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1. Einleitung

Diese Arbeit wurde im Rahmen des Diplomarbeitsprojektes ,Bedarfsanalyse in Bezug auf
das Dienstleistungsangebot fiir Eltern mit Kindern und Jugendlichen mit intellektueller
und/oder mehrfacher Behinderung im stidlichen Niederodsterreich“ verfasst. Das Projekt
wurde von der Lebenshilfe NO in Auftrag gegeben und von Ao. Univ.-Prof. Dr. Germain
Weber betreut. Die Planung und Durchfiihrung erfolgte gemeinsam mit den Kolleginnen
Nina Giirtlschmidt, Katharina Puschitz und Natascha Schaberl-Kogler an der Fakultit fiir

Psychologie der Universitat Wien.

Im Fokus dieses Projektes stand die Frage, welchen Bedarf an Beratung, Friihférderung,
unterstiitzenden Diensten und paramedizinischen Diensten Eltern mit Kindern mit
intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung im siidlichen Niederdsterreich haben. Zur
Beantwortung dieser Frage wurde das bestehende Angebot in diesen Bereichen analysiert
und in einer qualitativen und quantitativen Erhebung die Nutzung, die Zufriedenheit der
Eltern mit dem vorliegenden Dienstleistungsangebot sowie deren Verbesserungswiinsche
erhoben. Da dariiber hinaus von Interesse war, wie sich die entsprechende Situation in
einem anderen Bundesland darstellt, wurde zum Vergleich des Dienstleistungsangebotes
Vorarlberg ausgewahlt und die Elternsicht in dieser Region im Rahmen einer quantitativen
Befragung erhoben. Zusitzlich wird zum besseren Verstindnis der Zielgruppe bzw. deren
Kinder, zu Beginn der Arbeit ein Uberblick iiber intellektuelle Behinderung und den
vorliegenden gesetzlichen Rahmendbedingungen gegeben, so wie auch die familidre

Belastung gemafd der ,Impact on Familiy Scale“ (Stein & Riessman, 1980) erortert.

Wahrend die anderen Mitglieder der Arbeitsgruppe in deren Arbeiten die Themen Beratung,
unterstiitzende Dienste und paramedizinische Dienste niher beleuchten, beschiftigt sich

diese Arbeit mit dem Themenkomplex Friihférderung.
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I. THEORETISCHER HINTERGRUND
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2. Intellektuelle und/oder mehrfache Behinderung

Dieses Kapitel wurde von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

In diesem Kapitel wird der Begriff intellektuelle Behinderung (IB) wund
Mehrfachbehinderung naher erldutert, wobei der Wandel der Begriffsverwendung im
Laufe der Zeit thematisiert wird. Dariiber hinaus werden die Diagnosekriterien fiir IB nach

ICD-10 und DSM-IV vorgestellt und auf die Atiologie sowie Privalenz eingegangen.

2.1. Definition von intellektueller Behinderung (IB) und

Mehrfachbehinderung

In der vorliegenden Arbeit wurde von den Autorinnen die Bezeichnung intellektuelle
Behinderung (im Englischen Intellectual Disability) als Oberbegriff verwendet, um die
Besonderheit der gewahlten Zielgruppe zu beschreiben. IB war zum Startzeitpunkt dieser
Arbeit, im Sommer 2011, die von der internationalen Fachwelt praferierte Bezeichnung fiir
Menschen mit Defiziten in ihren intellektuellen Fahigkeiten und ihrem adaptivem
Verhalten, deren Ursprung vor dem 18. Lebensjahr liegt. Zeichen fiir die Verwendung
dieses Begriffes im wissenschaftlichen Bereich sind Titel wissenschaftlicher Journale (z.B.:
Journal of Intellectual & Developmental Disabilities) und die Namensgebung von

Organisationen (z.B. American Association on Intellectual and Developmental Disabilities).

2.1.1. Definition von IB

Die Autorinnen legten dieser Arbeit die Definition von IB nach der American Association on

Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) zugrunde:

Intellectual disability is characterized by significant limitations both in intellectual
functioning and in adaptive behavior as expressed in conceptual, social, and practical
adaptive skills. This disability originates before age 18. The following five assumptions
are essential to the application of this definition:
1. Limitations in present functioning must be considered within the context of
community environments typical of the individuals age peers and culture.
2. Valid assessment considers cultural and linguistic diversity as well as differences in
communication, sensory, motor, and behavioral factors.
Within an individual, limitations often coexist with strengths.
4. An important purpose of describing limitations is to develop a profile of needed

supports.
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5. With appropriate personalized supports over a sustained period, the life functioning
of the person with intellectual disability generally will improve.
(AAIDD, 2010, S.1)
Diese Definition von IB basiert auf drei grundlegenden Kriterien:
e Einschriankung in den intellektuellen Fahigkeiten
e Einschriankung im adaptiven Verhalten (Anpassungsleistung)

e Beginn vor dem 18. Lebensjahr

Zu den intellektuellen Fahigkeiten zdhlen: schlussfolgerndes Denken, Planen, Problemlosen,
abstraktes Denken, das Verstehen komplexer Ideen, schnelles Lernen und Lernen durch

Erfahrung (AAIDD, 2010).

Die adaptiven Fahigkeiten werden von der AAIDD (2010) in drei Bereiche gegliedert: in
konzeptuelle Fahigkeiten (z.B. Sprache, Lesen, Zahlenkonzepte), soziale Fahigkeiten (z.B.
interpersonale Fahigkeiten, Selbstachtung, Leichtgldubigkeit) und praktische Fertigkeiten
(z.B. Aktivitaten des tdglichen Lebens, Arbeitssicherheit, Nutzung von Geld).

Das dritte Kriterium, der Beginn vor dem 18. Lebensjahr, driickt aus, dass die
Beeintrachtigungen schon vor dem Erwachsenenalter entstanden sein miissen, was nicht

bedeutet, dass sie nicht erst spater diagnostiziert werden kdnnen (AAIDD, 2010).

Die ndheren Erliduterungen sind ein expliziter Teil der Definition und verdeutlichen
einerseits den Kontext, in dem die Definition entstanden ist, und andererseits die Art, wie
sie angewendet werden soll. Es wird ausdriicklich darauf hingewiesen, dass die Beurteilung
der Fahigkeiten von Menschen mit IB immer im Vergleich mit ihrer typischen Umwelt
(Heimat, Nachbarschaft, Schule, Arbeitsplatz) und unter Beriicksichtigung ihrer kulturellen
und ethischen Gegebenheiten stattfinden soll. Des Weiteren wird betont, dass die alleinige
Beurteilung von Defiziten eines Menschen wenig Aussagekraft hat, und dass auch Menschen
mit IB liber Kapazititen und Stirken verfiigen. Die Bezeichnung eines Menschen als
intellektuell behindert sollte immer mit einem Nutzen fiir die betreffende Person verbunden
sein. Im Idealfall wird ein Anforderungsprofil erstellt, wodurch die betroffene Person die
individuell notwendige Unterstiitzung, die letztendlich zu einer Verbesserung ihrer

Lebensfunktionen fiihrt, erhalt (AAIDD, 2010).

Intellektuelle und adaptive Fahigkeiten sind nur zwei von fiinf von der AAIDD (2010)
definierten Dimensionen der menschlichen Funktionsfidhigkeit. Dazu zahlen des Weiteren
die Gesundheit, die Partizipation oder Teilhabe und die Kontextfaktoren eines Menschen,
unter deren Beriicksichtigung eine IB bewertet werden soll. Zusatzlich wird der

(individuellen) Unterstiitzungsleistung, die eine Person erhalt, eine besondere Bedeutung
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beigemessen. Diese wird als eine Art Bindeglied zwischen den individuellen
Voraussetzungen und Lebensbedingungen und der Funktionsfahigkeit eines Menschen

verstanden (AAIDD, 2010).

Abschliefiend ist zu bemerken, dass der Begriff IB weder eine medizinische noch eine
klinisch-psychologische oder psychiatrische Diagnose darstellt. Er wird dennoch aus zwei
Griinden als passend fiir die vorliegende Arbeit erachtet. Zum einen stehen die drei oben
genannten Grunddiagnosekriterien im Einklang mit den beiden internationalen
Klassifikationssystemen ICD-10 und DSM-IV, auf die unter Punkt 2.2. ndher eingegangen
wird. Zum anderen wird die Bedeutung von Unterstiitzungsleistungen fiir Menschen mit IB

besonders hervorgehoben, welche im Zentrum dieser Arbeit stehen.

2.1.1.1 Begriffswandel: Geistige Behinderung zu intellektuelle Behinderung (IB)

Anstelle des Begriffes IB (Englisch: Intellectual Disability), welcher von den Autorinnen
dieser Arbeit praferiert wird, wird haufig die Bezeichnung geistige Behinderung (Englisch:
Mental Retardation) fiir ein und dieselbe Zielgruppe verwendet. Grundsatzlich ist
anzumerken, dass intellektuelle Behinderung und geistige Behinderung synonym
verwendet werden konnen (Shalock, Luckasson, & Shogren, 2007). Shalock et al. (2007)

geben jedoch flinf Griinde an, warum IB nach aktuellem Kenntnisstand zu praferieren ist:

a) IB reflektiert den Wandel im Begriff Behinderung,

b) harmoniert besser mit der gegenwartig tiblichen Praxis, den Fokus auf das funktionale
Verhalten und die Kontextfaktoren zu legen,

c) bietet eine logische Grundlage fiir individuelle Unterstiitzungsangebote innerhalb
sozial-0kologischen Rahmenbedingungen,

d) ist weniger offensiv gegentiber Personen mit Behinderungen und

e) ist konsistenter mit der internationalen Terminologie.

2.1.2. Definition von Mehrfachbehinderung

Mit dem Begriff Mehrfachbehinderung werden ,mehrere Behinderungen, die bei ein und
demselben Menschen gleichzeitig und in engem Wechselspiel auftreten®, bezeichnet (Sovak,

1986, S. 18).

2.2. Klassifikation von intellektueller Behinderung

Neben der eingangs beschriebenen Definition von IB (die wie erwdhnt keine Diagnose

darstellt) existieren Klassifikationssysteme fiir psychopathologische Phianomene.

18



Aufgabe dieser Systeme ist es, einheitliche Kriterien fiir die Diagnostik zur Verfligung zu
stellen. Sie beinhalten eine Beschreibung der charakteristischen Symptome und Richtlinien

fiir die Zuordnung von einem Individuum zu einer bestimmten Kategorie.

Flr diese Arbeit sind drei Klassifikationssysteme relevant, in denen Kriterien fiir eine

diagnostische Einordnung einer IB angefiihrt werden:

o Internationale Klassifikation psychischer Stérungen (ICD-10), herausgegeben von der
Weltgesundheitsorganisation (WHO),

e erginzend dazu die internationale Klassifikation der Funktionsfidhigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) und

e das Diagnostische Manual Psychischer Stérungen (DSM-IV) von der American

Psychological Association (APA).

In Osterreich kommt die ICD-10 als Klassifikationssystem zur Anwendung, da
Kosteniibernahmen fiir klinisch-psychologische Diagnostik nur nach Zuweisung auf Basis
von ICD-10 Kriterien erfolgen konnen (Hauptverband der dsterreichischen
Sozialversicherungstrager, 2010). Das DSM-IV  hingegen ist vor allem im
angloamerikanischen Raum weit verbreitet und soll aus Griinden der Vollstindigkeit

ebenfalls beschreiben werden.

Im ICD-10 wird IB im Kapitel F70-F79 als Intelligenzminderung diagnostiziert, und wie folgt

definiert:

Eine Intelligenzminderung ist eine sich in der Entwicklung manifestierende, stehen
gebliebene oder unvollstindige Entwicklung der geistigen Fdhigkeiten, mit besonderer
Beeintrdchtigung von Fertigkeiten, die zum Intelligenzniveau beitragen, wie z.B.
Kognition, Sprache, motorische und soziale Fihigkeiten. ... Das Anpassungsniveau ist
stets beeintrdchtig, eine solche Anpassungsstorung muss aber bei Personen mit leichter
Intelligenzminderung in geschiitzter Umgebung mit Unterstiitzungsmdglichkeiten nicht
auffallen. ... Fiir die endgiiltige Diagnose muss ein vermindertes Intelligenzniveau mit
der Folge der erschwerten Anpassung an die Anforderungen des alltdglichen Lebens

bestehen (Dilling et al.,, 2008, S. 276 f).

Im Klassifikationssystem der American Psychiatric Association, dem DSM-IV, wird IB als

Geistige Behinderung bezeichnet. Es werden folgende Diagnosekriterien angegeben:

Das Hauptmerkmal der Geistigen Behinderung ist eine deutlich unterdurchschnittliche
allgemeine intellektuelle Leistungsfihigkeit (Kriterium A). Diese ist begleitet von starken

Einschrinkungen der Anpassungsfihigkeit in mindestens zwei der folgenden Bereiche:
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Kommunikation, eigenstdndige Versorgung, héusliches Leben,
soziale/zwischenmenschliche  Fertigkeiten, Nutzung dffentlicher Einrichtungen,
Selbstbestimmtheit, funktionale Schulleistungen, Arbeit, Freizeit, Gesundheit und
Sicherheit (Kriterium B). Der Beginn der Storung muss vor dem Alter von 18 Jahren

liegen (Kriterium C) (Saf3, Wittchen, & Zaudig, 19983, S. 73).

Die Diagnosekriterien von ICD-10 und DSM-IV verwenden zwar unterschiedliche Begriffe,
decken sich aber mit der eingangs gegebenen Definition von intellektueller Behinderung in
den Hauptdiagnosekriterien. In allen drei Beschreibungen finden sich sowohl die
Einschrankung der intellektuellen Fahigkeiten, die eingeschrankte Anpassungsleistung und
der Beginn in Kindheit und Jugend. In Analogie zur gewahlten Definition von IB verweisen
beide Diagnosesysteme auf die Bedeutung des kulturellen Hintergrundes und darauf, dass

individuelle Starken eines Menschen nicht vernachldssigt werden diirfen.

Der bedeutendste Unterschied zwischen den beiden Klassifikationssystemen ist der
Stellenwert, der einer IB, verglichen mit anderen Stérungsbildern, zukommt. Wahrend im
ICD-10 Intelligenzminderung eines von vielen Stérungsbildern ist, wird sie im DSM-IV
neben den Personlichkeitsstorungen auf einer eigenen sogenannten Achse klassifiziert. Das
DSM-IV verfiigt liber fiinf Achsen, von denen jede einen anderen Bereich von Informationen
enthdlt, die fiir Diagnose, Behandlung und Prognose von Bedeutung sind. Auf Achse I
werden klinische Stérungen und andere Kklinisch relevante Probleme diagnostiziert, auf
Achse Il Personlichkeitsstorungen und geistige Behinderung, auf Achse III medizinische
Krankheitsfaktoren, auf Achse IV psychosoziale oder umgebungsbedingte Probleme und auf

Achse V erfolgt die globale Beurteilung des Funktionsniveaus (Saf$ et al., 1998a).

Eine geistige Behinderung auf einer separaten Achse zu diagnostizieren soll sicherstellen,
dass das Vorliegen einer solchen nicht iibersehen wird, auch wenn sich die Aufmerksamkeit
gerade auf eine andere (akute) Storung richtet. Es bedeutet aber nicht, dass sich eine
geistige Behinderung in der Pathogenese oder hinsichtlich geeigneter Therapiemethoden

von anderen Storungsbildern unterscheidet (Saf et al.,, 1998a).

Nach Dilling et al. (2008) und Safd et al. (1998a) kann eine intellektuelle Behinderung
sowohl im ICD-10, als auch im DSM-IV in die vier Schweregrade leicht, mittelgradig, schwer
und schwerst eingeteilt werden. Die entsprechenden Kriterien sind in beiden Systemen sehr
dhnlich. Grundsatzlich wird ab einem [Q-Wert von unter 70 von einer IB gesprochen, dieser
Wert entspricht einer Abweichung von zwei Standardabweichungen vom Mittelwert einer
Normpopulation. Im DSM-IV ist die Diagnose Geistige Behinderung auch bei einem 1Q
zwischen 70-75 moglich, wenn die Betroffenen erhebliche Defizite in ihrem

Anpassungsverhalten zeigen. Im ICD-10 wird darauf hingewiesen, dass diese Grenzen
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lediglich die willkiirliche Einteilung eines Kontinuums sind und nicht mit absoluter

Genauigkeit differenziert werden konnen. Die folgende Tabelle zeigt die IQ Bereiche und

Beispiele von Einschrankungen im tiglichen Leben, welche als Diagnosegrundlage dienen.

Tabelle 2.1:

Schweregrade von IB in ICD-10 und DSM-IV

Schweregrade 1Q IQ Beispiele
Werte Werte
ICD-10 DSM-IV
Leicht 50 bis  50-55 ICD-10: ,Sprachverstandnis und Sprachgebrauch verzogert”
69 bis ca. (S.278)
70 DSM-IV: ... kdnnen sich Schulkenntnisse bis etwa zur
sechsten Klasse aneignen.” (S. 75)
Mittelgradig 35 bis 35-40 ICD-10: , AusmaR der Sprachentwicklung ... reicht von der
49 bis 50- Fahigkeit, an einfachen Unterhaltungen teilzunehmen, bis hin
55 zu einem Sprachgebrauch, der lediglich zur Mitteilung der
Basisbedurfnisse ausreicht.” (S. 279)
DSM-IV: ,Sie koénnen lernen, sich in vertrauter Umgebung
alleine zu bewegen.” (S. 75)
Schwer 20 bis 20-25 ICD-10: ,ahnelt .. dem unteren Leistungsbereich der
34 bis 35- mittelgradigen Intelligenzminderung.” (S. 280)
40
DSM-IV: ,, .. kénnen lernen, einige fiir das ,Uberleben”
wichtige Worter zu erkennen.” (S. 76)
Schwerst unter unter ICD-10: ,, ... zumeist nur zu sehr rudimentiaren Formen der
20 20 oder nonverbalen Kommunikation fahig.” (S. 280)
25

DSM-IV: ,Bei der Mehrzahl .. bekannter neurologischer
Krankheitsfaktor.” (S. 76)

Dilling et al., 2008; Safd et al., 1998a

Zur Diagnose einer IB bzw. zur Bestimmung des Schweregrades bedarf es einer

Intelligenzdiagnostik und einer Einschitzung des adaptiven Verhaltens.

Fir die Intelligenzdiagnostik verweisen beide Diagnosesysteme auf die Bedeutung von

standardisierten Intelligenztests unter besonderer Beriicksichtigung der kulturellen

Gegebenheiten und korperlichen Voraussetzungen wie beispielsweise vermindertes

Horvermdégen (Dilling et al., 2008; Saf$ et al., 1998a). Laut Siiss-Burghart (2005) besteht bei

der Intelligenzdiagnostik von Menschen mit geistiger Behinderung aber zusitzlich das
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Problem, dass die meisten Verfahren fiir eine Durchschnittspopulation entworfen wurden

und im unteren Fahigkeitsbereich oft ungeniigend differenzieren.

Dies konnte moglicherweise zu einer Ungenauigkeit der erhobenen Werte fithren, weshalb

die Relevanz des Testergebnisses durch Alltagsbeobachtungen zu untermauern ist.

Zur Beurteilung der Anpassungsfahigkeit wird sowohl im ICD-10 als auch im DSM-IV die
Bedeutung der Befragung von Eltern und Betreuungspersonen betont. Das DSM-IV verweist
zudem auf einige Fragebogen (z.B. Vineland Adaptive Behavior Scales von Sparrow, Balla, &
Cicchetti, 1984), wobei bei der Ergebnisinterpretation verschiedene Faktoren
beriicksichtigt werden sollen (Dilling et al,, 2008; Saf3 et al., 1998a). Die AAIDD (2010)
fordert fiir die Messung der adaptiven Fahigkeiten die gleichen Bedingungen wie fiir
Intelligenzmessungen, ndmlich die Abweichung um circa zwei Standardabweichungen von

einem definierten Mittelwert und den Einsatz von standardisierten Testverfahren.

Erginzend zu der ICD-10 stellt die WHO die ICF zur Verfiigung, die ebenfalls fiir die
gewahlte Zielgruppe relevant ist. Wahrend die ICD-10 eher Kklinisch orientiert ist
(Krankheiten, Verletzungen usw.), stellt die ICF die Funktionalitdt in den Vordergrund
(WHO, 2005). Die ICF beschreibt den Zustand eines Menschen (unabhingig davon, ob eine

Behinderung vorliegt oder nicht) in den folgenden vier Bereichen:

e Korperfunktionen (z.B.: mentale Funktionen, Stimm- und Sprechfunktionen)

e Korperstrukturen (z.B. Strukturen des Nervensystems, Strukturen, die an der Stimme
und dem Sprechen beteiligt sind)

o Aktivitdit und Partizipation (z.B. Lernen und Wissensanwendung, Kommunikation,
Mobilitat, hausliches Leben)

o Umweltfaktoren (z.B. Unterstiitzung und Beziehungen, Einstellungen, Dienste, Systeme

und Handlungsgrundsatze)

Die ICF iiberschneidet sich somit in einigen Bereichen mit der Achse IV (Psychosoziale und
Umgebungsbedingte Faktoren) und Achse V (Globale Erfassung des Funktionsniveaus) des
DSM 1V. Die Gemeinsamkeit beider Systeme liegt darin, dass dadurch eine umfassendere
Betrachtung einer Person moglich ist, die weit {iber eine einheitliche Diagnose hinausgeht.
Wahrend die ICF dies auf einer sehr allgemeinen Ebene ermdglicht, steht beim DSM-IV
immer der Bezug zu einer aktuellen psychischen Stoérung im Vordergrund (WHO, 2005; Saf
etal,, 1998a).
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2.2.1. Neuerungen im ICD-11 und DSM-V - Intellectual Developmental Disorder

Sowohl ICD-10 als auch DSM-IV werden aktuell vollstindig iiberarbeitet. Das neue DSM-V
erscheint im Jahr 2013, die neue ICD-11 voraussichtlich 2015.

Beide Systeme verwenden zukiinftig einen einheitlichen Begriff: Intellectual Developmental
Disorder (IDD) ersetzt sowohl den Terminus Intelligenzminderung im ICD-10, als auch die
Bezeichnung Geistige Behinderung im DSM-IV. Von Seiten der APA (Herausgeber des DSM-
IV) wird im Speziellen darauf hingewiesen, dass eine Abstimmung in der Namensgebung mit

dem ICD-System angestrebt wurde, nicht aber mit der ICF (APA, 2012).

Im Folgenden werden die neuen Diagnosekriterien fiir IDD vorgestellt, die auf den
Vorinformationen iiber die zukiinftig geltenden ICD-11 und DSM-V, die den zu diesem
Zweck eingerichteten Webseiten von WHO (2012) und APA (2012) entnommen wurden,

basieren. Die beiden folgenden Definitionen stellen nicht die Endversion dar:
Definition von IDD nach DSM-V:

Intellectual Developmental Disorder (IDD) is a disorder that includes both a current
intellectual deficit and a deficit in adaptive functioning with onset during the

developmental period. The following 3 criteria must be met:

A. Intellectual Developmental Disorder is characterized by deficits in general mental
abilities such as reasoning, problem-solving, planning, abstract thinking, judgment,

academic learning and learning from experience.

B. Impairment in adaptive functioning for the individual’s age and sociocultural
background. Adaptive functioning refers to how well a person meets the standards of
personal independence and social responsibility in one or more aspects of daily life
activities, such as communication, social participation, functioning at school or at work,
or personal independence at home or in community settings. The limitations result in the

need for ongoing support at school, work, or independent life.

C. All symptoms must have an onset during the developmental period.

(APA, 2012)

Die Neugestaltung des ICD-11 befindet sich laut Angaben auf der Internetseite der WHO
(http://apps.who.int/classifications/icd11/browse/f/en, Stand: 13.08.2012) in der
sogenannten Beta-Phase. Weltweit haben Forscher und Stakeholder aus dem
Gesundheitsbereich die Moglichkeit, die vorgeschlagenen Strukturen und Definitionen zu
bewerten und Verbesserungsvorschldge zu unterbreiten. Die vorldufigen Definitionen von

IDD im neuen ICD-11 lauten:
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A condition of arrested or incomplete development of the mind, which is especially
characterized by impairment of skills manifested during the developmental period, skills
which contribute to the overall level of intelligence, i.e. cognitive, language, motor, and
social abilities. Retardation can occur with or without any other mental or physical

condition.

Degrees of mental retardation are conventionally estimated by standardized intelligence
tests. These can be supplemented by scales assessing social adaptation in a given
environment. These measures provide an approximate indication of the degree of mental
retardation. The diagnosis will also depend on the overall assessment of intellectual

functioning by a skilled diagnostician.

Intellectual abilities and social adaptation may change over time, and, however poor,
may improve as a result of training and rehabilitation. Diagnosis should be based on the
current levels of functioning.

(WHO, 2012)

Im neuen DSM-V sind die bekannten Grunddiagnosekriterien (verminderte Intelligenz,
verminderte Anpassungsleistung, Beginn in Kindheit und Jugend) zu finden, jedoch sind
auch grundlegende Erneuerungen im Kontext, in dem IDD verstanden wird, vorgesehen. In
Analogie zur Neudefinition von Demenz, wird IDD als neurologische Entwicklungsstérung
des Gehirns beschrieben, deren Beginn aber typischerweise frither im Leben liegt als ein
dementieller Abbauprozess (APA, 2012). Diese Grundannahme grenzt IDD vom eingangs
definierten Begriff der intellektuellen Behinderung ab, der vor allem als funktionelle
Storung beschrieben wird. Eine weitere grundlegende Verdanderung im DSM-V ist das
Streichen der Diagnose auf der separaten Achse Il und die Integration in die Achse I (APA,

2012), als eine von vielen psychischen Stérungsbildern.

Unterschiede in den vorlaufigen Definitionen von DSM-V und ICD-11 bestehen hinsichtlich
der Bedeutung der 1Q-Werte fiir die Diagnose. Im DSM-V wird explizit darauf verwiesen,
dass IQ-Werte von nachrangiger Bedeutung und mehr als Richtwert zu verstehen sind.
Zusatzlich wird dem Erstellen von kognitiven Profilen mehr Relevanz beigemessen, als
einem einzelnen Gesamtscore wie dem IQ (APA, 2012). In der aktuell vorgeschlagenen
Definition des ICD-11 werden intellektuelle Fahigkeiten als Hauptdiagnosekriterium

beschrieben, wobei erganzend adaptive Verhaltensweisen zu erheben sind (WHO, 2012).

Im DSM-V verringert sich die Anzahl der Stufen des Schweregrades voraussichtlich auf drei
Stufen, deren Einteilung sich hauptsachlich nach adaptiven Fahigkeiten richtet. Die ICD-11

bleibt nach aktuellem Stand bei einer vierstufigen Differenzierung.
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Sollten die beiden Definitionen so beibehalten werden, kommt es zwar zu einer

Gleichbenennung der Konstrukte, die Diagnosekriterien unterscheiden sich jedoch stiarker

als in den Vorgangerversionen.

2.3. Atiologie von intellektueller Behinderung

Die Ursachen von IB sind vielfaltiger Natur. Eine Kategorisierung kann einerseits anhand

des Zeitpunktes des Auftretens des schiadigenden Einflusses (pra-, peri-, und postnatal),

andererseits anhand der Natur des schddigenden Einflusses erfolgen. Es konnen die

nachfolgend genannten Féille unterschieden werden (Rohan & Weber, 1996 und in

Anlehnung an Luckasson et al., 1992, zitiert nach Weber, 1997):

Infektionen/Vergiftungen

Pranatal sind als Beispiele unter anderem miitterliche Rételn und Syphilis zu nennen,
postnatal kann es u.a. durch Blei oder Quecksilber zu Vergiftungen kommen.

