruktionen zum Ausfiillen der Fragebogen

UniversitéitsKlinikum Heidelberg

thi d i i il Str. 54 | 69115 Heidelberg

Heidelberg, 17.07.2012

Liebe Eltern,

herzlichen Dank fiir Ihr Einverstindnis, an wumnserer Studie zum
Bewidltigungsverhalten bei Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung oder
Entwicklungsverzogerung mitzuwirken!

Anbei erhalten Sie folgende Unterlagen:

- einen kurzen Fragebogen mit Angaben zu Ihrem Kind und zur familidren
Lebenssituation

- ein Fragebogen fiir die Mutter

- ein Fragebogen fiir den Vater bzw. Partner der Mutter (falls dieser sein
Einverstindnis zur Teilnahme gegeben hat)

Ausfiillen der Fragebigen:

1. Bearbeiten Sie bitte zuerst den kurzen Fragebogen (beide Eltern gemeinsam
oder alleine).

2. Fiillen Sie dann - jeder fiir sich - als Mutter den Fragebogen fiir die Mutter
bzw. als Vater den Fragebogen fiir den Vater aus. (Es handelt sich um
identische Fragebdgen.)

3. Legen Sie die ausgefiillten Fragebiogen in den beigefiigten frankierten
Umschlag und senden Sie ihn bis 31. Juli 2012 an uns zuriick.

Fiir Ihr Interesse und Ihre Unterstiitzung michten wir uns ganz herzlich
bedanken!

Wir versichern ausdriicklich, dass die von Ihnen gemachten Angaben
vertraulich behandelt werden und die Regeln des Datenschutzes
selbstverstindlich beachtet werden.

Fiir Riickfragen stehen wir Ihnen gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen Griiflen

N
. ‘ ‘' A/
/7 ; K F L L] Iy

Dipl.-Psych. Daniela Doege Dr. Dipl.-Psych. Riidiger Retzlaff

T
Dipl.-Psych. Daniela Doege
Dr. Riidiger Retzlaff

Universititsklinikum Heidelberg
Zentrum fiir Psychosoziale Medizin

Institut fiir Psychosomatische
Kooperationsforschung und
Familientherapie

Arztlicher Direktor:

Prof. Dr. Manfred Cierpka

Bergheimer Str. 54
69115 Heidelberg

Tel. 06221-567576

daniela.doege@med.uni-
heidelberg.de
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Anhang

I) Fragebogen zum Kind

Code:

Angaben zu lhrem Kind und zur Familie
1. Angaben zu lhrem behinderten Kind
Geschlecht: O weiblich 3 ménnlich
Geburtsdatum des Kindes: ! /

Tag Monat Jahr

2. Geschwister des Kindes und deren Alter
a) O Geschwister/ O Stiefgeschwister: Jahre, Monate
b) O Geschwister/ O Stiefgeschwister: Jahre, Monate
¢) O Geschwister/ O Stiefgeschwister: Jahre, Monate
d) O Geschwister/ O Stiefgeschwister: Jahre, Monate
e) O Geschwister/ O Stiefgeschwister: Jahre, Monate
f) O Geschwister/ O Stiefgeschwister: Jahre, Monate

3. Welche Kinder leben mit dem behinderten Kind im Haushalt?

a

a Ob Oc¢ 0Od 0Oe Of

4. Wie alt war lhr Kind, als lhnen erstmals die Diagnose einer
Entwicklungsverzégerung/ Behinderung mitgeteilt wurde?

O _ Jahre,__ Monate

a

Diagnose bereits wahrend der Schwangerschaft/ bei der Geburt

Art der Behinderung

allgemeine Entwicklungsverzégerung
Sprachentwicklungsverzégerung
Lernbehinderung

geistige Behinderung

Kérperbehinderung (welche? )

andere:

ooooooao @&

keine Diagnose

bitte Riickseite beachten =
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Anhang

I) Fragebogen zum Kind (Seite 2)

6. Geistiges Entwicklungsalter

Welches geistige Entwicklungsalter zeigt Ihr Kind im Vergleich zu gesunden Kindern? Jahre

Verhaltensauffilligkeiten

Schlafschwierigkeiten
Essstérung
Aggressivitét

Unruhe

Angstlichkeit

andere:

oooooao N

Welche Therapien erhilt lhr Kind?

Fruhférderung
Krankengymnastik
Sprachbehandlung

Psychomotorik

ooooao o

andere:

Ab welchem Alter erhielt Ihr Kind regelmaRig Therapien?

Wie viele Stunden Therapie ungefahr je Woche: davon zu Hause:

Herzlichen Dank fiirs Ausfiillen!
Bitte bearbeiten Sie jetzt getrennt voneinander die weiteren Teile des Fragebogens.
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J)) Kurzfragebogen Mutter

Code:

Fragebogen fiir die Mutter/ Stiefmutter/ Partnerin des Vaters

Um ein méglichst vollstéandiges Bild zu erhalten, méchten wir gerne die Sichtweise beider Elternteile
erfahren.