Physische Traumata

Zu physischen Traumata kann es sowohl pranatal (traumatische Verletzung des Fotus),
als auch perinatal (z.B. aufgrund eines gestorten Geburtsvorgangs oder einer
Plazentainsuffizienz) und postnatal (frithkindliches Schadeltrauma) kommen.
Erndhrungs- und Stoffwechselerkrankungen

Prianatal kann IB infolge verschiedener Stoffwechselerkrankungen entstehen. Dazu
zdhlen u.a. Storungen des Aminosdure Stoffwechsels (z.B. Phenylketonurie), des
Kohlenhydrat Stoffwechsels (z.B. Galaktosdmie) oder des Nukleinsdure Stoffwechsels
(z.B. Lesch-Nyhan-Syndrom).

Perinatal sind beispielsweise die Neugeborenengelbsucht (Hyperbilirubindmie), ein zu
niedriger Blutzuckerspiegel (Hypoglykdamie; kann auch postnatal auftreten), oder eine
Schilddriisenunterfunktion (Hypothyroidismus) als mégliche Ursachen zu nennen.
Postnatal kann es infolge von Dehydrierung oder einem Hirninfarkt (zerebrale
Ischamie) zu einer IB kommen.

Erkrankungen des Zentralnervensystems

Als pranatale Ursachen werden Gehirntumore und Neurofibrimatose erwahnt,
postnatal zdhlen Demyelinesierungserkrankungen, degenerative Erkrankungen (z.B.
Rett-Syndrom) und Anfallsleiden zu potentiellen Auslésern von IB.

Chromosomale Stérungen

Bei den chromosomalen Stérungen handelt es sich ihrer Natur nach um préanatale
Faktoren. Als Beispiele werden u. a. autosomale (z.B. non-disjunction Down-Syndrom)

und X-gebundene (z.B. fragiles X-Syndrom) genannt.
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e Unbekannte somatische Stérungen

Dazu zdhlen u.a. Menigozele und Hydrozephalus.

Die American Association of Mental Retardation (2002, zitiert nach McDermott, Durkin,
Schupf, & Stein, 2007, S. 8 f.) betont dartiber hinaus, dass neben den erwahnten auch noch
weitere Faktoren bei der Entstehung von IB eine Rolle spielen: ,Etiology is a multifactoral
construct composed of four categories of risk factors (biomedical, social, behavioral, and
educational) that interact across time, including across the life of the individual and across
generations from parent to child.” ,Social factors“ betreffen beispielsweise die familidre
Interaktion (Férderung der kindlichen Entwicklung und Reaktion der Eltern auf ihre Kinder
(,responsiveness)), als ,behavioral factors” sind etwa schadigendes miitterliches Verhalten
wie z.B. Substanzmissbrauch zu nennen, zu den ,educational factors“ zahlen z.B. friihe
intensive Verhaltensinterventionen im Falle von Autismus, die die geistige Entwicklung und

die Aneignung von adaptiven Fahigkeiten positiv beeinflussen konnen (Percy, 2009, S. 128).

Neuhduser und Steinhausen (2003) differenzieren hinsichtlich Auftrittshaufigkeit der
verschiedenen Ursachen nach schwerer IB (IQ unter 50) und leichter IB (IQ zwischen 50
und 70), wobei im ersten Fall biologische Ursachen vorherrschen, wahrend bei der leichten
IB insbesondere soziokulturelle Faktoren Einfluss auf die Entstehung nehmen. So zeigten
die Ergebnisse einer Studie von Stromme und Magnus (2000, zitiert nach Neuhduser &
Steinhausen, 2003), dass die Wahrscheinlichkeit der unteren Schichtzugehorigkeit bei der
leichten IB im Vergleich zur schweren IB in einem 5- bis liber 6-fach hoherem Ausmaf}
gegeben ist. Auch Sarimski (2001) klassifiziert bei der Betrachtung der Ursachenverteilung
diese beiden Auspragungen, wobei er jedoch die zeitliche Komponente der Entstehung
erganzt. Bei schwerer IB liegen in tiber 50 % der Fille prdanatale Bedingungsfaktoren vor
(Hagberg et al., 1981; Benassi et al., 1990; Stromme & Hagberg, 2000, zitiert nach Sarimski,
2001). Den grofdten Anteil machen dabei chromosomale und nicht-chromosomale
Dysmorphiesyndrome aus, 8 % entfallen auf prinatale Infektionen und die peri- und
postnatalen Faktoren belaufen sich auf jeweils 15 %. Die Verteilung der Ursachen bei
leichter IB sieht hingegen so aus, dass nur 10 bis 15 % auf chromosomale Stérungen
zuriickzufiihren sind. Schwere pranatale Infektionen, sowie postnatale Einflussfaktoren

kommen kaum vor, perinatale sind jedoch zahlreicher (Sarimski, 2001).

Bei der Ursachenfeststellung wurden in den letzten Jahrzehnten - insbesondere bedingt
durch den medizinischen Fortschritt - deutliche Verbesserungen erreicht (Sarimski, 2001).
So lag der Anteil der Falle schwerer IB mit ungeklarter Ursache in einer Studie von Stromme
und Hagberg (2000, zitiert nach Sarimski, 2001) nur noch bei 4 %, bei leichter IB konnte bei

32 % noch immer keine ursachliche Zuordnung vorgenommen werden.

26



2.4. Pravalenz von intellektueller Behinderung

Da die Kategorien der Atiologie und Klassifikation nicht immer gleich definiert sind, ist eine
genaue Angabe der Prdvalenzrate bei Menschen mit einer IB schwer. Dies zeigt sich auch an
den unterschiedlichen Werten verschiedener Studien (To6lle, Windgassen, Lempp, & du Bois,

2006).

Nach der Meta-Analyse von Maulik, Mascarenhas, Mathers, Dua, und Saxena (2011), welche
52 unterschiedliche Studien zur Pravalenz von intellektueller Behinderung in verschiedenen
Landern vergleicht, kann international von einer durchschnittlichen Pravalenz von 1,037 %
ausgegangen werden. Es zeigte sich, dass in einkommensschwachen Landern die Haufigkeit
von Menschen mit IB hoher ist, als in einkommensstarken Landern, in denen es

beispielsweise eine bessere medizinische Versorgung gibt.

Diese Zahlen ahneln auch jenen von Weber (1997), der ausgehend von der
Gesamtbevolkerung eine Pravalenz von 1-2 % annimmt. Die Haufigkeitsangabe ldsst sich
unterteilen in die vier unterschiedlichen Auspragungen einer Intelligenzminderung.
Demnach besitzen nach Holscher und Schneider (2012) ungefdhr ,80-85 % eine leichte, 10-
20 % eine mittlere, 3-7 % eine schwere und 1-2 % eine schwerste Intelligenzminderung” (S.

434).

Auch die Statistik Austria fiihrte in der Zeit von Ende 2007 bis Anfang 2008, beauftragt vom
»,Bundesministerium fiir Soziales und Konsumentenschutz, eine Umfrage durch, welche
sich mit der ,Lage von Menschen mit einer Behinderung in Osterreich” beschéftigte. Daraus
ging das Ergebnis hervor, dass es in Osterreich zum Erhebungszeitpunkt insgesamt etwa

85.000 Menschen mit IB gab, was einer Pravalenzrate von 1 % gleicht.

Dabei konnten mit einer Pridvalenz von 1 % bei Frauen und 1,1 % bei Minnern keine

signifikanten geschlechtsspezifischen Unterschiede festgestellt werden.

Was bei diesen Daten jedoch nicht aufder Acht gelassen werden darf, ist die Tatsache, dass
nur Menschen in Privathaushalten an der Befragung teilnahmen, wodurch jene Menschen
mit einer schweren Behinderung, die nicht Zuhause wohnten, in dieser Erhebung nicht
berticksichtigt wurden. Bei Ansicht dieser Ergebnisse muss daher bedacht werden, dass es

durch diesen Umstand zu einer Unterschéitzung der Zahlen kommen kann (Leitner, 2008).

Wie aus den Daten ersichtlich, kann in der Osterreichischen Gesamtbevolkerung eine
Pravalenz von rund 1 % angenommen werden, wobei Hafdler (2011) darauf hinweist, dass
sich diese Zahl je nach Altersgruppe unterscheidet und bei Kindern bis zum 15. Lebensjahr

hoher ausfillt als bei erwachsenen Personen.
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Dies zeigt auch ein Vergleich mit Studien aus Finnland, welche bei Kindern zwischen acht
und neun Jahren auf eine Pradvalenzrate von 1,38 % vorweisen (Kaaridinen et al., 1985;
Kaaridinien, 1987, zitiert nach Westerinen, Kaski, Virta, Almqvist, & Livanainen, 2007). Im
Alter von 11,5 Jahren belief sich diese Zahl auf 1,1 %, und auf 1,19 % bei 14-jihrigen
Kindern (Rantakallio & von Wendt, 1986; von Wendt & Rantakallio, 1987; Heikura et al,,
2003, zitiert nach Westerinen et al., 2007).

Die Verteilung der Geschlechter betreffend konnte generell festgestellt werden, dass Buben
bzw. Manner - besonders von einer leichteren Auspriagung der Intelligenzminderung -
haufiger betroffen sind als Madchen bzw. Frauen (Weber, 1997). Aufierdem kommen
Intelligenzminderungen gehauft bei Menschen mit geringer Bildung und geringem

Einkommen vor (Télle et al., 2006).

Aufgrund dieser Ergebnisse wird in der vorliegenden Arbeit bei 0 bis 18-jahrigen Kindern
und Jugendlichen mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung von einer Pravalenz

von 1,1% ausgegangen.

2.5. Zusammenfassung

Die Themenwahl der vorliegenden Arbeit beinhaltet die Notwendigkeit den Begriff IB naher
zu definieren. Die Autorinnen betrachten IB als funktionale Storung mit drei wesentlichen
Merkmalen: einer Einschrankung in den intellektuellen Fahigkeiten, einer Einschrankung im
adaptiven Verhalten und dem Beginn vor dem 18. Lebensjahr. Zu unterscheiden ist diese
Definition von den Diagnosekriterien in den grof3en Klassifikationssystemen (ICD-10, DSM-
IV). Diese beinhalten zwar keine wesentlichen Unterschiede in den Grundmerkmalen,
jedoch in Kontext und Verstidndnis von IB. Besonders deutlich werden diese Differenzen in
der Neudefinition von IB als Intellectual Developmental Disorder im DSM-V, welcher 2013

erscheint, und dem neuen ICD-11.

Die Ursachen flir IB sind vielfiltig. Dazu =zdhlen: physische Traumata,
Infektionen/Vergiftungen, Erndhrungs- und Stoffwechselerkrankungen, Erkrankungen des
Zentralnervensystems und genetische Storungen. Die Atiologie von einer grofen Zahl von
Behinderungen bleibt aber ungeklart. Zur Abschatzung der Pravalenzrate von Kindern und
Jugendlichen mit IB in NO wurde ein Vergleich zwischen verschiedenen Studien zu diesem

Thema erarbeitet, mit dem Ergebnis, dass eine Pravalenzrate von 1,1 % addquat erscheint.
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3. Behinderungsarten, damit verbundene Schwierigkeiten und

haufige Komorbiditaten

Dieses Kapitel wurde von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

Nachdem in Kapitel 2 intellektuelle bzw. mehrfache Behinderung im Allgemeinen
beschrieben wurde, soll nun auf einzelne, spezielle Arten eingegangen werden. Es wird
darauf hingewiesen, dass hier nur jene Behinderungsarten bzw. damit verbundene
Schwierigkeiten und Komorbidititen beschrieben werden, welche spater auch in der

Bedarfsanalyse eine Rolle spielen.

3.1. Down-Syndrom

3.1.1. Definition des Down-Syndroms

Beim Down-Syndrom handelt es sich um eine genetische Stérung (Pinel, 2007).
Erstmals beschrieben wurde das Down-Syndrom von dem englischen Arzt Landon Down im
Jahre 1866. Er ging damals noch von einem Degenerationsprozess aus und bezeichnete
diese Form von intellektueller Behinderung, aufgrund der Ahnlichkeit mit dem
Erscheinungsbild der Mongolen, als Mongolismus. Nach intensiver Forschung hat sich diese
Rassentheorie allerdings als falsch herausgestellt, weshalb man heute nicht mehr den
Begriff Mongolismus, sondern meist die Bezeichnung Down-Syndrom verwendet (Weber &

Rett, 1991).

Da 1959 von Lejeune, Gautier, und Turpin erkannt wurde, dass bei Menschen mit Down-
Syndrom von den 23 Chromosomenpaaren, also den insgesamt 46 Chromosomen in jeder
Korperzelle, das Chromosom 21 dreimal vorhanden ist und betroffenen Personen somit 47
Chromosomen besitzen, wurde neben der Bezeichnung ,Down-Syndrom“ auch noch der

Begriff , Trisomie 21“ eingefiihrt (Carr, 1978).

3.1.2. Klassifikation und Diagnosekriterien des Down-Syndroms

Nach der ICD-10 kann das Down-Syndrom folgendermafien Kklassifiziert werden (Dilling,

Mombour, & Schmidt, 2008):

e Q90.0 Trisomie 21, meiotische Non-Disjunction
e Q90.1 Trisomie 21, Mosaik (mitotische Non-Disjunction)
e (90.2 Chromosomentranslokation

e (90.9 Down-Syndrom, nicht ndher bezeichnet
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Betroffene Menschen zeigen ein typisches dufieres Erscheinungsbild (Tamm, 1994). Im
Folgenden werden nur die wesentlichsten Merkmale, welche auf diese Form der

Behinderung hindeuten, erwdhnt:

o Korpergrofie: Menschen mit Down-Syndrom erreichen in Relation zu Menschen ohne
Behinderung eine geringere Korpergrofde (Dimitriev, 1992).

o Muskelhypotonie: Der Mangel an Muskelstirke fiihrt zu einer verzogerten korperlichen
Entwicklung, welche jedoch durch gezielte Friihférderung und Physiotherapie verbessert
werden kann (Dimitriev, 1992).

o Gesichtsziige: Zu den besonderen Kennzeichen, die alle Betroffenen gemeinsam haben,
zahlen folgende charakteristische Gesichtsziige: eine schrage Lidachse, weit auseinander
liegende Augen mit ,einer Lidfalte am inneren Augenwinkel, eine kleine Nase, ein kurzer
Nacken, relativ kurze Hinde und haufig ist ein offener ,Mund mit vorstehender Zunge“

erkennbar (Strafdburg, Dacheneder, & Kref3, 2008, S. 118).

Ein weiteres relevantes Merkmal bei Menschen mit Down-Syndrom ist die Auspragung der
intellektuellen Fahigkeiten bzw. die Intelligenzentwicklung. Diese ist nach Hafdler (2011) in
den meisten Fallen verzogert, wobei der 1Q bei betroffenen Personen meist zwischen 30 und
70 liegt. Dittmann (2004) weist darauf hin, dass nur wenige der Menschen mit Down-
Syndrom von einer sehr schweren Intelligenzminderung betroffen sind, wahrend der
Grofsteil dieser eine IB mit mittlerer bis leichter Ausprigung zeigt, und einen 1Q von

durchschnittlich 50 aufweist (Wilken, 2008).

Kinder mit Down-Syndrom durchleben dieselben Entwicklungsstufen wie Kinder ohne
Behinderung, jedoch in verlangsamten Tempo (Dimitriev, 1992). Bereits im Laufe des ersten
Lebensjahres kann bei Kindern mit Down-Syndrom eine Entwicklungsverzégerung
festgestellt werden, welche zu diesem Zeitpunkt allerdings noch unauffallig ist (Wendeler,
1996). Obwohl diese Kinder langsamer lernen als Kinder ohne Behinderung, konnte
bewiesen werden, dass sie auch nach dem Jugendalter noch weiter lernen und somit eine
stetige Entwicklung gegeben ist (Stockhausen, 2002). Die stidndig ansteigende
Entwicklungsverzogerung kann dadurch jedoch nicht aufgehalten werden (Wendeler,

1996).

3.1.3. Atiologie des Down-Syndroms

Basierend auf der unterschiedlichen Entstehung des Down-Syndroms werden folgende drei
Arten unterschieden:
a) Freie Trisomie

Hierbei handelt es sich um die bereits beschriebene Form von Down-Syndrom, bei der es im

30



Laufe der Zellteilung zu einer Verdreifachung des Chromosoms 21 kommt. Sie ist die
haufigste Form und ist die Ursache in etwa 95 % aller Félle. Es kann hierfiir auch die

Bezeichnung ,Non-Disjunction-Trisomie“ verwendet werden (Weber & Rett, 1991).

b) Translokations-Trisomie

Bei ca. 3 bis 4 % der Menschen mit Down-Syndrom handelt es sich um die Translokations-
Trisomie, bei der es, zusitzlich zu der Verdreifachung des Chromosom 21, zu einer
Verlagerung eines 21. Chromosoms auf ein anderes Chromosom kommt (Weber & Rett,

1991).

c) Mosaik-Trisomie

Die librigen 1 bis 2 % der Falle sind von einer Mosaik-Trisomie betroffen, welche erst durch
einen Fehler nach der ersten Zellteilung auftritt. Hier ist es der Fall, dass ein Teil aller Zellen
eine normale Anzahl an Chromosomenpaaren aufweist, die iibrigen Zellen jedoch wieder die
verdreifachten Chromosomen besitzen (Loesch & Smith, 1976, zitiert nach Weber & Rett,
1991). Da hier nicht alle Zellen vervielfachte Chromosomen aufzeigen, treten bei dieser
Form die Merkmale des Down-Syndroms in abgeschwachter Form auf (Schulz, 1987, zitiert

nach Weber & Rett, 1991).

Nachdem die Hauptursachen fiir die Entstehung von Down-Syndrom herausgefunden
werden konnten, hat man sich lange Zeit die Frage gestellt, ob es noch andere Faktoren gibt,
welche als wursiachlich fiir das Down-Syndrom angesehen werden koénnen.
Hierzu wurden einige Untersuchungen durchgefiihrt, wobei man bis heute nur sicher
belegen konnte, dass das Alter der Mutter einen wesentlichen Einfluss hat. Demnach wachst
die Wahrscheinlichkeit ein Kind mit Down-Syndrom zu gebaren mit dem Alter der Mutter
(Wagenbichler, 1981). Genauer gesagt ist die Wahrscheinlichkeit ein Kind mit Down-
Syndrom zu bekommen bei Miittern tiber dem 45. Lebensjahr 20 Mal hoher, als bei jenen

zwischen dem 30. und 40. Lebensjahr (Selbmann, 1992).

Inwieweit auch das Alter des Vaters zum Zeugungszeitpunkt einen Einfluss hat, konnte bis
jetzt nicht eindeutig geklart werden (Wilken, 2008). Untersuchungen von Stene und Stene
(1978) und Matsunaga und Kollegen (1978) deuten darauf hin, dass bei Mdnnern unter dem
55. Lebensjahr kein erhohtes Risiko besteht ein Kind mit Down-Syndrom zu zeugen. Uber
dieser Altersgrenze kann jedoch davon ausgegangen werden, dass das Risiko zweimal hoher

ist (Weber & Rett, 1991).

3.1.4. Pravalenz des Down-Syndroms

Das Down-Syndrom ist die am haufigsten vorkommende Chromosomenaberration und

haufigste Ursache von IB, denn es kann davon ausgegangen werden, dass, basierend auf der

31



Gesamtbevolkerung, jedes 700. neugeborene Kind ein Kind mit Down-Syndrom ist
(Selikowitz, 1992). Wenn man die Zahl aller von einer intellektuellen Behinderung
betroffenen Personen heranzieht, hat das Down-Syndrom eine Auftrittswahrscheinlichkeit

von 15-25 % (Weber & Rett, 1991).

3.2. Autismus

3.2.1. Definition von Autismus

Die Entdeckung und Beschreibung des Stérungsbildes Autismus wurde mafdgeblich durch
zwei Personen gepragt - Dr. Asperger und Dr. Kanner. Wahrend der Osterreichische Arzt
Hans Asperger 1944 den Begriff des , Autistischen Psychopathen” beschrieb und einfiihrte,
charakterisierte der Osterreichische Kinderpsychiater Leo Kanner 1943 ein relativ
differenziertes Storungsbild, das heute als ,friihkindlicher Autismus” bezeichnet wird. Der
Unterschied der beiden Syndrome ist in der Intelligenz der Klienten zu finden. Wahrend die
von Asperger beobachteten Personen intelligenter, bisweilen sogar hochbegabt waren bzw.
Inselbegabungen aufwiesen (Savant-Syndrom), hatten die von Kanner beschriebenen Fille

zumeist eine geminderte Intelligenz (Rollett, 2002; Payk, 2007).

Autismus gilt als eine der schwerwiegendsten Entwicklungsstérungen. Die
unterschiedlichen Formen des Autismus werden unter dem Begriff der Autismus-Spektrum-
Storungen zusammengefasst und machen laut Dilling, Mombour, Schmidt, und Schulte-
Markwort (2006) den Hauptanteil der Tiefgreifenden Entwicklungsstérungen (F84) aus.
Kennzeichnend fiir Autismus sind gestorte Funktionsfahigkeiten in den Bereichen der
Interaktion und der Kommunikation, als auch ein eingeschranktes, repetetives Verhalten

(Billsted, Gillberg, & Gillberg, 2007, zitiert nach Totsika, Felce, Kerr, & Hastings, 2010).

Laut Dominick, Davis, Lainhart, Tager-Flusberg, und Folstein (2007) zeigen Kinder mit
Autismus zumeist auch vielfiltige Formen nicht-normativer Verhaltensweisen. Beispiele
hierfiir sind ungewohnliches Essverhalten, abnorme Schlafmuster, Wutanfille,
Autoaggression und aggressives Verhalten gegeniiber anderen.
3.2.2. Klassifikation und Diagnosekriterien von Autismus
Folgende Formen von Autismus werden laut ICD-10 (Dilling et al., 2006) klassifiziert:
e F84.0 Friithkindlicher Autismus
o F84.1 Atypischer Autismus

.10 mit atypischem Erkrankungsalter

.11 mit atypischer Symptomatologie
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.12 mit atypischem Erkrankungsalter und atypischer Symptomatologie ...
e F84.5 Asperger-Syndrom

e F84.9 Nicht ndher bezeichnete tiefgreifende Entwicklungsstérung

Im Allgemeinen werden innerhalb der Autismus-Spektrum-Stérung die einzelnen
Symptome in drei Hauptdiagnosekriterien eingeteilt. Nach Dilling et al. (2006) konnen diese

folgendermafden definiert werden:

e Beeintriachtigung der Kommunikation
e Beeintriachtigung der Interaktion

e repetitives und/oder stereotypes Verhalten

Um jedoch frithkindlichen Autismus diagnostizieren zu kénnen, miissen die Auffilligkeiten
vor dem dritten Lebensjahr zum Vorschein kommen. Aufierdem sollte es keine Moglichkeit
geben, das Symptombild anderen Entwicklungsstérungen, wie zum Beispiel dem Rett-

Syndrom, zuzuordnen (Dilling et al., 2006).

3.2.3. Atiologie von Autismus

Die Ursache von Autismus konnte bis heute, trotz intensiver Forschung und der

Uberpriifungen mehrerer Theorien, nicht eindeutig geklart werden.

Eine der mittlerweile als veraltet geltenden Theorien aus der zweiten Halfte des letzten Jhdt.
stammt von Bettelheim (1967, zitiert nach Rollett, 2002). Sie besagt, dass der Ursprung von
Autismus in einer negativen Mutter-Kind-Beziehung liege. Der Autismus entwickle sich als
Reaktion auf extrem hoffnungslos empfundene Situationen. Psychoanalytische Theorien wie
diese sind inzwischen in den Hintergrund getreten und wurden von biopsychosozialen

Modellen ersetzt (Matzies, 2004).

Von hochster Relevanz ist jedoch die Annahme, dass Autismus nicht monokausal bedingt ist.
Von dieser kann aufgrund mehrerer Hinweise ausgegangen werden. Zum Beispiel zeigten
genetische Untersuchungen, dass bei eineiigen Zwillingen iiber 90 % beider Geschwister
autistische Symptome erkennen lassen, jedoch nur 23-33 % der zweieiigen, was auf einen

genetischen Faktor hinweist (Spiel & Gasser, 2001, zitiert nach Pinel, 2007).

Wenn Autismus jedoch ,nur” aufgrund genetischer Bedingungen auftreten wiirde, miissten
100 % der eineiigen Zwillinge autistische Ziige aufweisen. Das ldsst den Schluss zu, dass
Autismus durch mehrere Gene ausgelost wird, die in Interaktion mit der Umwelt stehen

(Soghbi, 2003, zitiert nach Pinel, 2007). AufRerdem zeigen Personen mit Autismus zumeist
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ein sehr heterogenes Muster an Defiziten und Fahigkeiten - was ein weiteres Indiz fir die

Multikausalitat von Autismus ist (Eigsti & Shapirao, 2004, zitiert nach Pinel, 2007).

Ein erhohtes Risiko ein Kind mit Autismus zu gebaren, zeigte sich nach der Einnahme von
Thalidomid. Dieses Medikament diente in den sechziger Jahren zur Vermeidung von

morgendlicher Ubelkeit bei schwangeren Frauen (Pinel, 2007).

3.2.4. Pravalenz von Autismus

Autismus tritt nach Fombonne (2003, zitiert nach Langstrom, Grann, Ruchkin, Sjostedt, &
Fazel, 2009) bei 10 von 10.000 Personen auf. Schwere autistische Stérungen zeigen sich

jedoch nach Schatzungen nur bei zwei bis vier Fallen unter 10.000 (Rollett, 2002).

Laut der Weltgesundheitsorganisation (WHO, 1992) sind mannliche Personen drei bis vier

Mal haufiger von frithkindlichem Autismus betroffen als weibliche.

3.2.5. Neuerungen im ICD-11 und DSM-V - Autism Spectrum Disorder

Nicht nur die Klassifikation von intellektueller Behinderung, wie in Punkt 2.2.1. erortert,
wird in den letzten Jahren im Rahmen der Weiterentwicklung der Klassifikationssysteme
von der APA (DSM-V) und der WHO (ICD-11) diskutiert, sondern auch die Diagnosekriterien
der Autismus-Spektrum-Stérung sollen verbessert werden. Die geplanten Verdnderungen
beziiglich der Klassifikation der Autismus-Spektrum-Stérung sollen im Folgenden anhand
des DSM-V veranschaulicht werden, da dessen Weiterentwicklung schon weiter

vorangeschritten ist.

Das DSM-IV Kklassifiziert die tiefgreifenden Entwicklungsstérungen folgendermafien (Saf3,
Wittchen, Zaudig, & Houben, 1998b):

e 299.00 Autistische Storung

e 299.80 Rett-Storung

e 299.10 Desintegrative Storung im Kindesalter

e 299.80 Asperger-Storung

e 299.80 NNB Tiefgreifende Entwicklungsstorung

Unter NNB Tiefgreifende Entwicklungsstérung versteht man laut Safs et al. (1998b, S. 61)
die ,Nicht Naher Bezeichnete Tiefreifende Entwicklungsstorung (einschliefdlich Atypischer

Autismus)“.