Bitte bearbeiten Sie den Fragebogen getrennt von lhrem Mann/ Partner. Wenn Sie wollen,
kénnen Sie lhre Antworten nach dem Ausflllen mit denen lhres Mannes/ Partners vergleichen und
auch diskutieren. Sie sollten Ihre Antworten dann jedoch nicht mehr verandern.

Bitte beantworten Sie alle Fragen, auch wenn eine Aussage nicht besonders gut zu lhnen bzw. zu
Ihrer Familie passt oder Sie sich lhrer Einschétzung nicht sicher sind.

Alle lhre Aussagen werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.

1. lhre Beziehung zum Kind mit Behinderung

O leibliche Mutter
O Partnerin des Vaters/ Stiefmutter

O sonstiges:

2. Leben Sie mit dem behinderten Kind im Haushalt?

Oja Onein

3. I|hr Alter

Jahre

4. Beruf

Ausgeilbter Beruf: erlernter Beruf:

Derzeitige Tatigkeit(en):

O Vollzeitbeschaftigung
Teilzeitbeschéftigung

Pflege des behinderten Kindes
Pflege weiterer Angehériger

aooan

Versorgung des Haushalts

o

Sind Sie momentan...

...Mitglied in einer Selbsthilfegruppe? Oja 0 nein
...Mitglied in einem Elternverein/ einer Elterninitiative? Oja O nein
...in Erziehungsberatung? Oja Onein

...in Psychotherapie? Oja Onein

Herzlichen Dank fiirs Ausfiillen!
Bitte bearbeiten Sie jetzt den nachsten Teil des Fragebogens.
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Anhang

K) Kurzfragebogen Vater

Code:

Fragebogen fiir den Vater/ Stiefvater/ Partner der Mutter

Um ein méglichst vollstéandiges Bild zu erhalten, méchten wir gerne die Sichtweise beider Elternteile
erfahren.

Bitte bearbeiten Sie den Fragebogen getrennt von lhrer Frau/ Partnerin. Wenn Sie wollen,
kénnen Sie lhre Antworten nach dem Ausfillen mit denen lhrer Frau/ Partnerin vergleichen und auch
diskutieren. Sie sollten lhre Antworten dann jedoch nicht mehr verandern.

Bitte beantworten Sie alle Fragen, auch wenn eine Aussage nicht besonders gut zu lhnen bzw. zu
Ihrer Familie passt oder Sie sich lhrer Einschétzung nicht sicher sind.

Alle lhre Aussagen werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.

1. lhre Beziehung zum Kind mit Behinderung

O leiblicher Vater
O Partner der Mutter/ Stiefvater

O sonstiges:

2. Leben Sie mit dem behinderten Kind im Haushalt?

Oja Onein

3. I|hr Alter

Jahre

4. Beruf

Ausgeilbter Beruf: erlernter Beruf:

Derzeitige Tatigkeit(en):

O Vollzeitbeschaftigung
Teilzeitbeschéftigung

Pflege des behinderten Kindes

Pflege weiterer Angehériger

aooan

Versorgung des Haushalts

o

Sind Sie momentan...

...Mitglied in einer Selbsthilfegruppe? Oja 0 nein
...Mitglied in einem Elternverein/ einer Elterninitiative? Oja O nein
...in Erziehungsberatung? Oja Onein
...in Psychotherapie? Oja Onein

Herzlichen Dank fiirs Ausfiillen!
Bitte bearbeiten Sie jetzt den nachsten Teil des Fragebogens.
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L) Elterninformation — Qualitativer Untersuchungsteil

UniversitdtsKlinikum Heidelberg

Heidelberg, 5. M&rz 2012

Liebe Frau XY, lieber Herr XY,

vor einiger Zeit haben Sie an unserer Studie teilgenommen und den
Fragebogen zum Bewdltigungsverhalten ausgeflillt. An dieser Stelle
mochten wir uns ganz herzlich bei Ihnen fir Ihre Mitarbeit bedanken!

Wir hatten bei der Fragebogenuntersuchung angektindigt, dass wir mit

— einigen Eltern zusatzliche Interviews durchflhren mochten. Hierzu
haben  wir einige Eltern ausgewé&hlt, deren bevorzugte
Bewaltigungsstrategien sich unterscheiden.

Auch Sie mochten wir herzlich zu einem Interview einladen! Als
Zeitrahmen haben wir ca. 40-50 Minuten vorgesehen. Wir mochten uns
gerne Zeit nehmen, um von |hnen etwas (Uber diejenigen
Gesichtspunkte zu erfahren, die im Fragebogen vielleicht zu kurz
kommen: Was gibt Ihnen im Alltag Kraft und Halt, was erleben Sie als
belastend? Wie gehen Sie personlich mit den Herausforderungen des

_ Alltags um? Was wirden Sie anderen Eltern mit einem Kind mit
Behinderung raten?