Laut Herold und Connors (2012) sollen die Veranderungen unter anderem dahingehend
stattfinden, dass eine neue Kategorie namens Autismus-Spektrum-Stérung erstellt wird.

Durch diese sollen die Autistische Stérung, die Desintegrative Stérung im Kindesalter, die
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Asperger-Storung und die Nicht-Ndher-Bezeichnete-Tiefgreifende Entwicklungsstorung
nicht mehr als einzelne Diagnosen, sondern als unterschiedliche Schweregrade ein und
derselben Stérung gehandhabt werden. Diese Entwicklung beruht auf dem momentanen
Forschungsstand, dem entsprechend die Symptome der oben genannten Stérungen eher ein
Kontinuum von leicht zu schwer darstellen und kein einfaches Ja oder Nein zu einer

spezifischen Diagnose gegeben werden kann.

Aquivalent zum ICD-10 erfasst das DSM-IV ebenfalls drei Ebenen von Symptomen: soziale
Interaktion, Kommunikation und begrenztes, stereotypes und repetitives Verhalten. Im
DSM-V sollen die Bereiche der Interaktion und Kommunikation zu einem Symptomfeld

zusammengefasst werden (APA, 2012).

Die drei Schweregrade der Autismus-Spektrum-Stérung werden in folgender Tabelle (3.1),

angelehnt an eine Beschreibung der APA (2012), dargestellt:

Tabelle 3.1:
Schweregrade der Autismus-Spektrum-Stdrung

Schweregrad der Autismus- . I Limitiertes Interesse und
N Soziale Kommunikation .
Spektrum Stoérung repetitives Verhalten
Umfangreiche Defizite der Hauptbeschaftigung mit
Schweregrad 3 - Bedarf an verbalen und nonverbalen fixierten Ritualen und
Unterstiitzung in einem sehr Kommunikation, die zu repetitiven Verhalten, die
groRen Ausmal} schweren Beeintrachtigungen  jegliche Bereiche des Lebens
fihren storend beeinflussen
Deutliche Defizite der verbalen Ritualisiertes und/oder
und nonverbalen repetitives Verhalten, das sich
Schweregrad 2 - Bedarf an Kommunikation, deren dem gewdhnlichen
substanzieller Unterstiitzung Beeintrachtigungen trotz Beobachter erschlieft und in
Unterstlitzung deutlich vielen Lebensbereichen einen
werden negativen Einfluss hat
Mangelnde Unterstiitzung Ritualisiertes und/oder
Schweregrad 1 - Bedarf an verursacht sichtbare repetitives Verhalten, das ein
Unterstiitzung Beeintrachtigungen der oder mehrere Lebensbereiche
sozialen Kommunikation beeinflusst
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3.3. Lernbehinderung

3.3.1. Begriffsabgrenzung

Der im Fragebogen fiir die quantitative Erhebung verwendete Begriff Lernbehinderung

bezieht sich auf die mit der IB in Zusammenhang stehenden Lernschwierigkeiten.

In diesem Sinne ist der hier gebrauchte Ausdruck von dem in Deutschland genutzten Begriff
sLernbehinderung”, der, wie Kanter (2007) ausfiihrt, in den 1960iger Jahren in der
Bundesrepublik im Zuge der Umstrukturierung der Sonderschulen eingefithrt wurde,
abzugrenzen. Kanter (2007) weist darauf hin, dass es nach der Begriffseinfithrung zu
vielseitigen ndheren Definitionsversuchen, in die unterschiedliche theoretische
Vorstellungen eingeflossen sind, gekommen ist, wobei die Diskussion bis heute nicht
abgeschlossen werden konnte und es nach wie vor keine allgemeingiiltige Definition gibt.
Als ein Definitionsversuch sei jener von Kanter (1997, zitiert nach Wolfer, 2011, S.36)
angefiihrt, der Lernbehinderung als ,eine schwerwiegende, umfangliche und langdauernde

Lernbeeintrachtigung” definiert.

3.3.2. Ursachen fiir Lernschwierigkeiten

Schmutzler (2006) verweist darauf, dass die von Piaget entwickelte Theorie der geistigen
Entwicklung (1937) auch fiir Menschen mit intellektueller Behinderung gilt, wobei Bach
(1981, zitiert nach Schmutzler, 2006) einige Faktoren anfiihrt, die zu einer Beeintriachtigung

dieser Entwicklung fiihren:

e Die operationale Beweglichkeit im Denken ist starr

o Schlechte Gedachtnisleistung, wobei dies v. a. fiir das Kurzzeitgedichtnis zutrifft
e Schwierigkeiten, bei Problemldésungen Aufgaben zu gliedern

o Reduzierte Aufmerksamkeits- und Konzentrationsfahigkeit

e Probleme bei der Abstraktion und Unterscheidung

e Das Lerntempo ist verlangsamt

e Das Durchhaltevermdégen ist reduziert

Sarimski (2003) geht u. a. ndher auf die Geddchtnisleistungen bei Menschen mit IB ein und
betrachtet dariiber hinaus die exekutiven Funktionen und Besonderheiten bei der
Motivation. Zusatzlich zu diesen Bereichen fiihrt Schmutzler (2006) eine allgemeine
Entwicklungsverzogerung (verlangsamte bzw. gestorte Reflexe, gering ausgepragte
Lernbereitschaft durch mangelnden Bewegungsdrang, geringem Explorationsverlangen und
reduzierter Nachahmungsleistung), Wahrnehmungsprobleme, motorische Probleme und

Sprachverzogerungen und -probleme als weitere Schwierigkeiten an.

36



3.3.2.1. Geddchtnisleistungen

Laut Sarimski (2003) zeigen sich Schwierigkeiten vor allem bei Aufgaben, flir deren
Erfiillung aktive mentale Verarbeitungsprozesse erforderlich sind. Er fiihrt dahingehend an,
dass Menschen mit IB in geringerem Ausmafi Lern- und Speicherstrategien anwenden und
bei der Anwendung solcher kein Transfer auf neue Aufgaben stattfindet (Sarimski, 2003).
Dartiber hinaus wird mehr Kapazitit des Arbeitsgedachtnisses in Anspruch genommen,
wenn Kinder mit geistiger Behinderung Speicherstrategien einsetzen, was sich negativ auf

den verfiigbaren Raum fiir die Informationsspeicherung auswirkt (Sarimski, 2003).

3.3.2.2. Exekutive Funktionen

Schwierigkeiten bei Problemldésungen treten auf, da es Kindern und Jugendlichen mit
intellektueller Behinderung schwer fillt, Informationen zu bearbeiten und gleichzeitig
notige Bearbeitungsschritte zu planen und zu kontrollieren (Sarimski, 2003). Dies kann laut
Sarimski (2003, S. 177) auf mehrere Faktoren zuriickgefiihrt werden:
LEntwicklungsverzogerungen bei der Ausbildung von kognitiven Strategien und ihrer
Uberwachung wihrend des Arbeitsprozesses und Defizite in grundlegenden Fihigkeiten zur

Informationsverarbeitung...”.

3.3.2.3. Besonderheiten der Motivation

Sarimski (2003) fiihrt an, dass bei Kindern und Jugendlichen mit IB jene, fiir Schiiler mit
Lernbeeintrachtigungen generell geltende, Motivationsprobleme auftreten: geringere
Zuversicht hinsichtlich der eigenen Fahigkeiten, subjektiv empfundene Hilflosigkeit und die

Anwendung von Vermeidungsstrategien bei herausfordernden Aufgaben.

3.3.2.4. Wahrnehmung

Probleme zeigen sich sowohl bei der visuellen, als auch der auditiven Wahrnehmung
(Schmutzler, 2006). Bei ersterer treten laut Schmutzler (2006, S. 292) ,Schwachen in der
Farbwahrnehmung (22-30 %), im Formerkennen, in der Figur-Hintergrund-
Unterscheidung, im Tiefensehen, in der Grofienkonstanz, in der Bewegungswahrnehmung
und in der visuell-motorischen Koordination auf. Dariiber hinaus zeigen sich besonders
haufig Sehschiaden (Sondersorge, 1967, zitiert nach Schmutzler, 2006). Bei den auditiven
Wahrnehmungsproblemen handelt es sich laut Spreen (1978, zitiert nach Schmutzler, 2006)
um Schwerhorigkeit und Schwierigkeiten in der auditiven Gestaltgliederung, wobei er als

Beispiel das Lautzerlegen von Wortern anfiihrt.
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3.3.2.5. Psychomotorik

Die Art und das Ausmaf$ der Schadigung des Zentralnervensystems bedingt die Art und den
Umfang der motorischen Stérungen (Geisler & Forster, 1960, zitiert nach Speck, 2005).
Dabei kénnen Hypomotorik oder Hypermotorik auftreten. Die motorischen Fahigkeiten
beeinflussen u. a. das Schreiben und die Sprechfdhigkeit von Kindern mit intellektueller

Behinderung (Speck, 2005).

3.3.2.6. Sprachverzégerungen und -probleme

Laut Schmutzler (2006) treten bei Menschen mit IB eine Vielzahl unterschiedlicher
Beeintrachtigungen der Sprache auf. Vor allem seien nach Atzesberger (1979, zitiert nach
Schmutzler, 2006) die ausgepragte Sprachaufbauverzogerung und das begrenzte sprachlich-
expressive Verhalten zu erwahnen. Diese Beeintrachtigungen kénnen nach Schmutzler
(2006, S. 293 f.) auf ,Horbeeintrachtigungen, Missbildungen des Nasen-Rachenraumes und
der peripheren Sprechwerkzeuge (z.B. iibergrofie Zunge, gestorte Gesichtsmuskulatur),

Spasmen und Schiaden des cerebralen Sprachzentrums* zuriickgefiihrt werden.

3.3.3. Auswirkungen auf das schulische Lernen

Sarimski (2003) fiihrt an, dass die bei Kindern mit IB auftretende verlangsamte
Informationsverarbeitung und Schwierigkeiten bei der Aufmerksamkeit, Merkfahigkeit und
exekutiven Funktionen direkte Wirkung auf deren schulisches Lernen, wie z. B. dem Erwerb
von Lese- und Schreibfihigkeiten, zeigen. Diese Aufzdhlung lasst sich um die in diesem
Kapitel dariiber hinaus angefiihrten Problembereiche erweitern. In Bezug auf das Aneignen
von Rechenfertigkeiten konstatiert er, dass ,eine verlangsamte
Informationsgeschwindigkeit, ein limitiertes Arbeitsgeddchtnis, Schwierigkeiten der
Hemmung von Reaktionen auf irrelevante Reize und eine verlangsamte Entwicklung von
exekutiven Funktionen der Strategieauswahl, Steuerung und Kontrolle mentaler
Arbeitsprozesse den Erwerb von Rechenfertigkeiten fiir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit geistiger Behinderung folgerichtig zu einem besonderen Problem machen”

(Sarimski, 2003, S. 183).
3.4. Epilepsie

3.4.1. Definition von Epilepsie

sEpilepsie ist eine anfallsweise auftretende Funktionsstérung des Gehirns“ (Pschyrembel,
2002, S. 464). Unter einem epileptischen Anfall versteht man Phasen neuronaler

Hyperaktivitdt, die durch ein Ungleichgewicht zwischen Hemmung und Erregung im
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Zentralnervensystem bedingt sind (Brown & Percy, 2007). Das Auftreten eines
epileptischen Anfalls ist das Hauptdiagnosekriterium fiir Epilepsie, wobei jedoch nur bei

periodisch wiederkehrenden Anfallen von Epilepsie gesprochen wird (Schmidt, 2002).

3.4.1.1 Epilepsie und IB

Epilepsie stellt selbst keine Form einer IB dar, wurde aber aufgrund der hohen

Komorbiditat in die vorliegende Arbeit integriert.

Epileptische Anfille treten bei verschiedenen Formen von IB gehduft auf, beispielsweise
sind 2-15 % der Personen mit Down Syndrom und 20-40 % der Menschen mit Fragilem-X-
Syndrom von wiederkehrenden Anfdllen betroffen (Guberman & Bruni, 1999, zitiert nach
Brown & Percy, 2007). Bei etwa 20-40 % der Epilepsien im Kindes- und Jugendalter liegen
auch noch andere neurologische Auffilligkeiten vor, am haufigsten sind mentale
Retardierung, infantile Zerebralparese sowie Sprach- und Lernstérungen (Sillanpaa, 1992,

zitiert nach Siemes, 2009).

Es wird immer wieder die Frage diskutiert, ob epileptische Anfille die Ursache fiir eine
Intelligenzminderung sein kénnen. Schmidt (2002) schreibt dazu, dass Anfille prinzipiell
zum Untergang von Nervenzellen fiihren kénnen. Bei Menschen, bei denen eine zusatzliche
Grunderkrankung des Gehirns vorliegt (wie bei vielen Menschen mit IB), kann es auch zu
einer Intelligenzminderung im Laufe der Epilepsie kommen. In diesem Fall ist jedoch nicht
klar, ob als Ursache die Grunderkrankung oder die Epilepsie gesehen werden kann.
Burnham (2003, zitiert nach Brown & Percy, 2007) spricht generell von kognitiven
Beeintrachtigungen, die mit einer epileptischen Erkrankung einhergehen. Dazu zdhlen unter
anderem niedrigere 1Q-Werte, globale Gedachtnisprobleme und selektive kognitive Defizite.
Besonders betroffen sind davon jene Erkrankten, die nicht auf eine medikamentdse

Behandlung ansprechen.

3.4.2. Klassifikation und Diagnosekriterien von Epilepsie

Epileptische Anfalle werden, je nach Autor und Klassifikationsschema, in verschieden stark
ausdifferenzierte Unterformen eingeteilt. Gemeinsam ist allen Schemata die Unterscheidung

nach am Anfall beteiligten Hirnregionen in:

o generalisierte Anfélle,
o lokalisationsbezogene (fokale, lokale, partielle) Anfille,
o Anfille, die nicht eindeutig als generalisiert oder lokal einzuordnen sind und

e spezielle Syndrome.
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Als generalisierte epileptische Anfille bezeichnet man solche, bei denen beide Gehirnhélften
involviert sind. Etwa ein Drittel aller Epilepsien sind generalisierte Formen (Schmidt, 2002).
Bei lokalisationsbezogenen Anfillen gibt es Hinweise, dass diese von einem bestimmten
Bereich im Gehirn ausgehen (Schmidt, 2002). Zu den speziellen Syndromen zdhlen
Gelegenheitsanfille wie z.B. Fieberkrdmpfe oder Anfille nach toxischen Ereignissen

(Siemes, 2009).

3.4.3. Atiologie von Epilepsie

Atiologisch lassen sich drei Hauptgruppen von Epilepsien unterscheiden:

e idiopathische Epilepsien, ohne fassbare zugrundeliegende Erkrankung des Gehirns
(Schmidt, 2002), mit einer nachgewiesenen oder wahrscheinlichen genetischen
Komponente (Siemes, 2009)

o symptomatische Epilepsien, die auf einer nachweisbaren Schadigung des Gehirns
beruhen (Siemes, 2009; Schmidt, 2002)

e wahrscheinlich symptomatische Epilepsien, mit unbekannter Atiologie aber vermuteter

Hirnschadigung als Ursache (Siemes, 2009)

3.4.4. Pravalenz von Epilepsie

Bei rund 5 % der Personen unter 20 Jahren tritt zumindest ein epileptischer Anfall im Laufe
ihres Lebens auf. Eine Epilepsie entwickelt etwa 1 % der Personen dieser Altersgruppe

(Siemes, 2009).

3.5. Entwicklungsverzogerung und Entwicklungsstéorungen

3.5.1. Definition von Entwicklungsverzogerung und Entwicklungsstérungen

Unter einer Entwicklungsverzogerung versteht man eine verlangsamte Entwicklung, von
der entweder nur einzelne oder mehrere Funktionsbereiche des Kindes betroffen sein
konnen. Eine Entwicklungsverzégerung wird von einer Entwicklungsstérung durch die
Annahme abgegrenzt, dass die Verzogerung durch frith eingesetzte und gezielte
Therapiemafdinahmen vermindert und somit wieder ein normaler Entwicklungsstand
erreicht werden kann (Von Loh, 2003). Entwicklungsstérungen hingegen sind durch die
Unmaoglichkeit einer Aufholung des Riickstandes im jeweiligen Bereich gekennzeichnet

(Straf3burg, Dacheneder, & Kref3, 2008).

Es wird somit von den Autorinnen dieser Arbeit eine Entwicklungsverzogerung als Vorstufe
angesehen, welche sich zu einer Entwicklungsstérung ausbilden kann, wenn sie nicht

entsprechend therapiert wird.
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In der zurzeit aktuellen internationalen Klassifikation der Krankheiten (ICD-10) wird

Entwicklungsstérung folgendermafien definiert:

In den meisten Fdllen sind die Sprache, visuell-rdumliche Fertigkeiten und die
Bewegungskoordination betroffen. Charakteristischerweise gehen die
Beeintrdichtigungen mit dem Alterwerden der Kinder zuriick, wenngleich geringere
Defizite oft auch im Erwachsenenleben noch zuriickbleiben. Gewdéhnlich hat die
Verzégerung oder Einschrinkung vom frithestméglichen Erkennungszeitpunkt an
vorgelegen, und es gab zuvor keine Periode einer normalen Entwicklung (Dilling,

Mombour, & Schmidt, 2008, S. 285).

3.5.2. Klassifikation und Diagnosekriterien von Entwicklungsstérungen

Generell konnen Entwicklungsstérungen in umschriebene Entwicklungsstérungen und
tiefgreifende Entwicklungsstorungen eingeteilt werden (Warnke, Jans, & Walitza, 2011). Auf

letztere wurde bereits im Punkt 3.2. eingegangen.

In dem selbsterstellten Fragebogen dieser Arbeit wurde das Hauptaugenmerk auf die
Entwicklungsverzogerung gelegt. Aus diesem Grund werden im Folgenden nur die
umschriebenen Entwicklungsstorungen genauer beschrieben, da bei diesen

Entwicklungsverzégerungen vorangegangen sein konnen.
Umschriebene Entwicklungsstérungen werden im ICD-10 (Dilling et al., 2008) unterteilt in:
a) Umschriebene Entwicklungsstérungen des Sprechens und der Sprache (F80):

Nach von Suchodoletz (2010) bestehen bei Sprech- und Sprachentwicklungsstérungen
entweder Probleme mit dem Erlenen des Lautsystems, oder die Beeintrachtigungen liegen

im Erwerb von Grammatikregeln und einem unzureichenden Wortschatz.

Laut ICD-10 werden zu den umschriebenen Entwicklungsstérungen des Sprechens und der
Sprache Artikulationsstérungen (F80.0), Expressive Sprachstérungen (F80.1) und Rezeptive
Sprachstorungen (F80.2) gezahlt (Dilling et al, 2008), welche im Folgenden genauer

dargestellt werden.

Von einer Artikulationsstorung wird dann gesprochen, wenn das Kind generell eine
altersadaquate Sprachfiahigkeit besitzt, jedoch Probleme mit der richtigen Aussprache der
Worter und dem Erkennen bzw. dem Unterscheiden von Lauten bestehen (Von Suchodoletz,
2010). Artikulationsstorungen konnen sich in unterschiedlichen Formen zeigen wie
beispielsweise als Dyslalie - auch bekannt unter der Bezeichnung Stammeln - bei der
bestimmte Laute falsch ausgesprochen werden, oder als Dysgrammatismus, bei dem es zu

Schwierigkeiten eines richtigen Satzaufbaues kommt (Strafsburg et al., 2008).
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Bei einer expressiven Sprachstérung besitzt das Kind einerseits ein normal ausgepragtes
Sprachverstindnis, die Fahigkeit der expressiv gesprochenen Sprache liegt jedoch unter der

Norm.

Im Gegensatz dazu ist bei einer rezeptiven Sprachstérung neben einer Storung der

expressiven Sprache auch das Sprachverstdndnis vermindert (Dilling et al., 2008).

Ungefahr 1-5 % aller Kinder haben eine umschriebene Entwicklungsstérung des Sprechens
und der Sprache, wobei diese Zahl mit steigendem Alter abnimmt. So liegt die Haufigkeit bei
Kindern bis zum 17. Lebensjahr nur mehr bei geschatzten 0,5-0,8 %. Es konnte gezeigt
werden, dass die expressive Sprachstorung etwas haufiger auftritt als die rezeptive
Sprachstorung, wobei generell Buben ofter betroffen sind als Madchen (Warnke et al,

2011).
b) Umschriebene Entwicklungsstorungen der schulischen Fertigkeiten (F81):

Unter der Bezeichnung umschriebene Entwicklungsstérungen der schulischen Fertigkeiten
werden die Lese- und Rechtschreibstorung (F81.0), isolierte Rechtschreibstérung (F81.1),
Rechenstorung (F81.2), kombinierte Storungen schulischer Fertigkeiten (F81.3), sonstige
Entwicklungsstorungen schulischer Fertigkeiten (F81.8) und nicht ndher bezeichnete
Entwicklungsstorungen schulischer Fertigkeiten (F81.9) zusammengefasst (Dilling et al,

2008).

Insgesamt sind ungefdhr 4-7 % aller Kinder und Jugendliche von einer Lese- und
Rechtschreibstorung betroffen, Rechenstérungen treten in bis zu 6 % der Kinder und
Jugendlichen auf (Warnke et al.,, 2011). Rund drei Viertel bis vier Fiinftel aller betroffenen

Kinder sind Buben, welche diese Form der Entwicklungsstérung haben (Esser, 2009).
c) Umschriebene Entwicklungsstérungen der motorischen Funktionen (F82):

Definiert nach ICD-10 gehoéren zu den umschriebenen Entwicklungsstérungen der
motorischen Funktionen die Grobmotorik (F82.0), Fein- und Graphomotorik (F82.1),
Mundmotorik (F82.2) und nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstérungen der motorischen

Funktionen (F82.9).

Das wesentlichste Kennzeichen dieser umschriebenen Entwicklungsstérungen ist eine stark
beeintrachtigte Entwicklung der motorischen Funktionen, wobei besonders die motorische
Koordination gestort ist. Da sowohl Grob- als auch Feinmotorik beeintrachtigt sein konnen,
wirken betroffene Kinder meist tollpatschig und unbeholfen. Beispiele in denen diese
Unbeholfenheit deutlich wird, sind Schwierigkeiten beim Laufen, Treppensteigen, Spielen

mit dem Ball und Zeichnen (Dilling et al., 2008).
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Nach Warnke et al. (2011) kommt diese Art der umschriebenen Entwicklungsstérungen bei
ungefahr 3-6 % aller Kinder im Alter von fiinf bis elf Jahren vor, wobei auch hier wieder von
einer Besserung vom Kindesalter in das Jugendalter auszugehen ist, welche bis zu 50 %
betragen kann. Zwei Drittel aller Kinder und Jugendlichen mit umschriebenen

Entwicklungsstérungen der motorischen Funktionen sind Buben.
d) Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérungen (F83):

Obwohl es hier Riickstdnde der sprachlichen, schulischen und motorischen Fahigkeiten gibt,
sind diese nicht so stark ausgepragt, dass fiir jeden bzw. fiir einen einzelnen dieser Bereiche

eine Hauptdiagnose gestellt werden konnte (Dilling et al., 2008).

Um die Diagnose einer Entwicklungsstorung — auch bekannt unter der alteren Bezeichnung
Teilleistungsschwdche - stellen zu kénnen, ist es wesentlich, dass Beeintrachtigungen bei der
Alltagsbewaltigung und bei der Bewaltigung von altersentsprechenden Aufgaben vorliegen

(Schlack & Esser, 2009).

Von einer Entwicklungsstorung wird jedoch generell nur dann gesprochen, wenn die
Einschrankungen keine Folge von organischen oder neurologischen Krankheiten sind oder
auf eine allgemeine Minderung der Intelligenz, psychische Storungen, kulturelle
Unterschiede, mangelhafte Lernférderung oder Vernachlassigung im Rahmen der Erziehung

zuriickgefiihrt werden kdnnen (Warnke et al., 2011).

3.5.3. Atiologie von Entwicklungsstérungen

Nach von Lohe (2003) konnen in ungefahr 50 % der Fille keine eindeutigen Ursachen fiir
eine Entwicklungsstorung festgestellt werden. Ein Grund dafiir kénnte sein, dass es eine
betrachtliche Anzahl an ursadchlichen Moglichkeiten gibt. Sie konnen entweder angeboren,
genetisch vererbt oder eine Folgeerscheinung einer Erkrankung sein. Als haufig
vorkommende Ursachen werden Sauerstoffmangel, Stoffwechselstérungen, Entziindungen,

Stérungen des Abwehrsystems, Tumore und Vererbung von Krankheiten genannt.

3.5.4. Priavalenz von Entwicklungsstérungen

Aufgrund der Tatsache, dass in der Literatur der Begriff Entwicklungsstoérung
unterschiedliche Akzentuierungen hat, und die Frage welche Stdrungen alle zu einer
Entwicklungsstérung gezahlt werden, oft sehr variiert, sind genaue Angaben zur Haufigkeit
sehr schwierig. Von Suchodoletz (2010) geht dennoch davon aus, dass ungefahr 10-20 %

aller Kinder eine Entwicklungsstérung haben.
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3.6. Zerebralparese

Da die Spastik die lberwiegende Mehrheit der bei der Zerebralparese auftretenden
Lahmungsformen ausmacht (siehe Punkt 3.6.2.) und im Zuge der qualitativen Erhebung nur
diese Lahmungsart von den Eltern genannt wurde, ist ausschliefRlich diese in den
Fragebogen fiir die quantitative Befragung aufgenommen worden. Aus Griinden der
Vollstandigkeit soll an dieser Stelle jedoch das gesamte Stérungsbild der Zerebralparese

dargestellt werden.

3.6.1. Definition der Zerebralparese
Als aktuellste und bisher umfassendste Begriffsbestimmung fiihrt Déderlein (2007, S. 3)

jene von Bax, Goldstein, und Rosenbaum (2005) an:

Der Begriff Zerebralparese beschreibt eine Gruppe von Entwicklungsstérungen der
Haltung und Bewegung, die zur Aktivitditseinschrinkung fiihren. Ursdchlich liegt eine
nicht progrediente Stérung der fetalen oder friihkindlichen Hirnentwicklung vor. Die
motorischen Probleme werden hdufig durch weitere Stérungen von Sensorik,

Auffassung, Kommunikation, Perzeption, Verhalten oder von Epilepsie begleitet.

3.6.2. Klassifikation und Diagnosekriterien der Zerebralparese

Perlstein (1952) und Pharoah (1989) nennen folgende drei zweckméfiige Klassifikations-

moglichkeiten der Zerebralparese:

e ,nach der anatomischen Lokalisation des ZNS-Schadens (Grof3hirn, Pyramidenbahn,
Hirnstamm usw.),

e nach den klinischen Auspriagungsformen der Lahmung (Lahmungsqualitat: Spastik,
Dyskinesien, Ataxien usw.),

e nach der topografischen Verteilung der Lihmung (Diplegie, Hemiplegie, Tetraplegie
usw.)“ (zitiert nach Doderlein, 2007, S. 61).

Laut Doderlein (2007) wird auf internationaler Ebene beziiglich der Kklinischen
Auspragungsformen der Lahmung die Einteilung nach Hagberg (1993) verwendet, die die
spastische (hypoton/hyperton), die dystone, die ataktische/hypoton-ataktische und die
rigide Liahmungsform unterscheidet. Gemafd Blair und Alberman (2000, zitiert nach

Déderlein, 2007) sind 75-87 % der auftretenden Falle den spastischen Formen zuzuordnen.