Wenn Sie bereit sind, an dem Interview teilzunehmen, flllen Sie bitte
die beiliegende Einverstandniserklarung aus und senden Sie in dem
frankierten Umschlag an uns zurlick. Wir werden uns dann umgehend
zwecks Terminvereinbarung bei [hnen melden.

Wir versichern ausdriicklich, dass die von lhnen gemachten Angaben
vertraulich behandelt werden und die Regeln des Datenschutzes
selbstverstédndlich beachtet werden. Ausfiihrliche Informationen dazu
finden Sie auf der néchsten Seite.

Fiir Ihre Unterstlitzung wéren wir sehr dankbar!

Flr Ruckfragen stehen wir Ihnen weiterhin gerne zur Verfligung.

Mit freundlichen Griiien

: oy / ,./l“
(( Rvats K e / i [////

Dipl.-Psych. Daniela Doege Dr. Dipl.-Psych. Rudiger Retzlaff

I
Dipl.-Psych. Daniela Doege
Dr. Riidiger Retzlaff

Universitatsklinikum Heidelberg
Zentrum fiir Psychosoziale Medizin

Institut fir Psychosomatische
Kooperationsforschung und
Familientherapie

Arztlicher Direktor:
Prof. Dr. Manfred Cierpka

Bergheimer Str. 54
69115 Heidelberg

Tel. 06221-567576

daniela.doege@med.uni-
heidelberg.de
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Anhang

L) Elterninformation — Qualitativer Untersuchungsteil (Seite 2)

Weitere Informationen zu lhrer Teilnahme an der Studie
»Bewidltigungsverhalten bei Eltern von Kindern mit geistiger
Behinderung®

Ihre Teilnahme an der Studie kann eine Gelegenheit sein, sich mit lhrem
Erleben als Eltern eines besonderen Kindes zu befassen und auch
untereinander in einen Austausch darliber zu kommen. Auf Wunsch
erhalten Sie zudem eine Zusammenfassung der Gesamtergebnisse.
Diese werden keine Riickschliisse auf Einzelpersonen ermdglichen,
jedoch so praxisnah gestaltet sein, dass Sie z.B. Ihre eigenen Starken
wiedererkennen oder weitere Bewadltigungsstrategien kennenlernen
kénnen.

Ihre Teilnahme an der Studie bedingt es, dass Sie iiber lhren Umgang
mit Herausforderungen und lhre Gefithle im Alltag mit |hrem Kind
nachdenken. Sollte dieser Prozess wider Erwarten dazu fiihren, dass Sie
sich Uber die MafRen belastet oder beunruhigt fihlen, diirfen Sie sich
gerne an die Studienleitung wenden, um Unterstiitzung zu erhalten.

Riicktrittsmdglichkeit von der Studie

Ilhre Teilnahme an der Studie erfolgt freiwillig. Sie kdnnen Ihr
Einverstandnis jederzeit, ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile
fiir Sie oder |hr Kind, zurlickziehen. Bei Riicktritt von der Studie kann auf
Wunsch bereits gewonnenes Datenmaterial vernichtet werden. Sie
kénnen sich beim Ausscheiden aus der Studie entscheiden, ob Sie mit
der Auswertung lhrer Studiendaten einverstanden sind oder nicht.
Sollten Sie zu einem spdteren Zeitpunkt lhre Entscheidung &andern
wollen, setzen sie sich bitte mit der Studienleitung in Verbindung.

Datenschutz

Wahrend der Studie werden personliche Informationen von lhnen
erhoben und im Institut flir Familientherapie archiviert und elektronisch
gespeichert.

Die Speicherung, Auswertung und ggf. Weitergabe von fir die Studie
wichtigen Daten erfolgt ausschlieBlich in pseudonymisierter Form. Das
bedeutet, dass keine Angaben |hrer Namen oder Initialen verwendet
werden, sondern nur ein Nummern- und Buchstabencode.

Sémtliche Daten sind gegen unbefugten Zugriff gesichert. Eine
Entschliisselung erfolgt nur, falls Sie flir das Interview ausgewdhlt
werden und nur zum Zweck der Kontaktaufnahme durch die
Studienleiterin.

Seite 2
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M) Einverstindniserklarung — Qualitativer Untersuchungsteil

UniversitatsKlinikum Heidelberg

Daniela Doege

Universitdtsklinikum Heidelberg
Institut fiir Psychosomatische
Kooperationsforschung u. Familientherapie

Bergheimer Str. 54
69115 Heidelberg

»Bewdltigungsverhalten bei Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung®

Einverstandniserklarung

Hiermit erklare ich mich einverstanden, an einem Interview im Rahmen der o.g. Studie
teilzunehmen.

Ich wurde darliber aufgeklart und stimme zu, dass meine in der Studie erhobenen Daten in
pseudonymisierter Form aufgezeichnet, ausgewertet und ggf. auch in pseudonymisierter Form
weitergegeben werden kénnen. Dritte erhalten jedoch keinen Einblick in personenbezogene
Unterlagen. Bei der Verdffentlichung von Ergebnissen der Studie wird mein Name ebenfalls nicht
genannt.

Die schriftliche Elterninformation in Form des Anschreibens habe ich erhalten, auf die
Moglichkeit einer zusétzlichen mundlichen Aufklarung wurde ich hingewiesen. Ich hatte die
Moglichkeit Fragen zu stellen und diese wurden ggf. alle zufriedenstellend beantwortet.

Name Mutter/ Partnerin des Vaters Name Vater/ Partnerin der Mutter

Telefonnummer mit Vorwahl zur Kontaktaufnahme

Datum Unterschrift Mutter/Partnerin Unterschrift Vater/Partner

= Bitte im beiliegenden Umschlag an uns zuriicksenden! &
Vielen Dank!
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N) Interviewleitfaden

1. BegriiBung

® Dank fur Teilnahme

L ]

® mein Interesse am Thema
e Ziel der Interviews

3. Inhaltlicher Teil

Themen

2. Formalia

e Aufklarung (Datenschutz, Pseudonymi-

kurze Vorstellung meiner Person sierung)

® Zeitrahmen (ca. 50 min)
Fragen/ Unklarheiten seitens der Eltern
Zustimmung zur Aufzeichnung

maogliche Fragen

Bedeutungsgebung
gegenuber der Behin-
derung

familizre Uberzeugun-
gen

Aus lhrem Fragebogen weil} ich, dass Ihre Tochter/lhr Sohn ...
Jahre alt ist und Sie haben angegeben, dass sie/er ... hat.

Wie war das fur Sie zu erfahren, dass |hr Kind eine Behinderung
hat?

» Was haben Sie gedacht? Was haben Sie gefuhlt?
» Was waren lhre Beflirchtungen?

Belastungen/ Stresso-
ren

Bedeutung der Behin-
derung fur das Fami-
lienleben

Rollen-/ Aufgabenver-
teilung

Netzwerke/ soziale
Unterstltzung

Wie zeigt sich die Behinderung Ihres Kindes im Alltag?

Was bedeutet das fur Sie? Was empfinden Sie als am meisten
belastend?

Wie geht Ihr Kind selbst mit seiner Behinderung um?

Wie gehen die Geschwister damit um? Welche Auswirkungen hat
die Behinderung auf die Familie als Ganzes?

Wie teilen Sie untereinander die anstehenden Aufgaben?

Gibt es Unterstlitzung auerhalb der Familie? Mit wem verbringen
Sie am meisten Zeit aulerhalb der Familie (mit wem am liebs-
ten?)?

Resilienzfaktoren
Ressourcen

Glaubenssysteme/
familidre Uberzeugun-
gen

,Grunde” fur die
bevorzugten Bewalti-
gungsstrategien

Was war das Wichtigste fur Sie in der ersten Zeit, um mit der
neuen Lebenssituation/ lhren Gefiihlen umzugehen?

Was hat Ihnen Halt/ Hoffnung/ Kraft gegeben?

Was hilft Innen heute im Alltag? Worauf méchten Sie nicht verzich-
ten?

Was wurden Sie mit Ihrer heutigen Erfahrung anderen Eltern
raten?

Was ist die wichtigste ,Strategie” aus |hrer Sicht? Was verbinden
Sie damit? Beispiele daflir aus lhrem Alltag?

Erganzende Fragen

Wie war das Interview fur Sie?

Gibt es sonst noch Aspekte zum Thema, die lhnen wichtig waren
und die wir vergessen haben?

Haben Sie noch Fragen an mich?

4. Abschluss

5. nach dem Interview: eigene Be-
obachtungen

weiteres Vorgehen: Wunsch, die Er-
gebnisse der Studie zu erhalten?

e \erabschiedung

Kohérenz/ geteilte Ansichten® der Eltern
Umgang der Eltern miteinander

Inkongruenzen im Gesagten bzw.
zwischen Sprache und Ausdruck

emotionaler Gehalt
Offenheit
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung

Expertenbefragung zu
Bewdltigungsverhalten bei Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung

Worum geht es?

Kinder mit Entwicklungsverzégerungen und Behinderungen und ihre Familien missen oft vielféltige
Herausforderungen bewaltigen.

Im Rahmen eines Forschungsprojekts am Universitdtsklinikum Heidelberg untersuchen wir, welche
Strategien dazu beitragen, dass es vielen Eltern gelingt, trotz der hohen Anforderungen gut
zurechtzukommen.

Diese Untersuchung soll dazu beitragen, die Situation betroffener Familien und den
Erfahrungsaustausch zu erleichtern, sodass auch andere Eltern, die in einer entsprechenden Situation
sind, profitieren kénnen.