Entsprechend der bereits erwahnten dritten Einteilungsvariante, der topografischen

Verteilung der Lihmung, sind folgende Arten anzufiihren:

e Hemiparese (einseitige Ldhmung, arm- bzw. beinbetont),
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o Diparese (beidseitige Ldhmung, Beine stdrker, Arme wenig betroffen),

e Tetraparese (Ldhmung der Arme und Beine sowie des Rumpfes und der Kopfkontrolle),
e Paraparese (Ldhmung nur der Beine, normale Armfunktion),

e beidseitige Hemiparese (beidseitige Ldhmung, Arme stdrker betroffen als Beine),

e Monoparese (Ldhmung nur einer Extremitdt, meist eines Beines),

e Triparese (Ldhmung einer Kérperhdlfte und des gegenseitigen Beines = Kombination

von Hemiparese und Paraparese) (Doderlein, 2007, S. 61 f).

Zusatzlich kann der Schweregrad der Zerebralparese anhand der Beurteilung der
Bewegungsfunktionen unter Verwendung des Gross Motor Function Classification Systems
(Rosenbaum et al., 2002, zitiert nach Fehlings, Hunt, & Rosenbaum, 2007), das eine
Beschreibung der kindlichen Funktionen im Alter von sechs bis 12 Jahren beinhaltet und

eine Einteilung in fiinf Level vorsieht, ermittelt werden.

Kriageloh-Mann (2001) fiihrt folgende neurologische Kriterien fiir die einzelnen

Lahmungsformen an:

e Die Spastik ist gekennzeichnet durch einen abnorm erhéhten Muskeltonus sowie
libermaflig gesteigerte Muskeleigenreflexe, positive Pyramidenzeichen und abweichende
Haltungs- und Bewegungsmuster wie z.B. eine Spitzfufdstellung.

e Eine Dystonie zeigt sich in einer abnormalen, anhaltenden Muskelkontraktion, die
ausfahrende Bewegungsablidufe und abnorme dystone Stellungen wie z.B. die Torsion
des Rumpfes zur Folge haben.

o Bei einer Ataxie kommt es zu einer Dysmetrie oder einem Intentionstremor im Bereich
der oberen Extremititen, wahrend im Bereich der unteren Extremititen und des

Rumpfes Gang- und Standataxie auftreten.

Wie bereits der Definition der Zerebralparese zu entnehmen ist, konnen zu den motorischen
Einschrankungen unterschiedliche zuséitzliche Storungsbilder auftreten. Neben
Kommunikations- und Perzeptionsstéorungen leiden 40 % der Betroffenen unter
Sehstérungen (Dodderlein, 2007). Horstorungen zeigen sich hingegen nur bei 5 %. Jedoch
treten bei zwei Drittel der an Zerebralparese erkrankten Kinder Sensibilitatsstorungen und
bei zwei Drittel aller Patienten (Kinder und Erwachsene) Intelligenzdefizite auf (Feldkamp
& Matthiass, 1988, zitiert nach Dodderlein, 2007). Dariiber hinaus zahlen
Verhaltensauffalligkeiten, Epilepsie, die vor allem bei der Hemi- und Tetraparese vorkommt,
und Gedeihstorungen sowie vegetative und hormonelle Stérungen zu den zusatzlich

auftretenden Storungsbildern.
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3.6.3. Atiologie der Zerebralparese

Gupta (2001) fiihrt an, dass die Entstehung einer Zerebralparese oft multifaktoriell bedingt
ist, wobei verschiedene Faktoren nacheinander oder gleichzeitig einwirken. Hierbei kdnnen
laut Doderlein (2007) pra-, peri- und postnatale Ursachen unterschieden werden. Studien
von Palmer (1995, zitiert nach Déderlein, 2007) und Hagberg (1996, zitiert nach Ddderlein,
2007) zeigen, dass in der Mehrheit der Fille pranatale genetische oder umweltbedingte

Einfliisse wirksam werden.

Zu den pranatalen Ursachen konnen laut Doderlein (2007, S. 26) u. a. folgende gezihlt
werden: ,angeborene Hirnfehlbildungen, Infektionen (bakteriell, viral), Gefafdverschliisse
(Plazenta), Kerniktus, Alkohol, Nikotin.“ Unter perinatale Bedingungsfaktoren subsumiert
der Autor ,Durchblutungsstéorungen (Nabelschnurumschlingung), Gefafirupturen,
mechanische Hirnschadigungen (S.26). Als postnatale Ursachen fiihrt er folgende an:
,Blutungen (intrazerebral, intrakraniell), Infektionen (Enzephalitis, Meningitis), Traumata
(Battered Child, Fast-Ertrinken = Near Drowning), Durchblutungsstérungen (Embolien),
zerebrale Blutungen, endokrine Stérungen (Hypothyreose), Tumoren, metabolisch toxische

Schadigungen, Kombinationen“ (Déderlein, 2007, S.26).

3.6.4. Pravalenz der Zerebralparese

In westlichen Liandern betragt die Auftrittswahrscheinlichkeit der Zerebralparese ca. 2 %o,
wobei sich diese als relativ stabil erweist (Bottos, Granato, Allibrio, Gioachin, & Puato, 1999;

Hagberg, 1993; Herder, 1998, zitiert nach Bode, 2001).

3.7. Zusammenfassung

In diesem Kapitel wurden unterschiedliche Behinderungsarten und Komorbidititen naher
beschrieben. Dabei wurde zunachst jeweils eine begriffliche Klarung vorgenommen und
anschliefdend auf die Klassifikation und die entsprechenden Diagnosekriterien eingegangen.
Aufzerdem erfolgte eine Darstellung der Atiologie und Privalenz zu den einzelnen Arten von
Behinderungen und Komorbidititen. Um ein moglichst aktuelles Bild zu geben, wurden

beim Autismus Neuerungen, die fiir den ICD-11 und den DSM-V geplant sind, ndher erortert.

Zusatzlich wurde auf die mit einer intellektuellen und/oder mehrfachen Behinderung in
Zusammenhang stehenden Lernschwierigkeiten eingegangen und Ursachen sowie

Auswirkungen dieser auf das schulische Lernen aufgezeigt.
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4. Rechtliche Rahmenbedingungen

Dieses Kapitel wurde von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

Im Folgenden soll ein Uberblick iiber relevante rechtliche Rahmenbedingungen und daraus
resultierende Unterstiitzungsleistungen fiir Familien mit Kindern und Jugendlichen mit IB

und/oder Mehrfachbehinderung in Niederosterreich gegeben werden.

Zu Beginn erfolgt eine Einfilhrung in allgemeine gesetzliche Bestimmungen zum Thema
Behinderung (UN Konvention tber die Rechte von Menschen mit Behinderungen,
Behindertengleichstellungsrecht). Im Anschluss wird auf spezifische gesetzliche

Regelungen, die fiir die Themen der gewahlten Arbeit von Bedeutung sind, eingegangen.

Abschlief;end soll ein Vergleich zwischen den Regelungen der Bundesldnder

Niederosterreich und Vorarlberg gezogen werden.

4.1. UN-Charta fiir Menschen mit Behinderungen

»,Die UN-Konvention ist ein internationaler Vertrag, in dem sich die Unterzeichnerstaaten
verpflichten, die Menschenrechte von Menschen mit Behinderungen zu férdern, zu schiitzen
und zu gewahrleisten. Osterreich ist diesem Ubereinkommen beigetreten und hat es 2008

ratifiziert“ (Unabhangiger Monitoringausschuss, 2012)

Laut Ganner (2012) ist das Ziel der Konvention , die vollstindige ,Inklusion“ von Menschen
mit Behinderungen in die Gesellschaft” (S. 19). Er fiihrt weiter aus, dass mit der Konvention
keine neuen Grundrechte fiir Menschen mit Behinderung geschaffen worden sind, sondern
vor allem bestehende Rechte prazisiert werden sollen. Betroffen sei davon vor allem das

Recht auf Gleichheit und als Folge davon das Diskriminierungsverbot.
Die Grundsdtze dieser Vereinbarung sind:

a) die Achtung der dem Menschen innewohnenden Wiirde, seiner individuellen
Autonomie, einschliefSlich der Freiheit, eigene Entscheidungen zu treffen, sowie seiner
Unabhdngigkeit;

b) die Nichtdiskriminierung;

c) die volle und wirksame Teilhabe an der Gesellschaft und Einbeziehung in die
Gesellschaft;

d) die Achtung vor der Unterschiedlichkeit von Menschen mit Behinderungen und die
Akzeptanz dieser Menschen als Teil der menschlichen Vielfalt und der Menschheit;

e) die Chancengleichheit;

f) die Zugdnglichkeit;
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g) die Gleichberechtigung von Mann und Frau;

h) die Achtung vor den sich entwickelnden Fdhigkeiten von Kindern mit Behinderungen
und die Achtung ihres Rechts auf Wahrung ihrer Identitit.

(United Nations, 2008, S. 7)

Bei der Konvention handelt es sich um einen Staatsvertrag, der unter ,Erfiillungsvorbehalt”
steht. Das bedeutet, dass die in der Konvention angefithrten Bestimmungen nicht
automatisch subjektiv durchsetzbare Rechte fiir Menschen mit Behinderung sind, sondern
einfachgesetzliche Bestimmungen in Osterreich an die Konvention angepasst werden
miissen (Ganner, 2012). Um diesen Anpassungsvorgang zu iiberpriifen, haben sich alle
Vertragsstaaten verpflichtet, spatestens im Abstand von vier Jahre einen umfassenden
Bericht liber die Umsetzung der Mafinahmen und Verpflichtungen abzulegen (United

Nations, 2008).

Zustindig fiir die Uberwachung der Einhaltung der UN-Konvention in Osterreich ist der
unabhédngige Monitoringausschuss. Dieser besteht aus Vertretern von
Nichtregierungsorganisationen aus den ,Bereichen Menschen mit Behinderung,
Menschenrechte und Entwicklungszusammenarbeit, sowie der wissenschaftlichen Lehre
(Unabhéangiger Monitoringausschuss, 2010; Unabhéngiger Monitoringausschuss 2011). Laut
eigenen Angaben darf der Monitoringausschuss Stellungnahmen von Organen der
Verwaltung einholen und Empfehlungen abgeben, wenn diese im Zusammenhang mit den
Rechten von Menschen mit Behinderung und der UN Konvention stehen (Unabhdngiger

Monitoringausschuss, 2012).

4.1.1. Bedeutung der UN-Konvention fiir die vier Themenbereiche

Die einzelnen Artikel der UN-Konvention (United Nations, 2008) wurden in Osterreich in
unterschiedlichem Ausmaf} realisiert. Beispielhaft sei der Artikel fiinf genannt, welcher
sich auf die Gleichberechtigung und Nichtdiskriminierung von Menschen mit
Behinderungen bezieht. Vergleicht man dessen Bestimmungen mit dem unter Punkt 4.2.
beschriebenem Bundes-Behindertengleichstellungsrecht, scheint das o6sterreichische
Gesetz sogar einen besseren Diskriminierungsschutz zu bieten als von der UN gefordert.
Anders verhalt es sich mit dem Artikel zehn, welcher Menschen mit Behinderung das
gleichberechtigte Recht auf Leben zuspricht. Diese Forderung steht in Widerspruch zu
Paragraf 97 des Osterreichischen Strafgesetzbuches, der einen Schwangerschaftsabbruch
tiber die Fristenregelung von drei Monaten hinaus erlaubt, wenn die Gefahr besteht, dass
das Kind korperlich oder geistig schwer geschadigt ist (Bundeskanzleramt, 2012). Eine

detaillierte Auflistung, welche Artikel der Konvention umgesetzt wurden, findet sich im
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ersten Osterreichischen Staatenbericht an die UN. Dieser kann auf der Internetseite des
Bundesministeriums fiir Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz! abgefragt werden.
Stellungnahmen zum gleichen Thema des Monitoringausschusses, die sich mit dem
Staatenbericht nicht zwangsldufig decken, finden sich in chronologischer Reihenfolge auf

der Internetseite des Ausschussesz2.

Im Folgenden sollen Regelungen der UN-Konvention, welche in direktem oder indirektem
Bezug zu den Themenbereichen dieser Arbeit stehen, kurz beleuchtet werden. Eine
Darstellung der realen rechtlichen Situation in Osterreich findet sich in den nachfolgenden

Punkten 4.2., 4.3. und 4.4..

Die UN-Konvention gibt in ihrer Prdambel eine sehr deutliche Stellungnahme zur Situation
von Familien mit Kindern mit Behinderungen ab. Demnach sind Familien als Keimzelle der
Gesellschaft zu betrachten und Menschen mit Behinderungen wund deren
Familienangehorige sollen unbedingt den fiir sie notwendigen Schutz und die fiir sie

notwendige Unterstiitzung erhalten (United Nations, 2008).

Auch bezieht sich die Konvention auf die Bedeutung von Beratung fiir Menschen mit
Behinderungen und deren Familien. Die Vertragsstaaten verpflichten sich demnach dazu
Kindern mit Behinderungen die gleichen Rechte zu geben wie Kindern ohne Behinderung,
was unter anderem durch friithzeitige Information und Unterstiitzung gesichert werden
soll. Betont wird unter Artikel neun auch die generelle Zuganglichkeit von Informationen
fiir Menschen mit Behinderung. Artikel 12 nimmt konkreten Bezug auf finanzielle und
rechtliche Informationsweitergabe und Beratung, wonach Menschen mit Behinderungen
einerseits das Recht auf Unterstiitzung bei der Auslibung ihrer Rechts- und
Handlungsfahigkeit haben und andererseits die gleichen Rechte, ihre finanziellen
Angelegenheiten betreffend, wie Menschen ohne Behinderung. In Bezug auf Beratung nach
Beendigung der Schulpflicht verpflichten sich die Vertragsstaaten allgemeine fachliche und

berufliche Beratungsprogramme anzubieten (United Nations, 2008).

Ein eigener Artikel (25) der UN-Konvention befasst sich mit der gesundheitlichen Situation
von Menschen mit Behinderungen. Danach erkennen alle Vertragsstaaten an, dass
Menschen mit Behinderungen das Recht auf das erreichbare Hochstmafd an Gesundheit
haben und alle geeigneten Maf3nahmen dafiir ergriffen werden sollen. Dies impliziert ein
Recht auf paramedizinische Unterstiitzung - wenn diese der Gesundheit forderlich sind

(United Nations, 2008).

I www.bmask.gv.at
2 www.monitoringausschuss.at
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Auf den Bereich der Friithforderung geht die Konvention im Speziellen ein, indem diese als
notwendige Leistung erachtet wird, die von Menschen mit Behinderungen benétigt wird.
In diesem Zusammenhang relevant fiir die Situation in NO ist, dass gesundheitliche
Leistungen auch in ldndlichen Gebieten gemeindenah angeboten werden sollen (United

Nations, 2008).

Ein zentraler und allgemeiner Grundsatz der Konvention bezieht sich auf die volle und
wirksame Teilhabe von Menschen mit Behinderungen an der Gesellschaft. In Artikel 30
wird diese Teilhabe im Speziellen auf die Bereiche kulturelles Leben sowie Erholung,
Freizeit und Sport bezogen. Die Vertragsstaaten verpflichten sich dazu, geeignete
Mafdnahmen zu schaffen, wodurch Menschen diese Teilhabe ermdéglicht werden soll. Dies
verweist indirekt auf die Schaffung von Dienstleistungsangeboten im Sinne einer

Freizeitassistenz (United Nations, 2008).

Ein weiterer allgemeiner Hinweis auf unterstiitzende Dienste wird im Artikel 19 gegeben,
welcher im Detail besagt, dass Menschen mit Behinderung Zugang zu einer Reihe von
gemeindenahen Unterstiitzungsdiensten haben sollen (United Nations, 2008). Welche

Leistungen das konkret sind, wird allerdings nicht beschrieben.

4.2. Bundes-Behindertengleichstellungsrecht (BGStG)

,Die Ziele des Bundes-Behindertengleichstellungsgesetz (BGStG) sind die Beseitigung und
Verhinderung von Diskriminierung von Menschen mit Behinderung“ (Knyrim & Valencak,
2009, S. 2). Hofer, Iser, Miller-Fahringer, und Rubisch (2006) beschreiben Diskriminierung
allgemein als ,das Herabsetzen, Herabwiirdigen oder Benachteiligen und damit die
Aussonderung eines Angehorigen einer Gruppe, so dass dieser keine oder nur wenige der

Chancen hat, die den iibrigen Gruppenmitgliedern zustehen* (S. 42).

Dieses Diskriminierungsverbot bezieht sich nicht nur auf Menschen mit Behinderung,
sondern auch auf deren Eltern und Angehorige. Das bedeutet, dass auch Eltern und andere
Verwandte (Geschwister, Ehe- und Lebenspartner) aufgrund der Behinderung ihres
Familienmitgliedes nicht diskriminiert werden diirfen (Knyrim & Valencak, 2009; Hofer et
al,, 2006). Kommt es trotzdem zu einer Diskriminierung, entstehen sowohl fiir materielle als

auch immaterielle Schaden Ersatzanspriiche (Ganner, 2012).

Als Folge des Inkrafttretens des BGStG kam es zur Bestellung eines Behindertenanwaltes.
Dieser berdt und unterstiitzt Personen, die sich nach dem BGStG, oder auch nach dem

Behinderteneinstellungsgesetz, diskriminiert fithlen (Knyrim & Valencak, 2009).
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4.3. Spezielle gesetzliche Regelungen fiir Kinder und Jugendliche mit IB

Im Folgenden soll nun ein Uberblick iiber finanzielle Unterstiitzungsleistungen bzw.
Beglinstigungen fiir Familien mit Kindern mit IB gegeben werden. Des Weiteren wird auf
Regelungen, welche medizinische, paramedizinische, psychologische und

familienentlastende Dienste betreffen, eingegangen.

4.3.1. Erhohte Familienbeihilfe

Fiir Kinder deren Grad der Behinderung mindestens 50 % betragt, erhoht sich die
Familienbeihilfe um derzeit EUR 138,30 pro Monat (Bundeskanzleramt, 2012; Knyrim &
Valencak, 2009). Der Anspruch besteht fiir die Zeit der Gewadhrung der allgemeinen
Familienbeihilfe (Bundeskanzleramt, 2012).

Im Rahmen der quantitativen Erhebung sollte mit Hilfe eines Fragebogens ermittelt werden,
ob die Eltern erhohte Familienbeihilfe fiir ihr Kind beziehen. In der vorliegenden Studie
wurde von den Autorinnen der Begriff ,,erhohtes Kindergeld” verwendet, da dieser von den

Eltern im Laufe der Interviews und Fokusgruppen vermehrt zum Ausdruck gebracht wurde.

4.3.2. Pflegegeld

»Das Pflegegeld ist eine zweckgebundene Leistung und soll als Beitrag pflegebedingte
Mehraufwendungen in Form einer Pauschale abgelten, um pflegebediirftigen Personen so
weit wie moglich die notwendige Betreuung und Hilfe zu sichern, sowie die Moglichkeit
verbessern, ein selbstbestimmtes, bediirfnisorientiertes Leben zu fithren“ (Verlautbarung in
BGBl. 1993/866, zitiert nach Hofle, Leitner, & Starker, 2006, S. 159). Alle
Anspruchsvoraussetzungen werden im Bundespflegegeldgesetz (BPGG) geregelt, das am
01.01.2012 in Kraft getreten ist (Ganner, 2012). Das BPGG hatte zur Folge, dass die
Gesetzgebungs- und Vollziehungskompetenz zum Thema Pflegegeld von den Lindern auf

den Bund iibergegangen sind (Land Niederdsterreich, 2010).

In Osterreich besteht Anspruch auf Pflegegeld, ,wenn aufgrund einer kérperlichen, geistigen
oder psychischen Behinderung oder einer Sinnesbehinderung ein stindiger Betreuungs-
und Hilfsbedarf im Ausmafd von mehr als 50 Stunden pro Monat besteht* (Knyrim &
Valencak, 2009, S. 100). Dieser Pflegebedarf soll voraussichtlich mindestens sechs Monate
bestehen (Knyrim & Valencak, 2009; Hofle et al.,, 2006).

Um Anspruch auf Pflegegeld zu haben, muss sowohl ein Betreuungs- als auch ein Hilfebedarf
vorliegen (Hofle et al., 2006). ,Unter Betreuung sind (gem. § 1 EinstV) alle in relativ kurzer
Folge notwendigen Verrichtungen anderer Personen zu verstehen, die vornehmlich den

personlichen Lebensbereich betreffen und ohne die die pflegebediirftige Person der
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Verwahrlosung ausgesetzt ware“ (Ganner, 2012, S. 39). Dazu zidhlen beispielsweise das An-
und Auskleiden und die Einnahme von Medikamenten (Ganner, 2012; Hofle et al. 2006). Fiir
Kinder bis zum vollendeten 15. Lebensjahr ist bei diesen Téatigkeiten immer ein Vergleich
mit dem Betreuungsaufwand von gleichaltrigen Kindern und Jugendlichen anzustellen. Vom

Pflegegeld wird nur der dariiber hinausgehende Mehraufwand abgedeckt (Ganner, 2012).

,Unter Hilfe werden aufschiebbare Verrichtungen verstanden, die den sachlichen
Lebensbereich betreffen und zur Sicherung der Existenz erforderlich sind“ (Hofle et al,
2006, S. 161). Beispielsweise genannt seien hier, das Heranschaffen von Nahrungsmitteln

und die Beheizung des Wohnraums (Ganner, 2012; Héfle et al., 2006).

In Osterreich existieren sieben Pflegestufen. Die Hohe der Pflegestufe und damit des
Pflegegeldes, richtet sich nach dem monatlichen Betreuungs- und Hilfsbedarf einer Person

(Ganner, 2012; Knyrim & Valencak, 2009; Hofle et al.,, 2006).

4.3.3. Gesetzliche Regelungen zu medizinischen, paramedizinischen und

psychologischen Leistungen in NO

In der vorliegenden Arbeit wird eine grofde Zahl an gesundheitsfordernden Verfahren
thematisiert, die zur intellektuellen und korperlichen Entwicklung von Kindern mit IB
beitragen sollen oder der psychischen Gesundheit der Eltern dienen: Friihférderung,
Ergotherapie, Heilpddagogisches Voltigieren, Hippotherapie, Logopddie, mobile
Kinderkrankenschwestern, Physiotherapie, psychologische Behandlung und

Psychotherapie.

Wird eine Therapie fiir ein Kind (oder auch fiir einen Elternteil) verordnet, besteht unter
Umstanden die Moglichkeit einer teilweisen oder kompletten Kosteniibernahme durch eine
Krankenversicherung. Es hiangt von den Regelungen der jeweiligen Krankenkasse ab, ob
eine Therapiemethode iiberhaupt unterstiitzt wird, und wenn ja, zu welchen Konditionen.
Eine detaillierte Auflistung, welche Krankenkasse welche Kosten ersetzt, ist in dieser Arbeit
nicht vorgesehen3. Besteht kein Leistungsanspruch tber eine Krankenversicherung,
existiert fiir Menschen mit besonderen Bediirfnissen die Mdglichkeit einer Bezuschussung
durch das Land Niederdsterreich (basierend auf dem NO Sozialhilfegesetz). Antrige sind bei
der jeweiligen Bezirksverwaltung zu stellen. Unterstiitzt werden beispielsweise die

Friihférderung und Ergotherapie (Land Niederdsterreich, 2010).

3 Weitere Informationen sind unter www.sozialversicherung.at verfiigbar.
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4.3.4. Gesetzliche Regelungen zu familienentlastenden Diensten in NO

Die Arbeit beinhaltet auch Unterstiitzungsleistungen, die zum einen der Entlastung der
Eltern dienen, zum anderen die Selbststindigkeit von Kinder und Jugendlichen mit IB
fordern sollen, dazu zdhlen: Freizeitassistenz, Kinderbetreuung zu Hause, Kinderbetreuung

durch Tagesmiitter und Wochenendbetreuung in einem Heim.

Diese Leistungen werden teilweise vom Land NO unterstiitzt. Fiir Kinder, die von einer
Tagesmutter betreut werden, besteht in Abhingigkeit vom Familieneinkommen, die
Moglichkeit eines Zuschusses (Amt der NO Landesregierung, 2012). Fiir Kinder, die
aufgrund ihrer Behinderung einen zusitzlichen Betreuungs- oder Unterstiitzungsbedarf
haben, kann beim Land um einen Kostenersatz angesucht werden. Auch stellt das Land NO
unter bestimmten Umstianden (Beispielsweise die Krankheit der Mutter) Familienhelfer zur
Verfiigung, die die Betreuung von Kindern in ihrem Zuhause iibernehmen (Amt der NO
Landesregierung, 2012). Laut Sozialbericht 2010 (Land Niederdsterreich, 2010) existieren

auch Zuschiisse fiir eine familienentlastende Kurzzeitbetreuung in einer Einrichtung.

4.4. Vergleich der Leistungen zwischen Niederdsterreich und Vorarlberg

Beziiglich der Unterstiitzung von Menschen mit Behinderung auf Landesebene, fallen im
Vergleich von Niederosterreich und Vorarlberg einige Vorteile im westlicheren Bundesland
auf. Im Folgenden sollen drei Angebote miteinander verglichen werden, die in

Niederosterreich gar nicht, oder in veranderter Form existieren:

o Gutschein fiir Familienentlastung

Die Familienentlastungsgutscheine wurden speziell fiir Familien, die Kinder mit
Behinderung betreuen und pflegen, konzipiert. Diese Gutscheine koénnen bei
unterschiedlichsten Institutionen, die unterstiitzende Dienste anbieten, eingelost
werden: Caritas Vorarlberg, Familienhilfe Bregenzerwald, Familienhilfe Lustenau,
Familienservice der Lebenshilfe Vorarlberg, Heimhilfe der aqua miihle, Mobile
Hilfsdienste (MOHI), Verein Fiiranand, Vorarlberger Assistenz Gemeinschaft (VAG) und
Vorarlberger Familienverband.

Der zugrundeliegende Gedanke kann folgendermafien zusammengefasst werden: Durch
die Gutscheine konnen sich Eltern bzw. erziehungsberechtigte Personen eher
unterstitzende Dienste leisten. Sie sollen die Betreuung ihres Kindes mit Behinderung
(von 0 bis 18 Jahren) kurzzeitig abgeben koénnen, um fiir sich selbst bzw. fiir
Geschwisterkinder mehr Zeit zu haben.

Das Ausmafd an Gutscheinen, das die betroffenen Familien erhalten, wird an der

familiaren Belastung, der Pflegestufe und dem Umfang der institutionellen Betreuung
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des Kindes ermessen. Ein Gutschein deckt 90 % der Gesamtkosten fiir eine
Betreuungsstunde ab. Die Gutscheine werden zusatzlich zum Pflegegeld ausgehandigt
(Amt der Vorarlberger Landesregierung, 2012).
Eine vergleichbare Serviceleistung konnte in Niederdsterreich nicht gefunden werden.

e Zuschuss zum Pflegegeld bei ambulanter Pflege
Pflegegeldempfanger, die hauptsachlich zu Hause gepflegt werden, erhalten ab der
Pflegestufe flinf, zusatzlich 100 Euro von der Vorarlberger Landesregierung (Amt der
Vorarlberger Landesregierung, 2012).
Ein dhnliches Unterstiitzungsangebot wurde in Niederdsterreich nicht gefunden.

o Therapiekostenersatz
In Vorarlberg werden nicht nur von den Krankenkassen, sondern auch von der
Landesregierung Therapiekosten ersetzt. Je nach Institution (wie z.B. mit dem AKS) hat
das Land unterschiedliche Abkommen. Der Therapiekostenersatz wird durch den Reha-
Schein mit der Vorarlberger Landesregierung abgerechnet und iiber den Sozialfond
finanziert. Zumeist wird ein Selbstbehalt von EUR 5,50 pro Behandlung - hochstens
jedoch EUR 55 im Monat - eingefordert. In gewissen Fallen ist es auch mdglich ganzlich
vom Selbstbehalt befreit zu werden (Amt der Vorarlberger Landesregierung, 2012).
In Niederdsterreich kénnen ebenfalls Zuschiisse zu personlichen Hilfsleistungen
gewahrt werden, die im Einzelnen beantragt werden miissen. Dazu zdhlen
insbesondere:  Zuschiisse zu speziellen therapeutischen Angeboten, zu
sozialpddagogischen Diensten, psychosozialen Diensten und zu Mafdnahmen der
Heilbehandlung, fiir die kein anderer Leistungsanaspruch besteht (Land

Niederosterreich, 2010).