Ziel der Studie

In einem vorangegangenen Studienabschnitt haben wir Eltern befragt und untersucht, welche
Bewdltigungsstrategien sie in ihrem Alltag anwenden. Die Strategien wurden mittels des
Fragebogens Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (SOEBEK, Krause & Petermann,
1997) erfasst. Dazu gehéren z.B. die Suche nach Unterstltzung in der Partnerschaft oder im sozialen
Umfeld, die Fokussierung auf die Férderung des Kindes oder das Bewahren eigener Freirdume und
Interessen. Auch die Stressbelastung wird erfasst.

Es gibt bislang kaum Befunde dazu,

« inwiefern sich die Art und Ausprdgung der eingesetzten Strategien im Laufe des
Anpassungsprozesses verandern

= wie funktional die einzelnen Strategien sind

+ ob die Kenntnis der Bewiltigungsverhaltensweisen Hinweise auf spezifischen Beratungsbedarf
der jeweiligen Eltern gibt.

Wir gehen davon aus, dass die Kombination der angewendeten Bewaltigungsstrategien

aussagekraftiger ist als ihre einzelne Betrachtung. In 334 Familien (Elternpaare, Alleinerziehende und

Patchworkfamilien) haben wir daher untersucht, welche ,Muster” von Bewiltigungsstrategien sich

zeigen und wie diese mit familidren Ressourcen, der Stressbelastung, psychischen und

soziodemographischen Merkmalen der Familie zusammenhangen. Nun sind wir daran interessiert,

ob sich die gefundenen Unterschiede auch aus der Sicht derer zeigen, die praktisch mit den Eltern

arbeiten.

Was kénnen Sie beitragen?

Sie finden auf den folgenden Seiten die Beschreibung der sechs am haufigsten gefundenen
elterlichen Bewadltigungsmuster. Sie werden sechs fiktiven Familien geistig behinderter Kinder,
Familie A bis F, zugeordnet. Zu jeder von ihnen bitten wir Sie um die Beantwortung einiger kurzer
Fragen in den dafiir vorgesehenen grauen Feldern. Es handelt sich bei den Beschreibungen nicht
unbedingt um festgelegte Eigenschaften, sondern um Momentaufnahmen. Es kénnte also auch sein,
dass ein- und dieselbe Familie in ihrem Adaptationsprozess unterschiedliche Stadien durchlauft.

Die Bearbeitungszeit fir den Fragebogen betrigt insgesamt ca. 30 Minuten.

Vielen Dank im Voraus fiir lhre Unterstiitzung!
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 2)

Zunichst bitten wir Sie um einige Angaben zu lhrer Person:

Ausgeiibter Beruf:
In welcher Einrichtung arbeiten Sie?
Wie lange arbeiten Sie schon mit Eltern von Kindern mit Behinderung?

Sind Sie mit dem Fragebogen SOEBEK (Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder)
vertraut?

[Jich kannte den Fragebogen bislang nicht

[[Tich habe schon davon gehért
[Jich habe schon damit gearbeitet
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 3)

Familie A:

a)

b)

c)

Die Eltern fokussieren stark auf die Behinderung ihres Kindes, sind also sehr damit beschaftigt, wie
sie ihr Kind noch besser férdern kénnen und/ oder neigen zum Griibeln.

Sie fiihlen sich Gberdurchschnittlich belastet und erschopft.

Die Selbstbeachtung ist gering ausgepragt. Entweder ist diese den Eltern nicht wichtig oder sie haben
aufgrund der hohen Belastung wenig Gelegenheit, flr sich zu sorgen.

Die Fokussierung auf die Partnerschaft und die Orientierung an familidrer Kohéasion sind
durchschnittlich. Es fallt den Eltern schwer, Gber Gefihle zu sprechen.

Mit der erhaltenen sozialen Unterstiitzung sind die Eltern sehr unzufrieden, sie suchen aber auch
wenig danach.

Denken Sie, diese Familie wirde von sich aus Hilfe in Anspruch nehmen?
| eher ja, weil:
|:| eher nein, weil:

D weder noch/ keine Aussage, weil:

Nach der Familienstresstheorie gerat eine Familie in eine Krise, wenn die an sie gestellten
Anforderungen ihre Ressourcen (bersteigen. Die Familie kann dann ihr Gleichgewicht
wiedererlangen, indem sie neue Ressourcen erschlieft (z.B. Starkung des familidren Zusammenhalts,
Pflege sozialer Kontakte), Anforderungen reduziert (z.B. Inanspruchnahme wvon
Betreuungsangeboten fiir das behinderte Kind) oder ihre Sichtweise auf die Situation verdndert (z.B.
Abbau eigener Vorurteile, Freude (ber die Frohlichkeit des behinderten Kindes).

Was wirden Sie vermuten, in welchem Stadium sich die beschriebene Familie befindet?

|:| in der akuten Krise (familidre Anforderungen (bersteigen familidre Ressourcen)

|:| im Prozess der Anpassung (Familie ist gerade dabei, ihr Gleichgewicht zu finden)

[1 im ausgeglichenen Stadium (Anforderungen und Ressourcen sind im Gleichgewicht)

[ keine Aussage moglich

Angenommen, Sie wiirden mit der Familie arbeiten. Welche spezifischen Themen halten Sie fir
relevant?

Sozial-emotionale Ebene:

Akzeptanz der Behinderung

Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten

Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung

Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen

Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie

OO0O0000O0O

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern

Kognitive Ebene:

Aufklarung und Information uber Diagnose, Ursachen, Forder- und Behandlungsméglichkeiten
sowie Unterstitzungsangebote

Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

OO O

Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Handlungsebene:
[1 Uunterstitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
[] Frérderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung

Sonstige Beratungsthemen:
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 4)

Familie B:

a)

b)

c)

Die Eltern fokussieren etwas mehr als andere auf sich selbst, es ist ihnen also wichtig, neben den
Anforderungen durch die Pflege des Kindes auch Zeit fir sich zu bewahren.

Auch streben sie nach Unterstitzung in der Partnerschaft, bei einer hohen familidren Kohasion und
Expressivitat.

Die Fokussierung auf das behinderte Kind {im Sinne von Gribeln oder der Suche nach
Fordermoglichkeiten) ist eher gering ausgeprégt, ebenso wie die Nutzung sozialer Unterstiitzung. Die
Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstitzung ist jedoch sehr hoch.

Die Eltern geben im Vergleich zum Rest der Stichprobe eine geringe Stressbelastung und Erschdpfung
an.

Denken Sie, diese Familie wirde von sich aus Hilfe in Anspruch nehmen?
|:| eher ja, weil:
|:| eher nein, weil:

|:| weder noch/ keine Aussage, weil:

Nach der Familienstresstheorie gerdt eine Familie in eine Krise, wenn die an sie gestellten
Anforderungen ihre Ressourcen lbersteigen. Die Familie kann dann ihr Gleichgewicht
wiedererlangen, indem sie neue Ressourcen erschlieRt {z.B. Starkung des familidren Zusammenhalts,
Pflege sozialer Kontakte), Anforderungen reduziert (z.B. Inanspruchnahme von
Betreuungsangeboten fir das behinderte Kind) oder ihre Sichtweise auf die Situation verdndert (z.B.
Abbau eigener Vorurteile, Freude ber die Frohlichkeit des behinderten Kindes).

Was wirden Sie vermuten, in welchem Stadium sich die beschriebene Familie befindet?
[ inder akuten Krise (familidre Anforderungen tibersteigen familidre Ressourcen)

[ im Prozess der Anpassung (Familie ist gerade dabei, ihr Gleichgewicht zu finden)
O im ausgeglichenen Stadium (Anforderungen und Ressourcen sind im Gleichgewicht)
[ keine Aussage moglich

Angenommen, Sie wiirden mit der Familie arbeiten. Welche spezifischen Themen halten Sie fiir
relevant?

Sozial-emotionale Ebene:

Akzeptanz der Behinderung

Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten

Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung

Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen

Auseinandersetzung mit verdnderten Rollen in der Familie

OO0O0O00oOO

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern

Kognitive Ebene:

| Aufklarung und Information iber Diagnose, Ursachen, Forder- und Behandlungsmoglichkeiten
sowie Unterstitzungsangebote

[0 uUmgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

[1 entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Handlungsebene:
D Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen

[ Frérderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung

Sonstige Beratungsthemen:
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 5)

Familie C:

a)

b)

c)

Die Eltern dieser Gruppe geben vergleichsweise sehr hoch ausgepragte Bewaltigungsstrategien in
fast allen Bereichen an: hinsichtlich einer Fokussierung auf das Kind, der Partnerschaft, familidrer
Kohésion und Nutzung sozialer Unterstitzung. Sie sind aber auch Gberdurchschnittlich zufrieden mit
der erhaltenen sozialen Unterstiitzung.

Die Selbstbeachtung ist die einzige Strategie, die etwas weniger verfolgt wird als im Mittel der Eltern.
Die empfundene Stressbelastung und Erschopfung liegen im bzw. leicht Gber dem Durchschnitt.

Denken Sie, diese Familie wiirde von sich aus Hilfe in Anspruch nehmen?
| eher ja, weil:

] eher nein, weil:

[] weder noch/ keine Aussage, weil:

Nach der Familienstresstheorie gerat eine Familie in eine Krise, wenn die an sie gestellten
Anforderungen ihre Ressourcen lbersteigen. Die Familie kann dann ihr Gleichgewicht
wiedererlangen, indem sie neue Ressourcen erschlielt (z.B. Starkung des familidren Zusammenhalts,
Pflege sozialer Kontakte), Anforderungen reduziert (z.B. Inanspruchnahme von
Betreuungsangeboten fir das behinderte Kind) oder ihre Sichtweise auf die Situation verédndert {z.B.
Abbau eigener Vorurteile, Freude Uber die Frohlichkeit des behinderten Kindes).