4.5 Zusammenfassung

Das Leben von Menschen mit IB wird von zahlreichen gesetzlichen Regelungen gepragt. Als
wichtigster gesetzlicher Rahmen dient die UN-Charta fiir die Rechte von Menschen mit
Behinderung, die von Osterreich 2008 ratifiziert wurde. Ziel der Charta ist die vollstindige
Inklusion von Menschen mit Behinderungen in die Gesellschaft. Die Charta beinhaltet zwar
kein direkt durchsetzbares Recht, durch die Ratifizierung soll aber sichergestellt werden,
dass einfachgesetzliche Bestimmungen in Osterreich an diese Vorgaben angepasst werden
miissen. Die einzelnen gesetzlichen Regelungen in Osterreich beinhalten zum einen
immaterielle Rechte, wie etwa den Schutz vor Diskriminierung durch das
Bundesbehindertengleichstellungsrecht, als auch finanzielle Unterstiitzungsleistungen zum
Ausgleich der durch die Behinderung erschwerten Lebenssituation. Zu letztgenannten

zahlen im Allgemeinen die erhohte Familienbeihilfe, das Pflegegeld und steuerliche
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Beglinstigungen. Des Weiteren wird eine Vielzahl der in der Arbeit thematisierten
Unterstiitzungsleistungen vom Land NO oder den jeweiligen Sozialversicherungstriger

gefordert.

Ein Vergleich zwischen den gesetzlichen Regelungen in NO und Vorarlberg hat gezeigt, dass
es im  westlicheren Bundesland einige spezielle Regelungen gibt (z.B.
Familienentlastungsgutscheine), die den Zugang zu Unterstiitzungsleistungen wesentlich

erleichtern und auch fiir NO wiinschenswert wiren.

5. Friihforderung

Dieses Kapitel wurde von Evamaria Heim verfasst.

5.1. Grundlagen
Die Frihférderung baut laut Kifdgen (2007) auf vier Grundprinzipien auf, die
wechselwirkend miteinander zusammenhangen (siehe Abbildung 5.1).

Abbildung 5.1:
Vier Grundprinzipien der Friihférderung

Ganzheitlichkeit

Familien-

Interdisziplinaritat Frihférderung ami
orientierung

Soziale
Integration

Die Ganzheitlichkeit der Frithféorderung dient dazu, den Kindern mit Behinderung oder
Entwicklungsgefahrdungen die bestmogliche Hilfe bei der Forderung ihrer Kompetenzen

anzubieten (Thurmair & Naggl, 2010). Frihférderer wenden zwar unterschiedliche
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Methoden wie die unterstiitzte Kommunikation, basale Stimulation, Lernen durch Spielen
usw. an, tun dies jedoch innerhalb eines Programmes, das dazu dient, das Kind bestmoglich
zu fordern. Die Ziele der Frithférderung setzen bei den Kompetenzen, dem Selbsterleben
und Selbstwertgefiihl sowie der Integration des Kindes in sein Umfeld an.
Beeintrachtigungen im funktionellen Erleben und Handeln kénnen z.B. durch das Erlernen
anderer Fahigkeiten kompensiert werden. Im Sinne des Selbsterlebens und
Selbstwertgefiihls soll das Kind erlernen, seine Starken und Schwachen zu erkennen und
darauf folgend die Selbstgestaltung seines Lebens in die Hand zu nehmen.
Dementsprechend ist es laut Klein (2012) auch Aufgabe der férdernden Person sowohl im
Laufe der Diagnostik, als auch bei der Erstellung des Forderplanes die Defizite und

Ressourcen des Kindes mit einzubeziehen.

Durch die familienorientierte Frithforderung sollen die internen Ressourcen der jeweiligen
Familien gestarkt werden, um diesen die Bewaltigung unterschiedlichster
Herausforderungen, die durch das Leben mit einem Kind mit Behinderung entstehen
konnen, zu erleichtern (Sarimski, Hintermair, & Lang, 2012). In einer Langzeitstudie
(Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss, & Upshur, 1992; Hauser-Cram, Warfield, Shonkoff, &
Krauss, 2001, zitiert nach Sarimski et al., 2012) konnte gezeigt werden, dass nicht nur die
biologischen Einfliisse auf den Entwicklungsverlauf eines Kindes mit Behinderung
einwirken, sondern dass auch die Eltern-Kind-Interaktion und das allgemeine Familienleben

eine starke Wirkung haben.

Die soziale Integration ist ein wichtiger Bestandteil der Frithférderung, da das Erlernen
unterschiedlicher Moglichkeiten mit anderen Menschen bzw. seinem Umfeld in Kontakt zu
treten ebenfalls notwendig ist, um ein selbststindiges Leben zu gewahrleisten (Kif3gen,
2007). Damit zusammenhangend sollen laut Thimm (1990, zitiert nach Kif3gen, 2007) das
Umfeld und der Tagesablauf eines Kindes so normal wie moglich gestaltet und das

Zusammensein mit anderen Kindern ermdéglicht werden.

Innerhalb der Friihférderung ist laut Neuhduser (1982) die Interdisziplinaritdt, also eine
enge Zusammenarbeit zwischen dem Fachpersonal als auch mit den betreuenden Personen,
als Aduflerst wichtig anzusehen. Die Frithférderung umfasst die Diagnostik, die
therapeutischen Mittel und die Elternberatung, wodurch sowohl Arzte, Friihférderer,
Psychologen und Therapeuten als auch Eltern zur Kooperation angehalten sind. Die Eltern
spielen in diesem Prozess eine besonders wichtige Rolle, da sie die Experten ihrer Kinder

sind (Schramm, 2006).

Abgesehen von den vier Grundprinzipien ist auch die Regionalitidt der Frihférderstellen

nicht irrelevant. Laut Thurmair und Naggl (2010) sind diese regional organisiert um den
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Eltern und betreuenden Personen einen moglichst einfachen Zugang zu gewahrleisten. Sie
arbeiten mit dem Hintergrund, durch offene Anlaufstellen den Eltern, die sich um die
Entwicklung ihrer Kinder sorgen, moglichst schnell und direkt Hilfestellungen zu

ermoglichen. Deshalb bieten Friihforderstellen ihre Dienstleistungen oft auch mobil an.

Die Population, bei der ein Bedarf an Friihférderung unter Einbezug praventiver

Mafdnahmen besteht, kann folgendermaf3en beschrieben werden (Thurmair & Naggl, 2010):

e Sduglinge und Frithgeborene bei denen ein Entwicklungsrisiko besteht
e Kinder mit Mehrfachbehinderung

o Kinder, die Verhaltensauffilligkeiten zeigen

Kinder, die eine Lern- und/oder Leistungsstorung vorweisen

Kinder aus sozial weniger privilegierten Familien, die entwicklungsgefdahrdet sind

o Besorgte Eltern und betreuende Personen

Wie unter Punkt 4.4. erwdhnt, subventioniert das Land Niederosterreich Frithférderung. Um
einen Antrag erfolgreich stellen zu kénnen, wird sowohl ein Staatsbiirgerschaftsnachweis,
als auch ein Meldezettel sowie ein darztliches Gutachten benétigt (Amt der NO
Landesregierung, 2011). Anhand des Sozialberichtes des Landes Niederdsterreich (2010)
kann aufierdem eine Abschitzung der Nachfrage erfolgen. Im Jahr 2010 wurden die
Fordereinheiten von 448 Kindern in ganz Niederdsterreich von der Landesregierung
subventioniert. Die momentanen Kosten betragen laut Richtlinien 75,30 Euro pro Einheit,
von denen ein Selbstbehalt von 13,40 Euro den Eltern iiberlassen wird (Land

Niederosterreich, 2010).

Um die vier Grundprinzipien erfiillen zu konnen miissen Frithférderer unterschiedlichste
Dienstleistungen anbieten, die zum Zwecke der Ubersichtlichkeit in Eingangsphase,

Forderung/Behandlung und Elternberatung eingeteilt und folgend erortert werden:

5.1.1. Eingangsphase

In der Eingangsphase werden laut Thurmair und Naggl (2010) ein erster Kontakt geschaffen
und diagnostische Fragestellungen geklart, die in der medizinischen, psychologischen und
padagogischen Vorgeschichte des Kindes noch nicht bearbeitet wurden. Um Stirken und
Schwichen des Kindes so differenziert wie moglich feststellen zu konnen, ist ein

interdisziplindres Handeln von Seiten des Fachpersonals nétig (Sarimski, 2007).

Nach Thurmair und Naggl (2010) wird der erste Kontakt zumeist am Telefon gekniipft. Es
ist duferst wichtig, offen auf die Anliegen der Eltern einzugehen. Die meisten haben eine

gewisse Vorgeschichte, bestimmt von Sorgen und Angsten um ihr Kind, hinter sich. Im Laufe
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des Telefonats sollten sowohl ein Termin fiir das Erstgesprdch, wie auch dessen ortliche
Rahmenbedingungen festgelegt werden. Ein besserer Einblick in die Verhaltnisse der

Familie konnen bei einem Treffen in ihrem Heim erhalten werden.

Die Erstberatung sollte sehr offen und leicht zugdnglich gestaltet werden damit Eltern, die
sich um die Entwicklung ihres Kindes sorgen, schnell und aufwandslos ein erstes klarendes
Gesprach fiihren koénnen. Auch die jeweilige Belastung und die Anliegen der betreuenden
Personen sollte besprochen werden, um ein vollstindiges Bild der Situation zu erhalten
(Sarimski, 2009). Des Ofteren sind gar keine weiteren Schritte nétig, da das Kind keinerlei
Entwicklungsverzogerungen bzw. Behinderungen aufweist. Falls jedoch ein bestimmter
Unterstiitzungsbedarf sowohl des Kindes, als auch der Familie offengelegt wird, sollten eine
systematische Planung der bendtigten Hilfestellungen und bei Bedarf eine Weiterleitung an

die erforderlichen Institutionen vorgenommen werden (Thurmair & Naggl, 2010).

Das Erstgesprach dient auf der einen Seite der Klarung des familidren Umfelds und auf der
anderen der Anamnese des Kindes. Hierbei handelt es sich jedoch nicht um eine
vollstandige Diagnostik. Vielmehr sollen der Alltag der Familie, deren Umgang mit den
moglichen Schwierigkeiten und falls solche gegeben sind, deren Bewailtigungsstrategien
besprochen werden. Auch die Offenheit beziiglich Verdnderungen und die Mitgestaltung
dieser auf Seiten der Familie sollten erhoben werden (Ohlmeier, 1997; Thurmair & Naggl,

2010).

Grundsatzlich geht es um eine ungefihre Einschiatzung der familidren Situation. Wie wird
die eigene Situation abgeschitzt? Welche Verhaltensweisen zeigt das Kind und inwiefern
werden diese als problematisch angesehen? Wo sehen die Eltern den Ursprung gewisser
problematischer Situationen? Wie schatzen sie generell die Personlichkeit ihres Kindes ein?
Wurde schon nach Lésungen gesucht bzw. schon Therapien in Anspruch genommen? Wie
erleben die Eltern ihre eigene Situation und was genau erwarten sie sich von der

Frihforderstelle?

Die eigentliche Anamnese des Kindes kann als ein Teil der Diagnostik angesehen werden,
der jedoch ohne naturwissenschaftlichen Hintergrund erfolgt. Im Rahmen der
Friihféorderung hat die Anamnese laut Thurmair und Naggl (2010) mehr eine beratende
Funktion. Es gibt Kataloge flir anamnestische Gesprache in der Friihforderung (z.B. von der
Arbeitsstelle Friihféorderung Bayern), diese werden jedoch eher als Gesprachsrahmen und
weniger im Sinne einer Checkliste verwendet. Fehlende Informationen kénnen immer noch
im Laufe der Friihféorderung gesammelt bzw. durch bereits bestehende Befunde anderer
Fachpersonen (medizinische Berichte) eingeholt werden. Um einen optimal auf das Kind

und dessen Entwicklungsstand angepassten Forderplan erstellen zu konnen sind laut

58



Schmid-Krammer und Naggl (2006) in folgenden fiinf Entwicklungsdimensionen

diagnostische Aufklarung vonnéten:

o Allgemeine und kognitive Entwicklung

o Korperlich-neurologische Feststellungen

e Bereiche der Teilleistungen

e Sozio-emotionale Entwicklung und Verhalten

e Entwicklungsbedingungen

Die Diagnostik sollte im Allgemeinen als interdisziplindrer Prozess gehandhabt werden.
Unterschiedliche Professionen wie medizinisches Fachpersonal, Psychologen und
Padagogen haben das Wissen und die Mdglichkeit diagnostische Mittel einzusetzen. Die
Eltern und vor allem auch das Kind sind jedoch meist mit zu vielen Situationen konfrontiert,
in denen intensive Befragungen stattfinden. Deshalb werden die unterschiedlichen

Disziplinen zur Zusammenarbeit angehalten (Schmid-Krammer & Naggl, 2006).

Friihforderstellen konnen zur Fritherkennung von allgemeinen Entwicklungsstérungen laut
Sarimski (2009) folgende Verfahren verwenden: die Miinchener Funktionelle
Entwicklungsdiagnostik (MFED von Hellbriigge, 1994, 4. Auflage), die Griffiths
Entwicklungsskalen (GES von Brandt & Sticker, 2001, 2. Auflage), den Entwicklungstest 6-6
(ET6-6 von Petermann, Stein & Macha, 2008, 3. Auflage) und die Bayley
Entwicklungsskalen (BSID-II von Reuner, Rosenkranz, Pietz, & Horn, 2007, 2. Auflage).

Grimm und Aktas (2002) stellten in einer Untersuchung von 87 Friihforderstellen fest, dass
80 % der dort tatigen Psychologen den MFED und 17 % den GES als diagnostisches Mittel
einsetzen. Zu hinterfragen sei nach den beiden Autoren die Verwendbarkeit zweier

Verfahren, die dermaf3en veraltete Normen fiir den Vergleich aufweisen:

e Miinchener Funktionelle Entwicklungsdiagnostik (MFED): Normierung 1981-1982
Die MFED dient zur Einschiatzung des Entwicklungsalters eines ein bis drei-jahrigen
Kindes. Wahrend bei dem Fragebogen fiir einjahrige Kinder zur Altersplatzierung nur
jene bereichsspezifischen Leistungen (wie z.B. Motorik, Perzeption und Sprache)
erwartet werden, die 90 % der Vergleichspopulation positiv abschliefien konnten - hier
kann von Mindesterwartungen gesprochen werden - entspricht die Platzierung bei den
zwei bis drei-Jahrigen dem Monat, in dem 50 % der Population eine Aufgabe gemeistert
hat (Sarimski, 2009).

o Griffiths Entwicklungsskalen (GES): Normierung 1967-1974
Die GES haben einige Ahnlichkeiten mit dem MFED. Auch hier werden Kinder je nach

gelosten Aufgaben einem Entwicklungsmonat zugeordnet. Sie konnen bei ein bis zwei-
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jahrigen Kindern angewandt werden und als Kriterium zur Altersplatzierung dienen

Aufgaben, die 50 % der Vergleichsstichprobe ausfiihren konnten (Sarimski, 2009).

Der Friihférderung obliegt es, die bisherigen diagnostischen Ergebnisse zu sammeln und zu
strukturieren. Anhand der fiinf Dimensionen soll ein Gesamtbild des korperlichen und
geistigen Zustandes des Kindes gemacht werden, mittels dessen daraufhin Prognosen

gestellt und Ziele definiert werden. Dies bildet die Basis des Forderplanes.

Im nachsten Schritt werden den Eltern die Diagnose bzw. die Ergebnisse der
vorhergegangenen diagnostischen Verfahren vermittelt und Empfehlungen zur Férderung
abgegeben. Diese Situation kann sich durchaus schwierig gestalten. Tatsachen sollen jedoch
nicht beschonigt werden. Weder den beiden Elternteilen noch dem Kind ist damit geholfen
(Thurmair & Naggl, 2010). Im Anschluss wird den Eltern der Forderplan vorgestellt und mit
ihnen besprochen. Laut Klein (2012) kann erst durch ein gemeinsames Erarbeiten des
Forderplanes eine  Grundlage fiir ein  kooperatives  Arbeiten  zwischen

Erziehungsberechtigten und Frithférderer entstehen.

5.1.2. Forderung und Behandlung

Ausgangspunkt der eigentlichen Férderung und Behandlung ist nach Klein (2012) immer
die Diagnose des Kindes. Diese bildet den Grundstock des Forderplanes und definiert die
Zielstellungen. Laut Thurmair und Naggl (2010) kann es jedoch aufgrund bestimmter
familidrer bzw. kontextueller Schwierigkeiten zu einem Verschieben der erklarten Ziele
kommen. In erster Linie braucht das Kind ein ihm gerecht werdendes Umfeld. Wenn dies
den Eltern wegen finanzieller Schwierigkeiten nicht moglich ist, kann der Friihférderer als
Vermittler zwischen den Eltern und dem Sozialamt dienen. Sobald die allgemeine Situation
als geklart und fiir die Erziehung und Foérderung eines Kindes addquat bewertet werden

kann, ist es moglich die Behandlung zu beginnen.

Wie schon die Begriffe Forderung und Behandlung andeuten, enthilt die Frihférderung
sowohl padagogische als auch psychologische Inhalte. Die Gestaltung der Einheiten sollte
sehr individuell auf das Kind abgestimmt werden. Auch die Ziele und Erfolge, die das Kind
erreicht, sollten im Rahmen der Einschatzung des Kindes bewertet werden. Jede Leistung

bedeutet fiir unterschiedliche Kinder unterschiedliche Anstrengungen.

Laut Thurmair und Naggl (2010) entstammen die Methoden der Friihférderung entweder

aus einem behavioristischen oder einem hermeneutisch-verstehenden Paradigma.

Behaviorismus bedeutet, sich auf das Verhalten bzw. im gegebenen Fall dessen Verdnderung
zu konzentrieren. Verhalten wird laut Matzies (2004) als das Ergebnis eines Lernprozesses

angesehen. Das heifst es kann um-, neu- und verlernt werden. Angesetzt wird am
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Beobachtbaren. So werden zum Beispiel Alltagskompetenzen wie das Binden der Schuhe,
das Offnen von Flaschen und verbalen Aufforderungen nachzugehen bzw. selbst auch

Aussagen treffen zu kénnen eingeiibt.

Meistens werden die sehr genau definierten Zielsetzungen in kleine Schritte eingeteilt und
nach und nach gelernt. Einen besonders wichtigen Part nimmt hierbei die Motivation ein.
Das Programm setzt bei Fahigkeiten an, die das Kind schon besitzt bzw. fast vollstandig
erlernt hat. Somit kann es schnell Erfolge erleben und verstarkt werden (Thurmair & Naggl,
2010). Auf diese Vorgehensweise aufgebaut ist zum Beispiel die Applied Behavior Analysis
(ABA, 1981), deren Entwicklung auf die Theorien und Ergebnisse von Lovaas (1981, zitiert
nach Matzies, 2004) zuriickgefiihrt werden kénnen. Die ABA (1981) wird unter dem Punkt

5.2.6. tiefergehend erdrtert.

Wahrend Behaviorismus eher der Psychologie zuzuordnen ist, besitzt die Hermeneutik
padagogischen Charakter. Nach Thurmair und Naggl (2010) soll laut hermeneutischem
Ansatz ein generelles Verstiandnis fiir die Entwicklung und dementsprechend dem Ursprung
der Entwicklungsschwierigkeiten aufgebaut werden. Es werden keine klar umrissenen
Zielsetzungen definiert, sondern ein Spielverhalten gefordert, das zum Erforschen der
eigenen Umwelt anregt und im weiteren Verlauf das Uben von Fihigkeiten, wie sensorische
oder motorische Aufgaben lésen zu konnen, inkludiert (Brack, 1993). Es wird also vieles
spielerisch geférdert. Hierbei muss jedoch bedacht werden, dass die Férderung im Spiel laut
von Luxburg (1990, zitiert nach Thurmair & Naggl, 2010) eine Gratwanderung zwischen
dem Wunsch des Kindes sich im Spiel auszuleben und dem Wunsch des Friihforderers
durch das Spiel zu lehren darstellt. Unter dem Punkt 5.2.1. wird weiter auf das Thema

Lernen durch Spielen eingegangen.

Die Forderstunden des Kindes gelten aber zum Teil auch als Lehrstunden fiir die Miitter und
Viter. Sie konnen beobachten wie sie ihr Kind im Alltag am besten férdern bzw. wie sie
bestimmte fordernde Situationen herbeifithren konnen. Nach Krause (2008) ist es als
besonders sinnvoll anzusehen, das parentale Erziehungsverhalten und das familidre Umfeld
in moglichst hohem Mafie zu inkludieren. Ebenso sollen die Einheiten einen Fixpunkt im
Wochenplan der Familie haben. Sie sollen zum Alltag der Familie gehéren und einem
konsistenten Ablauf folgen. Deshalb ist es auch wichtig, dass die Einheiten kontinuierlich

vom selben Frithférderer durchgefiihrt werden (Thurmair & Naggl, 2010).

Laut einer Studie von Peterander und Speck (1993, zitiert nach Thurmair & Naggl, 2010)
dauert die Friihféorderung eines Kindes im Allgemeinen zwei Jahre an. Teilweise wird sie

jedoch auch zuvor, bei Erreichung der festgesetzten Ziele, beendet.
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Es wire aufderdem noch anzumerken, dass sich nach Krause (2008) ein frither Anfang der
Forderung und eine hohe Frequenz der Forderstunden positiv auf die

Entwicklungsfortschritte des Kindes auswirken.

5.1.3. Elternberatung

Die Beratung und Unterstiitzung der Eltern sind weitere, dufderst wichtige Bestandteile der
Friihférderung. Die Elternberatung im Rahmen der Friihférderung umfasst zwei Aspekte:
die fachliche Anleitung der Eltern und deren psychologische Beratung (Thrumair & Naggl,
2010).

a) Fachliche Anleitung der Eltern

Durch diese sollen die Eltern lernen, ihr Kind bestméglich zu férdern. Dabei sollte sich die
Beratung nach Thurmair und Naggl (2010) jedoch nicht nur auf das gemeinsame Spiel
beschrianken, sondern auch der Aufbau genereller Kompetenzen wie Hausarbeit,

Korperpflege und Besuche bei Verwandten und im Restaurant besprochen werden.

,Die Aufgabe der Frithférderung ist es, die Eltern zu unterstiitzen und zu beraten, wie sie
kognitive, kommunikative und selbstregulatorische Kompetenzen ihres Kindes durch
sensible, responsive Beziehungsformen effektiv fordern kénnen” (Sarimski, 2009, S.

146).

Die Autonomie der Familie steht jedoch zu jeder Zeit im Vordergrund. Deshalb sollte ein
tatsachliches Eingreifen in das familidre Leben moéglichst vermieden werden. Das bedeutet
unter anderem, die Familie in der Planung ihres Alltags zu unterstiitzen, dabei jedoch nicht
ihre Kompetenzen zu iibersteigen. Dies konnte zu einer Uberforderung und damit zu

Unzufriedenheit fihren (Frohlich & Steinebach, 2007).

Ebenso ist es ein wichtiger Teil der Friihférderung den Eltern mitzuteilen, wo sie
Informationen zu relevanten Themen wie finanzielle Unterstiitzung, rechtliche Situation
usw. finden konnen. Frithférderer werden oft als ,,case-manager” angesehen und kénnen in
dieser Rolle als vernetzendes Instrument zwischen den Spezialisten der unterschiedlichen
Fachgebiete und den Eltern dienen. Auferdem konnen die hdufig riesigen Massen an
Befunden und Berichten, die von den involvierten Professionen vermittelt werden,
tiiberfordernd wirken. Um dies zu verhindern, konnen Friihforderer die erhaltenen
Informationen gemeinsam mit den Eltern erarbeiten, erkliren und zusammenfassen

(Frohlich & Steinebach, 2007; Thurmair & Naggl, 2010).
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b) Psychologische Beratung

Die psychologische Beratung innerhalb der Friihférderung dient dem Besprechen der
Sorgen der Eltern und dem Erarbeiten moéglicher Bewaltigungsstrategien. Im Allgemeinen
soll eine Auseinandersetzung mit der Situation stattfinden. Gerade Eltern von Kindern mit
intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung fiihlen sich des Ofteren
tiberdurchschnittlich belastet (siehe Punkt 7). Dieser Belastung soll entgegengesteuert

werden (Frohlich & Steinebach, 2007; Thurmair & Naggl, 2010).

Laut Klauf3 (2007) werden die Eltern teilweise ihr Leben lang von Fragen nach dem ,Warum
mein Kind bzw. warum ich?“ und ,Wie konnte das nur passieren?” begleitet. Viele erleben
massive Schuldgefiihle und suchen die Verantwortung fiir die Behinderung ihres Kindes an
sich selbst. Bei manchen Eltern kann sich diese enorme emotionale Belastung zu ernsthaften
psychischen Problemen und im Folgenden zum Bedarf einer psychologischen Therapie
entwickeln. Ergebnisse von Peterander und Speck (1995, zitiert nach Frohlich & Steinebach,
2007) lassen die Vermutung zu, dass belastete Miitter sich eher entlastende Gesprache von

ihrem Friuhforderer als die Mitarbeit in den einzelnen Einheiten wiinschen.

Vor allem bei schwer- bis schwerstbehinderten Kindern (oft stark pflegebediirftig) scheinen
Miitter teilweise sowohl physische als auch psychische Uberbelastungen zu entwickeln.
Dadurch kénnen sich ambivalente Gefiihle dem Kind gegeniiber ergeben. Den Verlust, den
Miitter zum Teil in Zusammenhang mit ihrem Kind mit Behinderung versptiren, beschreibt

Jonas (1990, zitiert nach Klauf3, 2007) auf drei Ebenen:

o Kindszentriert
Die moglichen Differenzen zwischen dem Idealbild des Kindes, das erwartet wurde, und
dem Kind mit Behinderung kénnen teilweise belastend auf die Mutter wirken.

o Identitatszentriert
Durch die hidufige Einmischung der Arzte kann die Autonomie der miitterlichen
Einschatzungen und Entscheidungen eingegrenzt werden. Es kann zu Unsicherheiten
und der Verminderung der miitterlichen Identitat kommen.

e Sozialzentriert
Die Miitter stellen sich partiell auf ein lebenslanges Sorgen um das Kind ein. Damit
einhergehend kann sich das Gefiihl aufbauen, die eigenen Zukunftswiinsche (z.B.

beziiglich Berufstatigkeit) in den Hintergrund stellen zu miissen.