Was wirden Sie vermuten, in welchem Stadium sich die beschriebene Familie befindet?

|:| in der akuten Krise (familidre Anforderungen (bersteigen familidre Ressourcen)

[] im Prozess der Anpassung (Familie ist gerade dabei, ihr Gleichgewicht zu finden)

[ im ausgeglichenen Stadium (Anforderungen und Ressourcen sind im Gleichgewicht)

[ «keine Aussage moglich

Angenommen, Sie wirden mit der Familie arbeiten. Welche spezifischen Themen halten Sie fiir
relevant?

Sozial-emotionale Ebene:

Akzeptanz der Behinderung

Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten

Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung

Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen

Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie

OoOoOoOoood

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern

Kognitive Ebene:

[l Aufkldrung und Information iiber Diagnose, Ursachen, Férder- und Behandlungsméglichkeiten
sowie Unterstitzungsangebote

[l Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes
|:| Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Handlungsebene:
[1 unterstatzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen

[] rérderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung

Sonstige Beratungsthemen:
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 6)

Familie D:

a)

b)

c)

Die Eltern wenden alle Bewailtigungsstrategien in sehr geringem MaRe an, fokussieren also wenig auf
das Kind, sich selbst, die Partnerschaft, familidre Koh&sion und die Nutzung sozialer Unterstltzung,
bei einer geringen Expressivitat.

Erschopfung und Stress werden ebenfalls vergleichsweise gering eingeschatzt.

Aber auch die Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstlitzung ist gering.

Denken Sie, diese Familie wirde von sich aus Hilfe in Anspruch nehmen?
] eher ja, weil:

|:| eher nein, weil:

[] weder noch/ keine Aussage, weil:

Nach der Familienstresstheorie gerdt eine Familie in eine Krise, wenn die an sie gestellten
Anforderungen ihre Ressourcen Ubersteigen. Die Familie kann dann ihr Gleichgewicht
wiedererlangen, indem sie neue Ressourcen erschlieRt {z.B. Stirkung des familidren Zusammenhalts,
Pflege sozialer Kontakte), Anforderungen reduziert (z.B. Inanspruchnahme von
Betreuungsangeboten fir das behinderte Kind) oder ihre Sichtweise auf die Situation verandert {z.B.
Abbau eigener Vorurteile, Freude (ber die Fréhlichkeit des behinderten Kindes).

Was wiirden Sie vermuten, in welchem Stadium sich die beschriebene Familie befindet?
[1 in der akuten Krise (familidre Anforderungen iibersteigen familidre Ressourcen)

[0 im Prozess der Anpassung (Familie ist gerade dabei, ihr Gleichgewicht zu finden)
[] im ausgeglichenen Stadium (Anforderungen und Ressourcen sind im Gleichgewicht)
[ keine Aussage moglich

Angenommen, Sie wiirden mit der Familie arbeiten. Welche spezifischen Themen halten Sie fiir
relevant?

Sozial-emotionale Ebene:

Akzeptanz der Behinderung

Auseinandersetzung mit Trauergefihlen

Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsdngsten

Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung

Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen

Auseinandersetzung mit verdnderten Rollen in der Familie

OoOoooodgo

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern

Kognitive Ebene:

O Aufkldrung und Information Uber Diagnose, Ursachen, Forder- und Behandlungsmoglichkeiten
sowie Unterstitzungsangebote

[l Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

|:| Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Handlungsebene:
[0 unterstitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
[1 ro6rderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung

Sonstige Beratungsthemen:
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 7)

Familie E:

Eltern dieser Gruppe verfolgen fast alle Bewdltigungsstrategien in hohem AusmaR. Sie fokussieren
am starksten von allen Eltern auf die Selbstbeachtung. Ebenso orientieren sie sich stark an der
Partnerschaft und an der Nutzung sozialer Unterstiitzung. Die Fokussierung auf das behinderte Kind
liegt im Durchschnitt.

Die Stressbelastung und Erschépfung fallen durchschnittlich aus.

Die Zufriedenheit mit der erhaltenen sozialen Unterstlitzung ist durchschnittlich, der Zusammenhalt
in der Familie sowie die Expressivitdt sind den Eltern sehr wichtig.

a) Denken Sie, diese Familie wirde von sich aus Hilfe in Anspruch nehmen?
[ eher ja, weil:
[] eher nein, weil:
|:| weder noch/ keine Aussage, weil:

b) Nach der Familienstresstheorie gerat eine Familie in eine Krise, wenn die an sie gestellten
Anforderungen ihre Ressourcen Gbersteigen. Die Familie kann dann ihr Gleichgewicht
wiedererlangen, indem sie neue Ressourcen erschlieBt {z.B. Starkung des familidren Zusammenhalts,
Pflege sozialer Kontakte), Anforderungen reduziert (z.B. Inanspruchnzhme von
Betreuungsangeboten fir das behinderte Kind) oder ihre Sichtweise auf die Situation verdndert (z.B.
Abbau eigener Vorurteile, Freude Gber die Frohlichkeit des behinderten Kindes).

Was wilrden Sie vermuten, in welchem Stadium sich die beschriebene Familie befindet?
|:| in der akuten Krise (familidre Anforderungen (bersteigen familidre Ressourcen)

[1 im Prozess der Anpassung (Familie ist gerade dabei, ihr Gleichgewicht zu finden)
[ im ausgeglichenen Stadium (Anforderungen und Ressourcen sind im Gleichgewicht)
[ keine Aussage moglich

c) Angenommen, Sie wirden mit der Familie arbeiten. Welche spezifischen Themen halten Sie fur
relevant?
Sozial-emotionale Ebene:

Akzeptanz der Behinderung

Auseinandersetzung mit Trauergefihlen

Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten

Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung

Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen

Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie

OoOooOoogao

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern

Kognitive Ebene:

O

Aufkldrung und Information Gber Diagnose, Ursachen, Forder- und Behandlungsmoglichkeiten
sowie Unterstitzungsangebote

|:| Umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes

O Entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Handlungsebene:
[] Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
[l rérderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung

Sonstige Beratungsthemen:
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Anhang

O) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 8)

Familie F:

a)

b)

c)

Die Familie zeichnet sich aus durch eine hohe Selbstbeachtung und Fokussierung auf das behinderte
Kind, bei einer ausgepragt geringen Fokussierung auf die Partnerschaft. Auch die Orientierung auf
familidre Kohdsion und die Expressivitdt sind minimal. Méglicherweise sind die Eltern alleinerziehend
und die Fokussierung auf die Partnerschaft ist daher nicht moglich.

Die Nutzung sozialer Unterstitzung und die Zufriedenheit damit sind durchschnittlich ausgepragt.
Die Stressbelastung ist hoch und insbesondere die Mitter fiihlen sich sehr erschépft.

Denken Sie, diese Familie wirde von sich aus Hilfe in Anspruch nehmen?
[ eherja, weil:

] eher nein, weil:

[] weder noch/ keine Aussage, weil:

Nach der Familienstresstheorie gerdt eine Familie in eine Krise, wenn die an sie gestellten
Anforderungen ihre Ressourcen Ubersteigen. Die Familie kann dann ihr Gleichgewicht
wiedererlangen, indem sie neue Ressourcen erschlieBt {z.B. Starkung des familiaren Zusammenhalts,
Pflege sozialer Kontakte), Anforderungen reduziert (z.B. Inanspruchnahme von
Betreuungsangeboten fir das behinderte Kind) oder ihre Sichtweise auf die Situation verandert {(z.B.
Abbau eigener Vorurteile, Freude Gber die Frohlichkeit des behinderten Kindes).

Was wilrden Sie vermuten, in welchem Stadium sich die beschriebene Familie befindet?
|:| in der akuten Krise (familidre Anforderungen lbersteigen familidre Ressourcen)

[1 im Prozess der Anpassung (Familie ist gerade dabei, ihr Gleichgewicht zu finden}
[l im ausgeglichenen Stadium (Anforderungen und Ressourcen sind im Gleichgewicht)
[0 keine Aussage moglich

Angenommen, Sie wiirden mit der Familie arbeiten. Welche spezifischen Themen halten Sie fiir
relevant?

Sozial-emotionale Ebene:

Akzeptanz der Behinderung

Auseinandersetzung mit Trauergefiihlen

Verarbeitung von Unsicherheit und Zukunftsangsten

Auseinandersetzung mit Vorurteilen und Ablehnung

Auseinandersetzung mit Schuld- und Schamgefiihlen

Auseinandersetzung mit veranderten Rollen in der Familie

OOooOooogao

Forderung des Austauschs unter den Familienmitgliedern

Kognitive Ebene:
[1 Aufkldrung und Information iiber Diagnose, Ursachen, Férder- und Behandlungsméglichkeiten
sowie Unterstitzungsangebote

[(] umgang mit Verhaltensproblemen des Kindes
[1 entwicklung einer realistischen Zukunftsperspektive

Handlungsebene:
[] Unterstiitzung bei der Kooperation mit verschiedenen Institutionen
[] Frorderung sozialer Kontakte, Mobilisierung von sozialer Unterstiitzung

Sonstige Beratungsthemen:
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Anhang

P) Fragebogen Expertenbefragung (Seite 9)

Ergénzende Fragen (optional):

Was hilft aus Ihrer Sicht Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung am meisten, mit den
Herausforderungen umzugehen?

Wovon ist der Beratungsbedarf von Eltern Ihrer Erfahrung nach am meisten abhangig?

Raum fiir weitere Notizen/ Anmerkungen/ Feedback:

Vielen Dank fiir lhre Bemiihungen!
Sie sind am Ende der Befragung angelangt.
Bitte speichern Sie jetzt das Dokument und schicken Sie es zuriick an
(E-Mail-Adresse)

oder drucken Sie es aus und senden es an

(Adresse)
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