Bei der Beratung der Eltern sollte jedoch der Vater nicht vernachldssigt werden.
Jahrzehntelang konzentrierte sich - der Gesellschaft entsprechend - die Forschung nur auf

die Rolle der Mutter. Dabei werden allerdings die Probleme und Belastungen des Vaters
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vollkommen iibergangen. Dabei kann auch dieser in der Auseinandersetzung mit seinem
Kind mit Behinderung Schwierigkeiten erleben, die des Ofteren durch ein eher traditionelles
Rollenverstdndnis zustande kommen, in dem der Vater als Versorger der Familie betrachtet
wird. Aufgrund dieser Versorgerrolle ergibt sich ein engerer Rahmen zur Beschaftigung mit
dem Kind mit Behinderung als auch mit der Behinderung selbst. In Folge dessen erleben die
Viter teilweise eine geringere Auseinandersetzung mit den daraus folgenden
Konsequenzen. Diese Situation kann noch verstirkt werden, in dem die eigentliche
Vaterrolle von Seiten der Fachleute und in einigen Fallen auch der Miitter unterbewertet

wird (Heinen, 2007).

Die Behinderung eines Kindes kann laut Frohlich und Steinebach (2007) auch
psychologische Auswirkungen auf die Geschwisterkinder haben. Aufgrund der moéglichen
Vernachldssigung der Eltern, die wegen des grofieren Betreuungsaufwandes des Kindes mit
Behinderung entstehen konnte, und der etwaigen Diskriminierung durch die AufRenwelt,

kann es auch bei diesen zu einem Bedarf an psychologischer Beratung kommen.

Obwohl die Grenzen zwischen fachlicher, psychologischer und psychotherapeutischer
Beratung hier fliefend sind wird, um Letztere durchfiihren zu konnen, eine spezielle
Ausbildung, wie z.B. die zum Systemischen Familientherapeuten, verlangt (Thurmair &

Naggl, 2010).

5.2. Spezifische Formen der Frithférderung

Im Folgenden sollen sechs spezifische Formen der Friihférderung (im Sinne der Behandlung
des Kindes) genauer beleuchtet werden: die Allgemeinen Friihforderung, die Unterstiitzte
Kommunikation, die Basale Stimulation, die Sehfriihférderung, die Horfrithforderung und
die ABA (Applied Behavior Analysis, 1981). Wahrend die ersten fiinf Subgruppen die
weitverbreitete Basis der Friihférderung darstellen, ist die ABA - eine
verhaltenstherapeutische Mafdnahme, die laut Schramm (2006) eine &dufierst hohe

Wirksamkeit zeigt - zumindest in Osterreich noch nicht sehr bekannt.

5.2.1. Allgemeine Friihforderung (Lernen durch Spielen)

Wie schon unter Punkt 5.1.2. vermerkt, kann der hermeneutische Ansatz in der Forderung
von Kindern mit Behinderung als einer der wichtigsten Herangehensweisen angesehen
werden. Unter Praktikern ist es sehr verbreitet ein Verstandnis fir die gesamte Entwicklung
und deren moglicherweise auftretenden Schwierigkeiten aufzubauen und umfassende
Bereiche (wie motorische Fahigkeiten) durch gezieltes Spielen zu férdern (Thurmair &

Naggl, 2010).
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Einsiedler (1999, zitiert nach Janz & Lamers, 2007) meinte hierzu, dass es hochst forderlich
sein kann, das Lernen von Fahigkeiten und Spielen in Einklang zu bringen. Dadurch kann die
eigentliche Spielfreude und deren einhergehende Motivation mit der Intention ein Kind an
ein gewisses Lernziel zu fiihren vereinbart werden. Dies hat sich sowohl als niitzlich als

auch erfolgsversprechend erwiesen.

Natiirlich kdnnen und sollen auch Kinder mit Behinderung spielen diirfen, ohne damit einen
bestimmten Zweck zu erfiillen. Wenn das Spiel jedoch entwicklungsfordernd gestaltet
werden soll, stehen dem Friihférderer laut Oerter (1996, zitiert nach Bunk 2008) drei
Richtlinien zur Verfiigung, die er bei der Planung und Durchfithrung der Einheiten mit

einbeziehen kann:

o Selbstzweck
Die fordernde Person sollte zu jeder Zeit den Selbstzweck des Spieles aufrechterhalten,
damit das Kind seine momentane Tatigkeit auch als Spiel wiedererkennen kann. Dadurch
erlebt es eine starke intrinsische Motivation und kann auch duferst schwierige Aufgaben
spielend lésen.

o Realitdtstransformation
Kinder - wie auch Erwachsene - konnen im Spiel ihre Kreativitat und ihr Schépfertum
ausleben. Trdume koénnen erlebt und erfiillt werden - eine Couch kann sich in ein
Raumschiff und das Wohnzimmer in das gesamte Universum verwandeln. Nach Oerter
(1996) konnte diese Realitatstransformation den Ursprung der intrinsischen Motivation
darstellen und darf somit vom Friihforderer nicht aufier Acht gelassen werden.

e Wiederholung
Kinder fithren wihrend des Spielens immer wieder dieselben Bewegungen und
Tatigkeiten aus. Dadurch konnen sie diese unbewusst eintiben und sowohl motorische,
sensorische als auch kognitive Fahigkeiten ausbilden. Handlungsmuster werden

automatisiert.

Auflerdem konnen laut Oerter (1996, zitiert nach Bunk, 2008) drei entwicklungsforderliche

Ebenen unterschieden werden, auf denen der Aufbau von Fahigkeiten moglich ist:
1. Ebene: Das Lernen und Uben von Funktionen

Das Einiiben von funktionellen Handlungen, bis diese automatisiert sind, dient als Basis
zum spateren Erlernen komplexerer Tatigkeiten. Hierbei kann zum Beispiel mit Puzzles
und Formboxen zur Férderung motorischer und sensorischer Fahigkeiten hantiert

werden oder auch mit Kinderreimen und -liedern um die Kommunikation zu erleichtern.

2. Ebene: Entwicklungsférderung im Handeln
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Durch Als-ob-Spiele konnen Kinder viel iiber ihre Umwelt und den Umgang mit anderen
Menschen lernen. Situationen oder auch bestimmte Menschen werden nachgeahmt und

dadurch soziale Regeln bzw. Regelméfiigkeiten erkennbar gemacht und eingetibt.
3. Ebene: Spiel als sinnstiftende Tatigkeit

Durch das Spiel konnen auch Erlebnisse und Probleme behandelt und bewaltigt werden.
Schwierigkeiten mit den Eltern oder anderen Kindern und auch Arger gegeniiber
nahestehenden Personen kann ausgelebt werden. Oft hat das Spiel des Kindes einen

gewissen Hintergrund.

Innerhalb dieser drei Spielebenen sollten laut Oerter (1996, zitiert nach Thurmair & Nagg],
2010) die drei zuvor genannten Richtlinien des Selbstzwecks, der Realitdtstransformation
und der Wiederholung eingehalten werden. Dadurch kénnen Lernziele erfolgreicher und

schneller mit gleichzeitiger Motivation des Kindes erreicht werden.

5.2.2. Unterstiitzte Kommunikation

,Unterstiitzte Kommunikation zielt auf die Verbesserung der Kommunikation und die
Erweiterung der kommunikativen Fihigkeiten eines Menschen im Alltag“ (Kristen, 2005, S.
16). Sie gilt als ein Oberbegriff fiir alle Mafdnahmen und Mittel, die als Kommunikationshilfe
fiir Menschen mit verbalen Schwierigkeiten verwendet werden. Natiirlich wird zundchst
versucht die korpereigenen kommunikativen Moglichkeiten des Kindes weiter zu
entwickeln. Es kann jedoch auch trotz intensiver Sprachtherapien nur zu geringfligigen
Verbesserungen kommen, weshalb es notwendig sein kann externe Mittel einzusetzen

(Kristen, 2005).

Der Kommunikation kommt eine extrem wichtige Rolle in zwischenmenschlichen
Interaktionen zu. Sie ist die Basis funktionierender Beziehungen und sollte deshalb bereits
in der Friihférderung (vor allem bei Kindern, die diesbeziiglich sehr eingeschrankt sind wie

zum Beispiel Kinder mit schweren Behinderungen) eine Rolle spielen (Braun & Orth, 2007).

Unter anderem ist es Aufgabe des Friihférderers, die Eltern iiber den Umgang mit
kommunikations-unterstiitzenden Mitteln zu informieren bzw. dariiber, wie sie diese in den
Alltag einbauen und damit die Interaktion zwischen ihnen und dem Kind erleichtern
konnen. Nach Rouse und Murphy (2002, zitiert nach Kristen, 2005) spielt hierbei die
Verstarkung des Kindes eine wichtige Rolle. Es soll merken, dass es die Kommunikation mit
den Bezugspersonen naher an sein Ziel (z.B. an den gewiinschten Gegenstand) bringt. Die
verstarkenden Mittel konnen somit sogar als Voraussetzung fiir das Erlernen des Umgangs
mit den Kommunikationsmitteln angesehen werden, da durch sie der Aufbau der kindlichen

Motivation mdglich wird. Zu diesen Kommunikationshilfen zahlen (Kristen, 2005):
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e korpereigene Kommunikationshilfen wie Gebarden

o nicht-elektronische Hilfen wie Kommunikationstafeln, Bildposter und Wort- oder
Bildkarten

o elektronische Hilfsmittel ohne Sprachausgabe wie Auswahltafeln und Personal Computer

o elektronische Hilfsmittel mit Sprachausgabe, die teilweise auch tragbar sind wie der Go-

Talker

Es sollte jedoch nicht nur die Bereitstellung und Einfithrung in die Verwendung von
kommunikationsunterstiitzenden Hilfsmitteln in der Foérderung von Kindern mit
Behinderung und deren Eltern gewdahrleistet werden. Es ist ebenfalls Teil des Konzeptes
der Unterstiitzten Kommunikation die Kinder und deren kommunikative Entwicklung

psychologisch und padagogisch zu begleiten (Braun & Orth, 2007).

5.2.3. Basale Stimulation

Die Basale Stimulation findet vor allem bei Menschen Anwendung, deren Eigenstiandigkeit
grofitenteils eingeschrankt ist. Hierzu zdhlen unter anderem Menschen mit schweren

Behinderungen (Frohlich, 2003).

Nach Untersuchung von Trogisch und Trogisch (1990, zitiert nach Frohlich, 2003) ist die
Lebenserwartung von Menschen mit schweren Behinderungen deutlich vermindert. In
fritheren Zeiten wurden diese als dauerhafter Pflegefall versorgt und zumeist im Bett
gelagert. Dies fithrte zu einer hoheren Sterblichkeit. Haufig kam es zu Erkrankungen der
Atemwege, die schliefdlich zum Tod fithrten. Der Umgang mit Menschen mit schweren
Behinderungen erlebte jedoch einen starken Wandel. Durch eine stirkere Aktivierung

dieser kann eine etwaige Anfalligkeit gegeniiber Krankheiten stark vermindert werden.

Die Friithféorderung kann laut Frohlich (2003) im Kontext mit der Basalen Stimulation auf
mehreren Ebenen aufgebaut werden. Im Allgemeinen sollen Erfahrungen durch
unmittelbare Nihe, sensorische Reize und die Durchfiihrung gemeinsamer Bewegungen

gemacht werden:
o Aktivzeiten und Ruheperioden rhythmisieren

Menschen mit schweren Behinderungen befinden sich oftmals in einem zeitlichen Einerlei -
zumeist besteht der Tag aus im Bett liegen, auf einer Decke liegen oder auf dem Sofa liegen.
Dadurch kann ein Gefiihl ahnlich einem Ddmmerzustand, zwischen Schlaf und vollstandiger
Wachheit, entstehen. Das Umfeld wird zwar wahrgenommen, man mag sich jedoch nicht
aktiv einbeziehen. Aufierdem nehmen Menschen mit schweren Behinderungen oft eine

Vielzahl von Medikamenten ein.
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Durch padagogische Forderung soll eine erfiillende Aktivzeit und damit zusammenhangend

ein fixer Tagesablauf geschaffen werden (Frohlich, 2003).

Lebens- und Lernraume schaffen

Da ein Kind mit schwerer Behinderung ein relativ eingeschranktes Umfeld hat, sollte
dieses angenehm und heimelig gestaltet werden. Oftmals herrschen gerade in
hospitalisierten Situationen, zum Beispiel in Tageseinrichtungen, sehr Kklinische
Verhaltnisse mit eher wenigen Anregungsmoglichkeiten. Dabei brauchen gerade
Menschen mit schweren Behinderungen einen hoheren Kontrast, da sie ansonsten die
gesamte Einrichtung eher flieffend wahrnehmen und die rdumliche Orientierung

schwerer fallt.

Es hat sich laut Frohlich (2003) bewahrt, aktivitiats- und ruhebezogene Riaume klar

voneinander abzutrennen.
Interaktionsangebote organisieren

Kommunikation mit Kindern, die schwer behindert sind, kann sich oft schwierig
gestalten. Beziehungen sollten daher nicht iiber fliichtige Kontakte, sondern geplanter
und intensiver gekniipft werden. Zumeist gibt es eine Hauptbezugsperson, die als
Sprachrohr des Kindes dient. Diese kann jedoch nicht jegliche Formen der Interaktion

abdecken, die fiir die Entwicklung des Kindes notig sind.

Besonders wichtig scheinen hierbei Beziehungen zu Gleichaltrigen, die nicht aufgrund
eines besonderen Zwecks sondern ihrer selbst Willen entstehen. Kinder ohne
Behinderung haben anfangs oftmals gewisse Beriihrungsingste. Vor allem das Zur-
Verfiigung-Stellen von gemeinsamen Spielmaterialen kann hierbei sehr forderlich sein.
Es sollte sich eine gleichberechtigte, fiir beide Gruppen interessante Situation ergeben

(Frohlich, 2003).
Personliche Beziehungen aufbauen

Es ist ein iibergreifender Wunsch fast aller Menschen enge Freundschaften und
Beziehungen zu fithren. Kinder mit Behinderung sind hierbei benachteiligt. lhre
Interaktionen beschranken sich oft auf Familienmitglieder und betreuende Personen.
Zusatzlich kommt es immer wieder zu einem Wechsel des Betreuungspersonals,
wodurch es noch schwieriger sein kann eine Beziehung zu diesen aufzubauen. Auf der
anderen Seite kann es jedoch auch zu emotionaler Abhdngigkeit fiihren, wenn das Kind

sich nur noch von einer Person pflegen lasst. Insofern sollten mehrere kontinuierlich am
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Leben teilnehmende Bezugspersonen bestehen und dem Kind somit mehrere parallele

Beziehungen ermoglicht werden (Frohlich, 2003).
o An Alltagsaktivitaten beteiligen

Forderung im padagogischen oder therapeutischen Sinne kann nur dann als lebensnah
gewertet werden, wenn der Fokus nicht nur auf funktionale Fahigkeiten gelegt wird. Das

Lernen soll so lebensnah wie moglich gestaltet werden.

Basale Stimulation wurde und wird irrtiimlich fiir eine ,Methode der sensorischen
Anregung” gehalten. Daraus entwickeln sich Einseitigkeiten und unbedachte
Monotonien im Angebot. Wir verstehen sie jedoch als Einladung, sich und die Welt zu
erkunden - am besten im Alltag, so wie jede und jeder einzelne ihn leben kann (Frohlich

2003, S. 168).

Jegliche Forderung sollte die Steigerung der Unabhangigkeit des Klienten anstreben. Dabei
geht es darum, ein gewisses Maf$ an eigenem Leben und einen eigenen Handlungsraum
aufzubauen, auch wenn er relativ klein bleibt. Es soll also Teil der Férderung sein, den
Kindern die Beteiligung an Alltagsaktivititen zu ermoglichen. Zum Beispiel kénnen
Funktionalitat, Struktur und Eigenschaften eines Haushaltsgerites exploriert werden. Das
Ziel ist jedoch nicht zwangslaufig den Kindern beizubringen wie man kocht oder andere
selbstversorgende Handlungen ausiibt, sondern die Monotonie zu durchbrechen, einen
gewissen Tagesrhythmus zu erschaffen und Zusammenhange (z.B. der Geruch beim Kochen

und baldiges Essen) erfahrbar zu machen (Frohlich, 2003).

5.2.4. Sehfriihforderung

Zum Sehen ist abgesehen von den organischen Hilfsmitteln vor allem auch die Motivation
visuell die Umwelt wahrzunehmen, der kognitive Aufwand das Gesehene zu bearbeiten,
andere Erinnerungen abzurufen und diese zu verbinden, nétig (Strothmann & Zeschitz,

1997).

Damit das Kind interessante visuelle Erfahrungen machen kann, miissen nach Strothmann
und Zeschitz (1997) entsprechende Materialien im Umfeld des Kindes vorhanden sein. Nur
so kann das Kind die Sinnhaftigkeit der Aufnahme visueller Informationen erleben. Die
Aufgabe der Friihférderer besteht also darin, gemeinsam mit den Eltern sinnvolle visuelle
Reize zu geben bzw. zu erzeugen, die den Interessen des Kindes entsprechen bzw. den

Handlungsintentionen des Kindes entgegen kommen.

Haufig haben Kinder mit Sehbehinderung Entwicklungsverzégerungen im grob- und

feinmotorischen Bereich. In der Bielefelder Entwicklungsstudie waren laut Brambring
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(2005, zitiert nach Sarimski, 2009) 70 % der Kinder mit Sehbehinderung motorisch stark
entwicklungsverzogert. Dies lasst sich unter anderem darauf zuriickfiihren, dass Kinder mit
Sehbehinderung ihr Umfeld weniger erkunden und damit eine gewisse Anforderung
verbinden. Zum Beispiel ist es mit fehlenden visuellen Informationen schwieriger das

Prinzip der Objektpermanenz nachzuvollziehen (Sarimski, 2009).

Durch die Einschrankung der sensorischen Aufnahme von Informationen kommt es auch zu
einer teilweise verspateten kognitiven Entwicklung. Zusammenhange wie das Klopfen des
Hammers und dem in die Wand gehdmmerten Nagel konnen durch die fehlende Vorstellung
des Bildes erst spater erkannt werden. Die Klassifizierung von Objekten und das Erinnern

an einen Weg werden nach Sarimski (2009) deutlich spater erlernt.

Kinder mit Sehbehinderung, jedoch ohne intellektuelle Behinderung, haben eine ahnlich
schnelle Sprachentwicklung wie Kinder ohne Behinderung. Der Wortschatz enthalt allerding
mehr Tatigkeitsbezeichnungen und weniger Oberbegriffe (Bigelow, 1987; McConachie &
Moore, 1994, zitiert nach Sarimski, 2009).

Abgesehen von der oben genannten Erstellung eines entwicklungsforderlichen Umfeldes fiir
das Kind sollen Friihférderer die Mobilitit des Kindes und die Entwicklung eines
Verstiandnisses flir Objektpermanenz fordern. Aufderdem soll der Friihférderer den Eltern

eine Anleitung zum besseren Erfassen der kindlichen Signale bieten (Sarimski, 2009).

5.2.5. Horfriihforderung

Seit der Erfindung des Cochlea-Implantats haben sich das Leben und somit auch die
Forderung der Kinder mit Horschiadigung stark verdndert. Bei Kindern mit
Mehrfachbehinderung (ca. ein Drittel aller Kinder mit Horschadigung oder
Horbehinderung) kann diese elektronische Innenohrprothese jedoch nicht als alleinige

Losung der auditiven Beeintrachtigungen betrachtet werden (Hintermair & Hiilser, 2004).

Die Mitarbeit der Eltern der Kinder mit Hoérschiadigung oder Horbehinderung in der
Friihférderung hat laut Sarimski (2009) einen sehr starken Einfluss auf deren Erfolg. Ein
ebenfalls wichtiger Indikator fiir die spatere Sprachentwicklung stellt sowohl der Beginn
der Forderung, als auch der Beginn der Versorgung mit dem Implantat dar. Bei beiden gilt:

Je frither desto besser.

Allerdings sollten die Eltern, deren Kinder sowohl horgeschadigt sind als auch eine
intellektuelle Behinderung haben, darauf hingewiesen werden, dass das Implantat weniger
grofde Erfolge zeigen wird. Die Prognose ist weniger glinstig. Eine mogliche Ursache bietet
eine Studie von Meadow-Orlans et al. (1995, zitiert nach Sarimski, 2009). In dieser zeigte

sich, dass Kinder mit Horschddigung und einer intellektuellen Behinderung weniger
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aufmerksam und mit einem geringeren Ausmafd an Freude gemeinsame Aktivititen

verfolgten, als Kinder mit Hérschiadigung, aber ohne weitere Behinderung.

Wenn eine Horhilfe bereits vorhanden ist, kann die Féorderung entweder rein lautsprachlich
oder durch das Verwenden und Lehren von Gebarden vonstattengehen. Beide Methoden,
sowie eine Kombination, scheinen dhnliche Ergebnisse aufzuweisen. Auch die Beratung der
Eltern beziiglich der Einstellung auf die besonderen Bediirfnisse ihres Kindes und der
Erweckung des Interesses an Kommunikation ist Aufgabe des Friihforderers. Das Interesse
an kommunikativen Aktivititen kann vor allem durch ein sensibles und responsives

Verhalten der Eltern gestarkt werden (Sarimski, 2009).

5.2.6. Applied Behavior Analysis - ABA (1981)

Unter Punkt 5.1.2. wurde bereits kurz auf verhaltenstherapeutische Methoden der
Frithférderung eingegangen. Die Applied Behavior Analysis (ABA, 1981) dient vor allem zur
Forderung von Kindern mit Autismus. Dieser sollte laut Ferster (1961, zitiert nach Matzies,

2004) hauptsachlich als Lernproblem betrachtet werden.

Den Grundstock fiir die ABA-Methode legte Skinner durch seine Erkenntnisse beziiglich der
operanten Konditionierung - eine Verhaltensmodifikation durch Verstiarken gewiinschter
Verhaltensweisen. Abgesehen von Verstarkung kann auch noch Bestrafung und Ignorieren
von Verhaltensweisen als Mittel eingesetzt werden, wobei Bestrafung dazu dient
Verhaltensweisen zu verringern und Ignorieren Verhaltensweisen zu loschen. 1987 zeigten
sich in einer Langzeitstudie von Lovaas sehr grofde Erfolge des behavioristischen Ansatzes

bei Kindern mit Autismus (Matzies, 2004).

Laut Schramm (2006) stellten viele Eltern und Praktiker jedoch die Verwendung aversiver
Reize (bei der ,Bestrafung“) und im Allgemeinen die “Trainings“-dhnliche Férderung der
Kinder in Frage. Es war bis zu einem gewissen Maf} eine Gratwanderung zwischen
nachgewiesener Effektivitit der Methode und dem Zweifel an der moralischen Tragbarkeit
der Mittel. Aufgrund dessen wurde die ABA in den letzten 30 Jahren weiterentwickelt und
zum Beispiel durch die Methoden der Verbal Behavior (VB), ebenso von Skinner (1958,
zitiert nach Schramm, 2006) entwickelt, erganzt. Innerhalb der Lernmethoden der VB
werden die Mittel der ABA fiir das Erlernen der Sprache eingesetzt. In der sogenannten
Mischform der beiden Methoden, der ,ABA/VB®, kommt es zu einem vermehrten Einbezug
der Eltern. Das Ziel sollte sein, dass auch die beiden Elternteile Unterrichtseinheiten
durchfithren konnen (Schramm, 2006). Zusatzlich wurde laut Loovas (2003, zitiert nach
Matzies, 2004) bei der Behandlung destruktiver Verhaltensweisen die Verwendung

aversiver Reize durch das Erlernen sozialer Kommunikationsformen ersetzt.
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Innerhalb der Forderungseinheiten sollten gewisse Fahigkeiten durch das Losen gestellter
Aufgaben erlernt werden. Um Einheiten, die die Prinzipien der ABA/VB verfolgen,
erfolgreich zu gestalten, sollten sieben Schritte zur Unterrichtskontrolle eingehalten werden

(Schramm, 2006):

1. Schritt: Es sollte eine Kontrolle iiber die mdglichen Verstarker, wie Spielsachen,
gegeben sein. Der Forderer entscheidet iiber den Zeitpunkt und die Dauer des
Umgangs mit einem Verstarker.

2. Schritt: Das Kind sollte erleben, dass es Spafd mit der betreuenden bzw. férdernden
Person haben kann. Es sollte versucht werden jede Interaktion mit dem Kind freudig
zu gestalten, damit es gerne die ihm gestellten Aufgaben erfiillt.

3. Schritt: Es muss ein gewisses Vertrauensverhaltnis zwischen dem Kind und dem
Forderer entstehen. Es sollten nur Aussagen getitigt werden, die tatsidchlich
eingehalten werden. Das heif3t, wenn Anweisungen gegeben werden, sollten diese
verfolgt werden. Falls das Kind Hilfe braucht, sollte diese auch gegeben werden damit
es schliefdlich zu einem Erfolgserlebnis kommt.

4. Schritt: Dem Kind sollte bewusst werden, dass seine Wiinsche (zum Beispiel mit einem
Verstarker zu spielen) am schnellsten erfiillt werden, wenn es die Aufgaben schnell
und erfolgreich lost.

5. Schritt: Es sollte fiir eine bestdndige Verstiarkung gesorgt sein. Am Anfang sollte nach
jeder positiven Reaktion oder Antwort verstirkt werden. Im Laufe der Forderung
kann das Verhaltnis jedoch variabler gestaltet werden.

6. Schritt: Die Vorlieben des geforderten Kindes sollten der betreuenden oder férdernden
Person bekannt sein, um bessere Verstarker anbieten zu konnen.

7. Schritt: Dem Kind sollte bewusst sein, dass unangemessenes Verhalten oder nicht

befolgte Aufforderungen zu einem Verlust der Verstarker fiithren.

Es findet also wihrend den Fordereinheiten ein Wechsel an gestellten Aufgaben und Spielen
mit den Verstdarkern statt. Im Laufe der Zeit sollte durch die Assoziation zwischen
betreuender bzw. fordernder Person und den {ibergebenen Verstiarkern auch der Férderer

selbst die Rolle eines Verstarkers einnehmen kénnen (Schramm, 2006).

5.3. Wirksamkeit

Da die Friihférderung ein ganzheitlicher Prozess ist und mit unterschiedlichen Methoden
arbeitet, die sowohl die Forderung des Kindes als auch die Beratung der Eltern umfassen,
soll hier auf die Frithférderung im Ganzen und nicht auf spezifische Mittel eingegangen

werden.
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Krause (2003) verfasst zur Wirksamkeit der Friihforderung eine Literaturiibersicht. Unter
anderem beinhaltet diese eine Studie von Bailey, McWilliam, Darkes, Hebbeler, Simeonsson,
Spiker, & Wagner (1999, zitiert nach Krause, 2003) nach der intensive Friihforderung eine
mittlere Wirkung (EffektgrofRen zwischen 0,4 und 0,75) auf Kinder mit Behinderung hat. Es
kann also von einer klinischen Signifikanz der Behandlung von Kindern mit Behinderung
innerhalb der Frihférderung ausgegangen werden. Es muss jedoch darauf hingewiesen
werden, dass nach Krause (2003) die Effekte der Friihférderung kaum als stabil zu

bezeichnen sind. Oft nehmen sie nach Beendigung der Einheiten wieder ab.

Sowohl der Beginn der Frithférderung (Fewell & Glick, 1996, zitiert nach Krause, 2003) als
auch der Entwicklungsstand des jeweiligen Kindes haben einen starken Einfluss auf die
Wirksamkeit der Friihforderung. Die Friihféorderung weist bei unterschiedlichen Kindern
differenzierte Ausmafie an Erfolg auf. Laut Ramey und Landesman Ramey (1998, zitiert
nach Peterander 2002) konnen Kinder mit schwerer Behinderung und einem erhdhten
biologischen Risiko weniger von der Frithférderung profitieren als Kinder, die eine leichte

Behinderung haben.

Auch die Qualitit der Beziehung zwischen dem Kind und seinen Eltern stellt einen wichtigen
Faktor fiir die Wirksamkeit der Friihférderung dar. Durch sensibles und responsives
Verhalten, das durch den Frithforderer an die Eltern weitervermittelt wird, konnen bessere
Prognosen beziiglich der Entwicklungschancen des Kindes gestellt werden (Krause, 2000,

zitiert nach Krause, 2003).

Laut Frohlich (2003) kann an der Forderung von Kindern mit Behinderung vor allem die
Haufigkeit unspezifischen Vorgehens kritisiert werden. Die Therapie sollte durch die
Indikationsstellung bestimmt werden und nicht jede Therapie ist fiir jede Auffilligkeit
sinnvoll einsetzbar. Die Padagogik wiirde sich zu sehr auf das Allgemeine konzentrieren und

damit prazises und zielgerichtetes Handeln teilweise blockieren.

5.4. Therapiezufriedenheit

Zu der Therapiezufriedenheit von Friithférderung gibt es einige Studien, in denen sich
generell ein Bild der Zufriedenheit von Seiten der Eltern herauskristallisiert, Sarimski et al.
(2012) befragten insgesamt 125 Eltern, deren Beurteilung der Zufriedenheit mit der

Friihférderung bei 77 % mit einem ,sehr gut” oder ,gut” ausfiel.

Auch Bailey, Hebbeler, Scarborough, Spiker, und Mallik (2004, zitiert nach Sarimski et al.,
2012), die 3338 Eltern zu ihren Erfahrungen beziiglich der Frithférderung ihrer Kinder
befragten, konnten feststellen, dass 98 % sehr zufrieden mit der generellen Dienstleistung

waren und 80 % die Forderziele gemeinsam mit den Fachkréften festlegten. Dieses Ergebnis
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ist vor allem in Zusammenhang mit den Resultaten von Sarimski et al. (2012) zu beurteilen,
nach denen die Zufriedenheit mit der Friihférderung zu einem grofien Teil von der

Zusammenarbeit zwischen Friithférderer und Eltern abhangt.

Ein dhnliches Ergebnis ergab eine Studie von Lanners (2002) - auch diese konnte positive
Einstellungen gegeniiber der Frithforderung ermitteln. 94,2% der Eltern (829 befragte
Personen in 7 Lindern) gaben an, Vertrauen in die Kompetenz der Frithférderer zu haben.

Hier zeigten sich die Eltern ebenfalls zufrieden.

Allerdings wiirden sich laut Sarimski et al. (2012) ein Drittel der befragten Miitter eine
vermehrte emotionale Unterstiitzung von Seiten der Frihférderung wiinschen. Es konnte
aufderdem festgestellt werden, dass die wahrgenommene Belastung der Eltern und die

Zufriedenheit mit der Friihféorderung negativ miteinander zusammenhangt (r = -0,25).

5.5. Zusammenfassung

Die Frihfoérderung bietet nicht nur entwicklungsfordernde Mafinahmen fiir Kinder mit
intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung, sondern auch Beratung fiir deren Eltern
an. Die Mitarbeit eines oder beider Elternteile ist nach Sarimski et al. (2012) ein wichtiger
Faktor fiir deren Zufriedenheit und kann auch im Sinne der Familienorientierung als héchst
relevant angesehen werden. Nach Krause (2000, zitiert nach Krause, 2003) kann ein
sensibles und responsives Verhalten der Eltern die Prognose des weiteren
Entwicklungsverlaufes sogar verbessern. Die Anwesenheit der Eltern wahrend den
Fordereinheiten ist somit erwiinscht und in manchen Formen der Friihférderung (z.B.
innerhalb der ABA) werden die Erziehungsberechtigte sogar zu Co-Therapeuten

weitergebildet (Schramm, 2006).

Die Frithférderung beginnt mit einer generellen Beobachtung des Kindes, seiner Familie und
des gesamten Kontextes, in dem das Kind aufwéchst. Dabei spielt vor allem die spezifisch
ausgearbeitete Diagnose eine wichtige Rolle, da diese einen speziell auf das Kind
angepassten Forderplan erst ermdglicht (Thurmair & Naggl, 2010). Es kann auf mehrere
Formen der Forderung zuriickgegriffen werden: in der vorliegenden Arbeit wurden das
Fordern durch Spiel, die Ho6r- und Sehfriihférderung, die Basale Stimulation, die

Unterstiitzte Kommunikation und die ABA (1981) vorgestellt.
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6. Belastung von Familien mit Kindern mit intellektueller
und/oder mehrfacher Behinderung unter Beriicksichtigung der

“Impact-on-Family Scale” (Stein & Riessman, 1980)

Dieses Kapitel wurde von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

Da Eltern schon angefangen mit der Diagnose der Behinderung ihres Kindes mehreren
Herausforderungen gegeniiberstehen, die sowohl die Lebenssituation, als auch die
Lebensperspektive dauerhaft verandern kénnen (Sarimski, 2009), war es den Autorinnen
dieser Arbeit wichtig, neben dem Bedarf an Dienstleistungen auch den Belastungsgrad der

betroffenen Familien zu erheben.

6.1. Familidre Belastung

Durch empirische Untersuchungen mehrerer Forscher (Innocenti et al, 1992; Sarimski,
1993; Dyson, 1993; Scorgie et al,, 1998; Baker al., 2003, zitiert nach Sarimski, 2009) konnte
festgestellt werden, dass sich ca. ein Drittel der befragten Miitter von Kindern mit
intellektueller Behinderung hoch belastet fiihlen. Hierbei darf jedoch nicht aufer Acht
gelassen werden, dass es auch Studien gibt, deren Ergebnisse einen Hinweis auf positive
Aspekte wie die Festigung des familidren Zusammenhalts liefern (Hasting & Taunt, 2002;

Blacher & Blaker, 2007, zitiert nach Sarimski, 2009).

Beim Vergleich solcher Studien sollte vor allem das Alter der Kinder mit Behinderung
beriicksichtigt werden. Wahrend der Sduglingsphase dhneln die Bediirfnisse eines Kindes
mit intellektueller Behinderung zumeist denen eines Kindes ohne Behinderung. Je alter das
Kind mit intellektueller Behinderung jedoch wird, desto belastender kann die Erziehung
und Pflege wahrgenommen werden (Sarimski, 2009). Laut Wilken (2000) kann es sowohl
im Zuge der Einschulung, als auch im spateren Prozess der Entwicklung einer gewissen
Selbststdandigkeit, die sowohl Themen wie Wohnen und das Finden eines passenden
Arbeitsplatzes, als auch Partnerschaft und Sexualitat beinhaltet, zu belastenden Situationen

kommen.

Ein schwerwiegender Faktor beziiglich der subjektiv wahrgenommenen Belastung der
Eltern ist aufderdem das Ausmaf$ der Verhaltensauffalligkeiten, die ihre Kinder zeigen. In
einer Langsschnittstudie von Baker (2002, 2003, zitiert nach Sarimski, 2009), in der die
sozialen und emotionalen Auffalligkeiten von Kindern mit und ohne Behinderung verglichen

wurden, konnte festgestellt werden, dass die Behinderung selbst ein weit weniger starker
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Pradiktor fiir die subjektive Belastung ist, als die gezeigten Verhaltensauffailligkeiten

(Sarimski, 2009).

Ebenso relevant fiir das Erleben von Belastung sind die individuellen
Bewaltigungsstrategien und die erlebte soziale Unterstiitzung. In einer Studie von Feldman
etal. (2007, zitiert nach Sarismki, 2009) wurde erhoben, inwieweit bei Miittern von Kindern
mit Behinderung depressive Symptome auftreten. Es konnte gezeigt werden, dass Miitter
mit hohen Depressionswerten signifikant weniger Zutrauen in ihre padagogischen
Fahigkeiten hatten, sich weniger unterstiitzt fithlten und eher zu vermeidenden Arten der

Bewaltigung tendierten (Sarimski, 2009).

Zusammenfassend konnen nach Sarimiski (2009) anhand der empirischen Forschung auf
diesem Gebiet zwei Pramissen definiert werden: einerseits erleben sich keineswegs alle
Eltern als hoch belastet. Andererseits wird das subjektive Erleben der Belastung von einem
komplexen System unterschiedlicher Faktoren beeinflusst, die folgendermafien beschrieben

werden konnen:

¢ die Behinderung des Kindes
e die durch das Verhalten bzw. Bediirfnisse des Kindes auftretenden Belastungen
o die Bewaltigungskrifte der einzelnen Familienmitglieder

e und die sozialen Ressourcen

Als passend zur Ermittlung der oben dargestellten Faktoren, erschienen die Items des
selbstentwickelten Fragebogens, die die Behinderung des Kindes, die Frequenz der von dem
Kind gezeigten Verhaltensauffalligkeiten und deren empfundene Beeintrachtigung durch die
Eltern erheben. Weiters kam es zu einem Einsatz einer adaptierten Form des FaBels
(Familien-Belastungs-Fragebogen), der von Ravens-Sieberer, Morfeld, Stein, Jessop,

Bullinger, und Thyen (2001) erstellt wurde.

Der FaBel ist die von Ravens-Sieberer et al. (2001) in die deutsche Sprache iibersetzte
Version der “Impact on Family Scale” von Stein und Riessman (1980). Dieser wurde
transkribiert, da im deutschsprachigen Raum bis zum Anfang des 21. Jhdt. ein quantitatives
Mittel zur Erhebung der psychosozialen Belastung von Familien mit kranken Kindern

und/oder Kindern mit Behinderung fehlte.

Die ,Impact on Family Scale“ wurde von Stein und Riessman (1980) urspriinglich
entwickelt, um den Einfluss, den die Krankheit eines Kindes auf das familidre Leben haben
kann, quantitativ zu evaluieren. Die psychosozialen Belastungen, denen Familien mit
chronisch kranken Kindern teilweise ausgesetzt sind, wurden bis zu der Entwicklung der

J2lmpact on Family Scale“ zumeist durch offene Fragen bzw. qualitative Mittel erhoben,
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weshalb die Giitekriterien, wie die Validitidt und die Reliabilitét stark zu hinterfragen waren.
Um die Schwiachen dieser Methodik zu beheben, wurde die ,Impact on Family Scale” erstellt

(Stein & Riessman, 1980).

Obwohl nach Stein und Riessman (1980) auch positive Auswirkungen wie ein starkerer
Zusammenhalt der Familie durch die Krankheit eines Kindes folgen kénnen, wurde in der
Jmpact on Family Scale“ ein Fokus auf die negativen Folgen gelegt und deren Inhalte
folgendermafien konzeptualisiert: finanzielle Belastungen, Einschrankungen des sozialen
Lebens, verminderte Interaktion mit wichtigen Bezugspersonen, weniger Zeit fiir andere
Familienmitglieder und eine erhohte, subjektive Stresswahrnehmen. Im Laufe der

Entwicklung des Fragebogens wurden die Belastungen der Geschwisterkinder hinzugefiigt.

6.2. Zusammenfassung

In diesem Kapitel wurden die Belastungen von Eltern in Zusammenhang mit der
intellektuellen und/oder mehrfachen Behinderung ihres Kindes naher betrachtet. Hierbei
kam es zur Vorstellung mehrerer entsprechender Forschungsergebnisse. Es wurde
aufgezeigt, dass einige Faktoren das subjektive Belastungserleben der Eltern beeinflussen.
Die Autorinnen verwiesen aufierdem auch auf Studienergebnisse, welche positive Aspekte
der Elternschaft von Kindern mit IB nachgewiesen haben. Dariiber hinaus wurde die
Entwicklung des FaBel's (Ravens-Sieberer et al,, 2001) beschrieben, der zur Erhebung der

familiaren Belastung dient.
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7. Darstellung des Ziels der Bedarfsanalyse /Untersuchung

Dieses Kapitel wurde von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

Ausgangspunkt der Arbeit war das Vorhaben der Lebenshilfe NO, ihr Angebot auf Kinder
und Jugendliche (0-18 Jahre) mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung
auszuweiten, nachdem bisher der Schwerpunkt auf erwachsene Menschen mit IB lag. Dabei
wurden die Bereiche Beratung, Friihférderung, unterstiitzende Dienste und

paramedizinische Dienste ins Auge gefasst.

Um abzuklédren, ob im stidlichen Teil von Niederosterreich ein Bedarf fiir diese Zielgruppe
besteht, wurde den Autorinnen dieser Arbeit der Auftrag erteilt, einerseits das aktuell
bestehende Angebot zu analysieren und andererseits den Bedarf, die Nutzung, die
Zufriedenheit mit diesem und damit einhergehende Verbesserungswiinsche betroffener

Eltern zu eruieren.

Ziel der Angebotsanalyse war es, die Quantitit, die ortliche Verteilung und
bereichsspezifische Abdeckung des bestehenden Angebotes zu erheben, um dies
anschliefSend mit der von den Autorinnen aufgrund der Pradvalenzrate erwarteten Anzahl
von Kindern mit IB im siidlichen Niederosterreich gegeniiberzustellen. Dieser Vergleich soll
die Verteilung innerhalb der Bezirke bzw. auffallende Liicken oder eventuelle Uberangebote

von Dienstleistungen aufdecken.

Mit Hilfe qualitativer und quantitativer Methoden wurde im Anschluss die subjektive
Einschatzung beziiglich des vorhandenen Dienstleitungsangebotes durch die betroffenen

Eltern erhoben.

Die Ergebnisse sollen anschliefRend als Basis zur Entscheidungsfindung beziiglich der
Notwendigkeit zusatzlicher Angebote dienen. Da den Autorinnen dieser Arbeit ein
vielfaltigeres Angebot der Unterstiitzung von Familien mit Kindern und Jugendlichen mit
intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung in Vorarlberg bekannt war, wurde

zusatzlich ein Vergleich mit diesem Bundesland angestellt.

Idealerweise sollen die Resultate dieser Arbeit der Weiterentwicklung der
Behindertenarbeit mit der Zielgruppe Kinder und Jugendliche in NO dienen, indem diese
auch an andere Vereine, Institutionen und die Niederdsterreichische Landesregierung zur

Nutzung weitergegeben werden.
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8. Methodik

Dieses Kapitel wurde, abgesehen vom Punkt 8.4.3.2., der von Evamaria Heim geschrieben

wurde, von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

Im Laufe des folgenden Kapitels sollen die unterschiedlichen Methoden, die zur Erfassung
des Bedarfs der Eltern mit Kinder mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung im
stidlichen Niederosterreich innerhalb dieser Studie zur Verwendung kamen, dargestellt
werden. Begonnen wird mit der Beschreibung der betroffenen Zielgruppe, um dann mit der
Darstellung der Verfahren der Angebotsanalyse, der qualitativen und der quantitativen
Erhebungsmethoden fortzufahren. Am Ende dieses Kapitels wird aufierdem die

Vorgehensweise zur Akquirierung der Stichprobe behandelt.

8.1. Zielgruppenbeschreibung

8.1.1. Niederosterreich

Zielgruppe der Untersuchung waren Miitter, Vater oder erziehungsberechtigte Personen
von einem oder mehreren Kindern mit einer intellektuellen und/oder mehrfachen
Behinderung zwischen 0 und 18 Jahren, die im silidlichen Niederdsterreich (Mostviertel,
Industrieviertel) leben. Eine genaue Definition, wie die Begriffe intellektuelle Behinderung
und mehrfache Behinderung von den Autorinnen verstanden werden und welche

Bedingungen als Einschlusskriterium galten, finden sich in Punkt 2.1.

Zum siidlichen Niederdosterreich (Mostviertel und Industrieviertel) zdhlen all jene Bezirke,
die zum grofdten Teil siidlich der Donau liegen: Amstetten, Baden, Bruck an der Leitha, Melk,
Médling, Neunkirchen, Lilienfeld, Scheibbs, St. Polten-Land, St. Poélten-Stadt, Tulln
Waidhofen an der Ybbs, Wien-Umgebung, Wr. Neustadt-Land und Wr. Neustadt-Stadt. Die
soeben genannten Bezirke wurden ausgewahlt, weil der Auftraggeber der vorliegenden
Arbeit sein Dienstleistungsangebot fiir Kinder mit IB und/oder Mehrfachbehinderung in

diesen Gebieten erweitern mochte.

Die Altersbeschrankung von 0 bis 18 Jahren basiert auf der Zielsetzung der Untersuchung,
den Unterstiitzungsbedarf von Eltern mit Kindern genau jener Altersgruppe festzulegen. Es
besteht auch die Méglichkeit, dass Eltern von alteren Kindern teilnehmen. In solchen Fillen
wurden jedoch Ergebnisse, die insbesondere das Kleinkindalter betreffen (z.B.
Frithférderung), nicht verwertet, da diese vermutlich nicht mehr die aktuellen Bedingungen

widerspiegeln.
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Die Zielgruppe umfasste die Eltern bzw. Erziehungsberechtigten von rund 2.400 Kindern.

Da in Osterreich keine konkreten Zahlen vorliegen, wie viele Kinder von IB betroffen sind,

basiert die Schitzung auf der angenommen Pravalenzrate von 1,1 % (vgl. Punkt 2.4.

Privalenz). Tabelle 8.1 zeigt einen Uberblick iiber die Gesamtzahl an Kindern in den

jeweiligen Bezirken (Quelle: Statistik Austria, 2012) und die daraus geschitzte Anzahl an

Kindern mit IB und/oder Mehrfachbehinderung.

Tabelle 8.1:

Geschatzte Anzahl der Kinder mit 1B und/oder Mehrfachbehinderung pro Bezirk im sidlichen NO

Bezirk Anzahl Kinder gesamt An;igl};?::i rgllt 1B
Amstetten 23.778 261,558
Baden 27.286 300,146
Bruck an der Leitha 8.017 88,187
Lilienfeld 4976 54,736
Melk 15.483 170,313
Modling 22.063 242,693
Neunkirchen 15.818 173,998
Scheibbs 8.764 96,404
St. P6lten-Land 19.416 213,576
St. Polten-Stadt 9.639 106,029
Tulln 13.737 151,107
Waidhofen an der Ybbs 2.376 26,136
Wien Umgebung 22.806 250,866
Wr. Neustadt-Land 14.644 161,084
Wr. Neustadt-Stadt 8.114 89,254
Summe 216.917 2.386,087

8.1.1.1. Bevélkerungsdichte nach regionaler Verteilung von Niederésterreich

Die folgende Abbildung (8.1) stellt die Bevolkerungsverteilung in Niederdsterreich dar.

Durch diese soll eine bessere Vorstellung der Verteilung der Zielgruppe im Bundesland

ermoglicht werden.
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Abbildung 8.1:
Bevolkerungsdichte bezogen auf die Siedlungsflache nach Gemeinden am 1.1.2012, NO und Wien

Bevilkerung je ha Siedlungsfidche einer Gemeinde

[ 134 bisunter 500 eiter
M 500 bisunter 1.500 [] Bal.lersi;!.l'igsmum
B 1500 bis unter 3.203

Statistik Austria, 2012

8.1.2. Vorarlberg

Die Zielgruppe in Vorarlberg entspricht, bis auf den geografischen Kontext, der Zielgruppe

im stidlichen Niederdsterreich. Befragt wurden Eltern von Kindern mit intellektueller

und/oder mehrfacher Behinderung im Alter von 0 bis 18 Jahren.

Vorarlberg hat eine Einwohnerzahl von insgesamt 374.741 Menschen (Statistik Austria,

2012). Es wird in vier Bezirke aufgeteilt: Bregenz, Dornbirn, Feldkirch und Bludenz.
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8.1.2.1. Bevélkerungsdichte nach regionaler Verteilung von Vorarlberg

Auch fiir dieses Bundesland wird die folgende Grafik (Abbildung 8.2) geboten.

Abbildung 8.2:

Bevolkerungsdichte Vorarlbergs

Bevolkerungsdichte bezogen auf die Siedlungsflache
nach Gemeinden am 1.1.2012

Vorarlberg

Bevilkerung je ha Siedlungsfldche
einer Gemeinde

[ 210 bis unter 500
I 500 bis unter 1.500
I 1.500 bis unter 3.235

unbesiedelter
] Dauersiedlungsraum

0 10 20km

| I
— Grenzen der Politischen Bezirke
— Grenzen der Gemeinden
] Micht-Dauersiedlungsraum Q: STATISTIK AUSTRIA.
(Wald, Almen, Odland) Erstellt am: 22.05.2012.

Siedlungsflachen sind all jene 250m-Rasterzellzn, in denen die kombinierte Eimachner- und
Arbeitsplatzdichte je ha dber 1 ist.

Statistik Austria, 2012

Um sich die Distanz besser vorstellen zu konnen, soll ein Beispiel angefiihrt werden: Eine
Autofahrt von der nordlichsten (Bregenz) zur sudlichsten Stadt (Bludenz) Vorarlbergs

dauert (bei Benutzung der Autobahn) ca. eine halbe Stunde.

8.1.2.2. Gegeniiberstellung zu den Prdvalenzraten

Wie in Kapitel 2.4. schon beschrieben, wird in der vorliegenden Arbeit bei 0 bis 18-jahrigen
Kindern und Jugendlichen mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung von einer

Pravalenz von 1,1 % ausgegangen (Tabelle 8.2).
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Tabelle 8.2:
Préavalenz der Kinder mit IB in Vorarlberg (Statistik Austria, 2012)

Bezirk Kinder gesamt (0-19 J.)* Kinder mit IB
Bregenz 29.568 325,248
Dornbirn 19.033 209,363
Feldkirch 23.406 257,466
Bludenz 13.579 149,369
Gesamt 85.586 941,446

8.2. Angebotsanalyse

Flr die Analyse des bestehenden Dienstleistungsangebotes fiir Kinder mit IB und/oder
Mehrfachbehinderung bzw. deren Eltern wurde von den Autorinnen eine umfangreiche

Internet- und Telefonrecherche durchgefiihrt.

Erster Schritt war die Suche nach Institutionen und Initiativen {iber diverse
Internetsuchmaschinen. Alle gefundenen Dienstleistungsangebote wurden in einer Excel-
Tabelle erfasst und nach Art des Angebotes bzw. den Bezirken, in denen die Leistungen
erbracht werden, kategorisiert. In weiterer Folge wurden alle Linklisten der gefundenen
Organisationen und Initiativen nach weiteren Angeboten durchsucht. Zusatzlich wurden
von den Autorinnen Beratungsstellen aufgesucht und alle dort aufliegenden Prospekte zum
Thema intellektuelle Behinderung eingesammelt und verwertet. Bei Unklarheiten tiber das
tatsachliche Dienstleistungsangebot oder den Wirkbereich wurden zusatzlich telefonisch
Auskiinfte eingeholt.
Beendet wurde die aktive Suche im November 2011, nachdem iiber einen ldngeren
Zeitraum keine neuen Dienstleistungsangebote mehr gefunden wurden. Die Liste mit allen
recherchierten Angeboten, welche im Anhang zu finden ist, wurde im Oktober 2012 im
Rahmen der erneuten Aufarbeitung der Angebotsanalyse fiir die vorliegende Arbeit

nochmals aktualisiert.

Eine Vollstdandigkeit der Daten kann nicht garantiert werden.

8.3. Qualitative Erhebung

Der Angebotsanalyse folgte die qualitative Erhebung, in der in NO einerseits Experten im
Behindertenbereich interviewt und andererseits Fokusgruppen und Einzelgesprache mit

Eltern von Kindern mit IB und/oder Mehrfachbehinderung durchgefiihrt wurden. Diese

4 Die 19-Jahrigen konnen aufgrund der Datenverarbeitung der Statistik Austria nicht ausgeschlossen
werden.
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dienten der intensiven Exploration des Untersuchungsthemas und bildeten die Basis fiir die
im Anschluss durchgefiihrte quantitative Erhebung mittels Fragebogen. Im Gegensatz dazu
kam es in Vorarlberg nur zu Einzelgesprichen mit betroffenen Eltern. Auf
Experteninterviews wurde in diesem Bundesland verzichtet, da bereits durch das Interview

mit den Eltern die relevanten Unterschiede klar zum Vorschein getreten sind.

8.3.1. Interviewleitfiden

Die Interviews und Fokusgruppen sollten auf der einen Seite einer vorher festgelegten
Struktur folgen, um zu verhindern, dass fiir die Untersuchung relevante Informationen nicht
angesprochen werden. Es sollte dadurch auch gewdahrleistet werden, dass die einzelnen
Gesprache und Diskussionsrunden nach dem gleichen Aufbau ablaufen. Auf der anderen
Seite wollten die Autorinnen den Interviewpartnern und Fokusgruppenteilnehmern einen
moglichst grofien Spielraum gewdhren, um alle fiir sie wichtigen Themen ansprechen zu
koénnen, ohne dabei in bestimmte Bahnen gelenkt zu werden. Um diese beiden
Gesichtspunkte bestmoglich zu vereinen, wurde jeweils ein Interviewleitfaden fiir Experten
und Eltern mit dem Gespriachs- bzw. Diskussionsablauf erstellt. Diese beinhalten
iiberwiegend offene, eher breit formulierte Fragen, welche durch konkrete
Fragenstellungen zum Nachfragen sowie der abschliefenden Bitte, fehlende oder nicht
angesprochene Themen hinzuzufiligen, ergianzt wurden. Die beiden Interviewleitfaden sollen

im Anschluss ndher vorgestellt werden.

8.3.1.1. Interviewleitfaden fiir Experten

Dieser Interviewleitfaden wurde den Einzelgesprachen mit Experten im Behindertenbereich

zugrunde gelegt und gliederte sich in folgende vier Bereiche:

a) Begriiffung und Danksagung fiir die Teilnahme

b) Projekt- und personliche Vorstellung

¢) Klarung des ,Expertenrangs”

d) Allgemeine Fragen zu den angebotenen Dienstleistungen, deren Nutzung,

Problembereichen und dem zusatzlich vorhandenen Bedarf

Die Fragen zu den einzelnen Bereichen konnen der Originalversion des Interviewleitfadens

fiir Experten, welche im Anhang zu finden ist, entnommen werden.

8.3.1.2. Interviewleitfaden fiir Fokusgruppen bzw. Einzelinterviews mit Eltern

Der Interviewleitfaden fiir betroffene Eltern wurde als Basis sowohl fiir die Durchfiihrung

von Einzelinterviews als auch fiir die Realisierung von Fokusgruppen verwendet, wobei
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davon ausgegangen wurde, dass bei den Einzelinterviews, aufgrund der fehlenden
Diskussion, vermehrt auf die fiir den Bedarfsfall ausformulierten Fragestellungen zum

Nachfragen zuriickgegriffen werden muss.

Im Interviewleitfaden wurde zum einen der Ablauf des Interviews bzw. der
Gruppendiskussion festgelegt. Zum anderen wurden zu den vier Themenbereichen der
Untersuchung (Beratung, Frithférderung, unterstiitzende/familienentlastende Dienste und
paramedizinische Dienste) allgemeine Fragestellungen sowie Fragen zur Konkretisierung,
falls bestimmte Details nicht selbst von den Eltern angesprochen werden, formuliert.
Dartber hinaus beinhaltet der Leitfaden ein Datenblatt zur Erhebung der demografischen

Daten der Teilnehmer.

Hinsichtlich der Thematik der speziellen Situation von Migranten mit Kindern mit IB
und/oder Mehrfachbehinderung wurde entschieden, diese nur im Falle der Teilnahme von
Personen mit Migrationshintergrund als eigenen Gesichtspunkt anzusprechen und zu
diskutieren, da die Erorterung dieses Themenbereiches nur aus der Sicht von persoénlich

Betroffenen als sinnvoll erachtet wurde.
Laut Interviewleitfaden wird der Ablauf in folgende Punkte gegliedert:

a) Begriiffung, Danksagung und personliche Vorstellung

b) Projektvorstellung

c) Vorstellung des/der Interviewpartner(s) (Autorinnen) bzw. Vorstellungsrunde der
Eltern

d) Allgemeine Fragen zur Diagnose

e) Fragen und Diskussion zum Themenbereich Beratung

f) Fragen und Diskussion zum Themenbereich Frithférderung

g) Fragen und Diskussion zum Themenbereich unterstiitzende/familienentlastende
Dienste

h) Fragen und Diskussion zum Themenbereich paramedizinische Dienste

i) Zum Abschluss des Interviews bzw. der Diskussionsrunde die Bitte, Themen, die nicht
angesprochen, von den Eltern jedoch als relevant erachtet werden, einzubringen

j) Erhebung der demografischen Daten teilnehmender Eltern

k) Verabschiedung
Details zum Ablauf der Fokusgruppen werden unter Punkt 8.3.3.2. dargestellt. Auf den
Ablauf der Einzelinterviews wird unter Punkt 8.3.3.3. eingegangen.

Inhaltlich ging es in den Fragekomplexen zu den einzelnen Subthemen Beratung,

Friihférderung, Unterstiitzende/Familienentlastende Dienste und Paramedizinische Dienste
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um die Bediirfnisse der Familien in Bezug auf diese Dienstleistungen, die Nutzung von
Angeboten, die damit verbundene Zufriedenheit sowie aufgetretene Probleme, die Art des
Erfahrens vom bestehenden Angebot, Griinde fiir die Nichtnutzung, das Weiterempfehlen

von Stellen bzw. Angeboten und zusétzlich Wiinsche zum bestehenden Angebot.

Die einzelnen Fragen kénnen der Originalversion des Interviewleitfadens flir Fokusgruppen

und Einzelinterviews mit Eltern, welche sich im Anhang befindet, entnommen werden.

8.3.2. Stichprobe

Im Folgenden sollen die Kriterien nach denen die Stichprobe fiir die qualitative Erhebung
ausgewahlt wurde erldutert und die Kontaktaufnahme mit den teilnehmenden Personen

beschrieben werden.

8.3.2.1. Auswahlkriterien der Experten

Die Autorinnen hatten sich zum Ziel gesetzt, Interviews mit Personen mit maoglichst
unterschiedlichen Professionen und Zustdndigkeiten im Behindertenbereich zu fiithren.
Dadurch sollten Informationen und Einschatzungen zum Dienstleistungsangebot fiir Eltern
von Kindern mit IB und/oder Mehrfachbehinderung aus verschiedenen Blickwinkeln
gesammelt werden, um auf diesem Weg ein umfassendes Bild zur bestehenden Situation zu
erhalten. Es waren Gesprache mit einem Arzt, einem Psychologen, einem Ergotherapeuten,
einem Logopdden, einem Sonderschuldirektor, einer mobilen Kinderkrankenschwester,
einem Friihforderer und einem Leiter eines Behindertenvereins geplant. Dabei bestand die
Anforderung, dass diese Personen ihre Tatigkeit in einer Institution oder Organisation oder
auf selbstindiger Basis im stidlichen Niederdsterreich ausiiben und Kinder mit IB und/oder
Mehrfachbehinderung im Alter von 0 bis 18 Jahren und/oder deren Eltern zu ihren Klienten

zahlen.

8.3.2.2. Kontaktaufnahme mit den Experten

In einer Projektbesprechung wurde von unserem Ansprechpartner der Lebenshilfe NO
angeregt, zu versuchen den Leiter der Abteilung fiir Kinder- und Jugendheilkunde am
Landesklinikum Thermenregion Mddling, fiir ein Interview zu gewinnen. Dariiber hinaus
wurde uns von ihm der Kontakt zur Direktorin der allgemeinen Sonderschule Steinabriick],
hergestellt. Einer der Autorinnen hat bei einem Seminar im Zuge des psychotherapeutischen
Propadeutikums eine am VKK] Wiental tdtige Psychologin kennengelernt, die nach
Vorstellung des Projekts und Vortragen des Anliegens zusagte, mit Kollegen, die in einem
VKK] in Niederdsterreich als Psychologen, Ergotherapeuten und Logopaden titig sind,

zwecks Bereitschaft fiir ein Interview Kontakt aufzunehmen. Hinsichtlich der noch
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fehlenden Professionen wurde der Entschluss gefasst, mit den Leitern der Organisation
MOKI (mobile Kinderkrankenpflege), der Organisation KIB children care, des Vereins No
Problem Baden, zu denen im Zuge der Angebotsanalyse bereits recherchiert wurde, und der

Leiterin der Frithforderstelle Scheibbs, in Verbindung zu treten.

Nachdem die gewilinschten Ansprechpartner telefonisch iiber das Ziel des geplanten
Experteninterviews informiert wurden und sich fiir ein Gesprach bereit erklarten, wurden

Termine fiir diese festgelegt.

Da bis zum Ende der qualitativen Erhebungsphase trotz mehrmaligen Nachfragens von der
beim VKK] Wiental tatigen Psychologin kein Kontakt zu Kollegen hergestellt wurde und zu
dem damaligen Zeitpunkt schon gentligend Daten zur Erhaltung eines umfassenden Bildes

gesammelt wurden, wurde auf die Suche nach weiteren Interviewpartnern verzichtet.

8.3.2.3. Auswahlkriterien der betroffenen Eltern

Der Fokus der qualitativen Erhebung bei den betroffenen Eltern sollte auf die Durchfiihrung
von Fokusgruppen gerichtet werden, da davon ausgegangen wurde, dass durch die dabei
stattfindende Diskussion mehr Informationen generiert werden konnen als in einem
Einzelinterview. Geplant waren zwei bis drei ca. zwei Stunden dauernde Fokusgruppen mit
jeweils fiinf bis sieben betroffenen Elternteilen in verschiedenen Bezirken des siidlichen
Niederosterreichs. Als Teilnehmer sollten Eltern von Kindern mit IB und/oder mehrfacher
Behinderung im Alter von O bis 18 Jahren mit Wohnsitz im siidlichen Niederdsterreich
gewonnen werden. Zu diesem Zweck wurde ein Informationsblatt fiir Eltern mit
Informationen zum Gesamtprojekt, dem Ablauf und Ziel der Diskussionsrunden und der

Bitte um Teilnahme erstellt. Dieses ist im Anhang zu finden.

Zusatzlich zu den Fokusgruppen sollten mit Eltern, die nicht an einer Diskussionsrunde
teilnehmen konnten oder wollten und fiir einen Erfahrungsaustausch in einem Gesprach
bereit waren, Einzelinterviews gefiihrt werden. Dariiber hinaus sollten Einzelinterviews mit
betroffenen Eltern in Vorarlberg stattfinden, um einen Vergleich anstellen zu konnen,
inwiefern sich aufgrund eventuell unterschiedlicher Dienstleistungsangebote die

Erfahrungen decken oder unterscheiden.

8.3.2.4. Kontaktaufnahme mit den betroffenen Eltern

Die Autorinnen sind davon ausgegangen, dass die Bereitschaft an einer Fokusgruppe
teilzunehmen bei Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe, aufgrund der Ubung im
Erfahrungsaustausch in einer Gruppe, hoher ist. Daher wurden die Leiter der Vereine

Lichtblick und L“i“ebenswert, die bereits im Zuge der Angebotsanalyse recherchiert
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wurden, kontaktiert. Diese wurden telefonisch iiber das Gesamtprojekt, den Ablauf und das
Ziel der Diskussionsrunde informiert und gebeten, die Mitglieder beziiglich Teilnahme
anzusprechen. Zusitzlich wurde das Infoblatt fiir Eltern zur Weiterleitung an die
Selbsthilfegruppenmitglieder per Mail libermittelt. Zwei Miitter vom Verein Lichtblick
praferierten ein Interview zu zweit und wollten sich die Teilnahme {iberlegen. Von der

“:ra
1

Leitung des Vereins L“i“ebenswert kam die Riickmeldung, dass versucht werde, Teilnehmer
fiir eine Fokusgruppe zu finden und falls dies terminlich nicht moglich sei, Eltern fiir

Einzelinterviews zu suchen.

Dariiber hinaus wurde das Infoblatt fiir Eltern von der Lebenshilfe NO an Eltern mit jungen
Erwachsenen mit IB und/oder Mehrfachbehinderung verteilt. Zusatzlich vermittelte die
Lebenshilfe NO den Autorinnen den Kontakt zu einer betroffenen Mutter im Bezirk Baden,
die in ihrem Bekanntenkreis Teilnehmer fiir eine Fokusgruppe suchte. Aufierdem fragte
einer der Autorinnen bei einem betroffenen Elternpaar aus dem Bekanntenkreis

hinsichtlich eines Einzelinterviews nach.

Aus den Telefonaten mit den Leitern von Selbsthilfegruppen sowie dem Kontakt der

Leiterin der Frithforderstelle Scheibbs, ergaben sich folgende Fokusgruppen:

a) Fokusgruppe mit 12 Mitgliedern der Selbsthilfegruppe L“i“ebenswert, Bezirk St. P6lten
Land

b) Fokusgruppe mit sechs Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe in Stattersdorf, Stadtteil von
St. Polten

und folgende Interviews:

c) Einzelinterview mit einem Elternpaar einer Tochter mit Down Syndrom aus dem
Bekanntenkreis einer Autorin, Bezirk St. Polten Land

d) Interview mit zwei betroffenen Eltern vom Verein Lichtblick, Bezirk St. Pélten Land

“«:a
1

e) Interview mit einem betroffenen Elternpaar der Selbsthilfegruppe L“i“ebenswert, das
keine Zeit hatte, an der Fokusgruppe teilzunehmen, Bezirk St. Pélten Land

f) Interview mit zwei betroffenen Miittern, Bezirk Baden

Von den durch die Lebenshilfe NO verteilten Infoblittern fiir Eltern gab es keine

Riickmeldungen.

Ein Einzelinterview wurde von einer Autorin mit einem Elternpaar aus dem Bekanntenkreis

in Vorarlberg zum Anstellen des bereits erwdhnten Vergleichs gefiihrt.
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8.3.3. Durchfiihrung der Interviews und Fokusgruppen

Nachdem nun wichtige Informationen beziiglich der Stichprobe erlautert wurden, geht es im

Anschluss um die Darstellung der spezifischen Setting der durchgefiihrten Interviews.

8.3.3.1. Setting der Experteninterviews

Den Experten wurde bei der Terminvereinbarung frei gestellt, wo das Interview stattfinden
sollte. Der Leiter der Abteilung flir Kinder- und Jugendheilkunde am Landesklinikum
Thermenregion Moédling, die Direktorin der ASO Steinabriickl und die stellvertretende
Vorsitzende von MOKI Niederdsterreich, entschieden sich fiir ein Gesprdach in ihren
Biroraumlichkeiten. Die Interviews mit der Bundeskoordinatorin von KIB children care, der
Obfrau des Vereins No Problem Baden, und der Leiterin der Friithforderstelle Scheibbs,

fanden jeweils in einem Kaffeehaus in Wien oder Niederdsterreich statt.

Zeitlich wurde eine Stunde fiir die Experteninterviews veranschlagt, wobei sich alle

Gesprache innerhalb dieses Zeitrahmens beliefen.

Alle Interviews wurden von zwei Autorinnen durchgefiihrt, wobei die Fragen abwechselnd
gestellt und die Antworten von beiden Autorinnen mit Einverstdndnis der Interviewpartner

protokolliert wurden.

8.3.3.2. Ablauf der Experteninterviews

Dem Experteninterview lag der bereits unter Punkt 8.3.1.1. dargestellte Interviewleitfaden

zugrunde.

Zum Abschluss des Interviews wurden die weiteren Untersuchungsphasen besprochen und
Unterstiitzungsmoglichkeiten bei der quantitativen  Erhebung erortert. Alle
Interviewpartner sagten ihre Mitwirkung bei der Rekrutierung von Eltern fiir die

Fragebogenerhebung zu.

8.3.3.3. Setting der Fokusgruppen mit den betroffenen Eltern

«:ru
1

Die Fokusgruppe mit den Mitgliedern des Vereins L“i“ebenswert fand an einem Nachmittag
Anfang Februar 2012 in einem Raum der Sonderschule St. Christophen statt, wobei den
Autorinnen im Vorhinein nicht bekannt war, wie viele Eltern daran teilnehmen wiirden. Es
handelte sich um eines der regelmafiigen Gruppentreffen und die Mitglieder der
Selbsthilfegruppe haben mit dem Leiter besprochen, dass im Zuge dessen eine
Gruppendiskussion stattfinden kann. Schlief3lich nahmen 12 Elternteile an der Fokusgruppe

teil und die Diskussion dauerte in etwa zwei Stunden.
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Die Fokusgruppe mit einer Selbsthilfegruppe in Stattersdorf, die von der Leiterin der
Friihforderstelle Scheibbs, organisiert wurde, fand an einem Abend Anfang Marz in einem
abgegrenzten Raum eines Gasthauses in Stattersdorf statt. Auch hierbei handelte es sich um
ein reguliares Gruppentreffen, an dem die Leiterin der Frithférderstelle Scheibbs einen
Vortrag tiber Frithférderung halten sollte und mit dem Initiator der Selbsthilfegruppe vorab
die Durchfiithrung einer Gruppendiskussion abgeklart hatte. Es kamen zwei Miitter, eine
begleitet von der Grofdmutter, und zwei Elternpaare zum Gruppentreffen, wobei drei Kinder
mit IB und/oder Mehrfachbehinderung und zwei Geschwisterkinder anwesend waren. Die

Diskussion nahm zeitlich inklusive Abendessen ca. 3,5 Stunden in Anspruch.

Bei der Durchfiihrung der Diskussionsrunden waren jeweils drei der Autorinnen vor Ort,
wobei eine Person die Diskussionsleitung tibernahm und zwei Personen nach Erhalt der

Zustimmung der Teilnehmer fiir die Anfertigung der Mitschriften zustdndig waren.

8.3.3.4. Ablauf der Fokusgruppen mit den betroffenen Eltern

Fiir die Durchfilhrung der Fokusgruppen wurde der unter Punkt 8.3.1.2. dargestellte
Interviewleitfaden verwendet. Nach der Klarung organisatorischer Belange wie der
Information beziiglich Anonymitdt, der Datenauswertung und -verwendung und dem

Hinweis auf die Erhebung der demografischen Daten, wurde die Diskussionsrunde gestartet.

Die Erhebung der demografischen Daten der Teilnehmer fand zu Beginn oder am Ende der
Fokusgruppendurchfiihrung miindlich statt. Zum Schluss erfolgte eine Information tiber die
weiteren Schritte der Untersuchung, wobei die Kontaktdaten von jenen, die gerne die

Ergebnisse erhalten wollten, vermerkt wurden.

Die spezielle Situation der Migranten mit Kindern mit IB und/oder Mehrfachbehinderung
wurden in den beiden Fokusgruppen nicht erdrtert, da keine Eltern mit

Migrationshintergrund teilnahmen.

8.3.3.5. Setting der Einzelinterviews mit betroffenen Eltern

Bei der Kontaktaufnahme zur Vereinbarung eines Termins wurde den Interviewpartnern
freigestellt, wo das Gesprach stattfinden sollte. Die Einzelgesprache fanden jeweils bei den
betroffenen Eltern zu Hause statt. Die Doppelinterviews wurden in einem Restaurant oder

separaten Raum eines Kaffeehauses durchgefiihrt.

An den beiden Einzelinterviews, welche zwischen eineinhalb und zwei Stunden andauerten,
nahmen sowohl die Miitter als auch die Vater teil. Die Doppelinterviews mit zwei

Elternpaaren und zwei Miittern, nahmen ungefdhr drei Stunden in Anspruch. Beim ersten
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Doppelgesprach war das Kind mit IB eines Elternpaares anwesend, beim zweiten ist im

Laufe des Gespraches ein Geschwisterkind im Jugendalter dazu gestofden.

Das Einzelgesprach mit Eltern aus dem Bekanntenkreis einer Autorin fand auf Wunsch des
Elternpaares im individuellen Rahmen statt. Die anderen Einzel- oder Doppelinterviews
ergaben sich, da aus organisatorischen Griinden oder aufgrund einer zu geringen

Teilnehmerzahl, eine Teilnahme an einer Fokusgruppe nicht méglich war.

Mit Ausnahme eines Doppelinterviews, das von zwei Autorinnen gefiihrt wurde, fanden die

Interviews mit einer Autorin als Interviewpartnerin statt.

8.3.3.6. Ablauf der Einzelinterviews mit betroffenen Eltern

Die Durchfiihrung der Einzel- und Doppelinterviews basiert auf den unter Punkt 8.3.1.2.
dargestellten Interviewleitfaden. Der Ablauf glich jenem der Fokusgruppen. Bei den
Doppelinterviews fand, wie bei den Diskussionsrunden, zwischen den Eltern ein Austausch

statt, was in den Einzelgespriachen naturgemaf3 nicht der Fall war.

8.4. Quantitative Erhebung

Nach der Beschreibung der qualitativen Methoden soll nun auf die quantitative
Datenerhebung eingegangen werden. Der verwendete Fragebogen wurde, basierend auf den
Ergebnissen der Interviews mit betroffenen Eltern und Experten und der Fokusgruppen,
deren Durchfiihrung unter Punkt 8.3. und deren Resultate unter Punkt 9.2. erldutert

werden, Kreiert.

8.4.1. Beschreibung des Erhebungsinstrumentes

Die Themen, die den interviewten Eltern wichtig erschienen, wurden in Items umgewandelt
und im Fragebogen inkludiert. Beginnend mit einem Infoblatt kann der eingesetzte
Fragebogen in sieben Subthemen gegliedert werden: Demografische Daten, Beratung,
Friithféorderung, Unterstiitzende Dienste, Paramedizinische Dienste, Image mehrerer
Organisationen fiir Menschen mit Behinderung und Familidre Belastung (modifizierte

Version des FaBels).

Der Fragebogen besteht somit aus 138 eigens konzipierten Items, die teilweise mehrere

Fragestellungen beinhalten.

Als Beispiel sei folgendes Item angefiihrt:

42. Waren Sie bereit, fiir qualifizierte Beratungsleistung zu bezahlen? Wenn ja, wie viel?

O Ja, EUR/Beratungsstunde [ Nein

93



Abschliefiend sollte von den befragten Personen die adaptierte Version des FaBels, die aus

33 Items besteht, beantwortet werden. Die geschatzte Bearbeitungsdauer des gesamten

Fragebogens betrdgt 30 Minuten und nahere Details konnen dem Fragebogen im Anhang

entnommen werden.

8.4.1.1. Aufbau des selbst erstellten Fragebogens

a) Infoblatt

Um die Eltern in die eigentliche Thematik des Fragebogens und dessen Ausarbeitung
einzufiihren, fiigten die Autorinnen ein Infoblatt hinzu. Dieses enthéalt sowohl den Inhalt
der Erhebung, als auch die Beschreibung der Zielgruppe und Teilnahmemodi, sowie
grundlegende Hinweise (z.B. beziiglich der Anonymitit usw.). Am Ende wurden

auflerdem die Kontaktdaten der Autorinnen fiir etwaige Fragen angefiihrt.

b) Demografische Daten der Eltern und des Kindes mit Behinderung

Zu Beginn sollten sowohl Daten zur befragten Person (Eltern bzw.
Erziehungsberechtigte) als auch zum Kind mit Behinderung angegeben werden. Unter
anderem wurde Geschlecht, Alter, Wohnort (Bezirk), hdchstabgeschlossene
Schulbildung, Erwerbstatigkeit der befragten Person, als auch Alter, Art der Behinderung,
Zeitpunkt der Diagnosestellung und Pflegestufe des Kindes mit Behinderung (es wurde
gesondert darauf hingewiesen, dass bei mehreren Kindern mit IB die folgenden Fragen in
Bezug auf das jlingere beantwortet werden sollen) erfragt.

Den demografischen Daten folgten drei Items zur Erhebung moglicher Faktoren der
familidren Belastung (siehe Punkt 6). Diese Fragen dienen der Einschatzung des
Betreuungsaufwandes, der Verhaltensauffilligkeiten des Kindes und der moglichen,
daraus folgenden Beeintrachtigung der eigenen Person.

Beratung

Das Thema Beratung enthélt vier unterschiedliche Gruppen, die in den Interviews und
Fokusgruppen am haufigsten genannt wurden:

e Finanzberatung

e Rechtsberatung

e Beratung nach Diagnosestellung

e Beratung iiber Moglichkeiten nach Beendigung der Schulpflicht

Jede Gruppe enthdlt mehrere Fragen zur Nutzung und Zufriedenheit der
unterschiedlichen Beratungsstellen bzw. der Stellen, die auf die bestehenden
Beratungsmoglichkeiten hingewiesen haben, und Griinde weshalb eine der Formen der
Beratung nicht in Anspruch genommen wurde. Auch Wiinsche beziiglich des

Beratungsangebotes wurden angefiigt.
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d) Frithférderung

Hier wurden ebenfalls Fragen zur Nutzung und Zufriedenheit gestellt. Nachdem sich in
den Fokusgruppen und Interviews mit den Eltern herausstellte, dass auch die Mobilitat
der Friihférderer, die mogliche Fahrtzeit und der Wechsel von unterschiedlichen
Friihférderern von den betreuenden Personen als relevant angesehen werden, wurden
entsprechende Fragestellungen hinzugefiigt. Auch Fragen nach den Formen der
Forderung (allg. Friihférderung, unterstiitzte Kommunikation, basale Stimulation,
Sehfrithféorderung, Horfrithforderung usw.), die die Kinder erhielten bzw. ob und wie die
Eltern beraten wurden (Erziehungs-, Spiel-, finanzielle Beratung und entlastende

Gesprache usw.) wurden mit einbezogen.

Unterstiitzende Dienste

Die Unterstiitzenden Dienste, die von Familien mit Kindern mit intellektueller und/oder
Mehrfachbehinderung genutzt werden koénnen, umfassen ein sehr weites Gebiet. Es
kristallisierten sich im Laufe der Interviews und Fokusgruppen vor allem folgende
Angebote heraus:

e Psychologische Unterstiitzung nach der Diagnose

e Psychologische Behandlung/Psychotherapie

e Mobile Kinderkrankenschwester

e Tagesmutter

¢ Kinderbetreuung zu Hause (angeboten durch einen Verein)

e Private Kinderbetreuung zu Hause (z.B. Freunde, Grof3eltern,...)

e Wochenendbetreuung im Heim

e Freizeitassistenz

Die Fragen fokussieren innerhalb der Dienstleistungsgruppen auf Nutzung,
Zufriedenheit, flir die Eltern relevante Aspekte und wie sie von dem Angebot erfahren
haben. Zusatzlich wurden mogliche Griinde fiir die Nichtinanspruchnahme von

Dienstleistungen und vorhandene Wiinsche erfragt.

Paramedizinische Dienste

In diesem Feld wurden aus dem bestehenden breiten Angebotsspektrum, aufgrund der
haufigen Nutzung, folgende Therapieformen ausgewahlt:

e Ergotherapie

e Physiotherapie

o Logopadie

o Hippotherapie

o Heilpadagogisches Reiten und Voltigieren
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Nachdem die Finanzierung und die Wartezeit auf Kassenplitze des Ofteren von den
Eltern thematisiert wurden, sind diesbeziigliche Fragestellungen, neben den Fragen zur
Nutzung, Zufriedenheit, Fahrzeit usw., in das Erhebungsinstrument aufgenommen
worden. Auch hier sollen die Wiinsche und Griinde bei Nicht-Nutzung nicht aufder Acht

gelassen werden.

g) Image der Lebenshilfe und anderer Organisationen mit dhnlichem Angeboten
Der Lebenshilfe NO war es ein besonderes Anliegen, ihr Image in der betroffenen
Zielgruppe zu ermitteln. Aufgrund dessen wurde sowohl nach der Kenntnis, als auch
nach der Einschitzung des Images gefragt. Zum Vergleich wurden drei weitere
Organisationen inkludiert: die Caritas, das Hilfswerk und die Volkshilfe.
Im Rahmen der Erhebung kann jedoch nur ein erster Eindruck dariiber geliefert werden,
wie die Lebenshilfe im Vergleich zu den anderen Organisationen gesehen wird. Eine
ausfiihrliche Imagebefragung war nicht méglich.

h) FaBel
(unter Punkt 8.4.1.2. wird im Detail auf den FaBel eingegangen)

8.4.1.2. Familien-Belastungs-Fragebogen (FaBel, 2001)

Der FaBel ist die von Ravens-Sieberer et al. (2001) in die deutsche Sprache iibersetzte
Version der “Impact on Family Scale” von Stein und Riessman (1980), die folgendermafien

ausgearbeitet wurde:

Nach der Durchfiihrung einer qualitativen Analyse durch mehrere Interviews mit
betroffenen Eltern und Experten und einer zusitzlichen Durchsicht der Literatur zur
Belastung von Eltern mit Kindern mit einer Krankheit oder Behinderung, wurden 190 Items
festgelegt, die im Laufe der Fragebogenentwicklung auf 33 Items reduziert wurden (Stein &
Riessman, 1980). Ravens-Sieberer et al. (2001) liefRen diese 33 Items, mit dem Ziel der
Testung und Validierung eines deutschen Verfahrens zur Ermittlung der familidren

Belastung, von zwei muttersprachlichen Ubersetzern in die deutsche Sprache iibertragen.

Die Verwendbarkeit bzw. die allgemeinen Giitekriterien des FaBels konnten erstmals in
einer Querschnittstudie, in der die Belastung von Familien mit Kindern, die entweder
schwer chronisch krank waren oder eine Behinderung hatten, iberprift werden.
Kontaktiert wurden Familien, deren Kinder eine korperliche, intellektuelle oder mehrfache
Behinderung oder aber eine chronische Krankheit hatten. Von 400 verschickten Fragebogen

wurden 273 retourniert.

In der Stichprobe wiesen 206 Kinder neurologische Probleme auf, die folgendermafien

kategorisiert wurden: 24,3 % der Kinder hatten eine leichte Behinderung, 28,8 % eine
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Lernbehinderung, Teilleistungsstéorung und/oder gut eingestellte Epilepsie (mittelgradige
Behinderung) und 36,9 % wurden der Kategorie der schweren Behinderung (intellektuelle
Behinderung, Mehrfachbehinderung und/oder therapieresistente Epilepsie) zugeordnet.
Hinsichtlich der Kategorie der ,schweren Behinderung“ wurden von 47,3 % ein

Vorhandensein von drei oder mehr Behinderungen berichtet (Ravens-Sieberer et al., 2001).

Durch die Bearbeitung der Daten mit einer Faktorenanalyse konnten laut Ravens-Sieberer
et al. (2001) flnf verschiedene Dimensionen der Belastung festgelegt werden, die 53 % der

Gesamtvarianz erklarten:

o Tagliche soziale Belastung: 9 Items (z.B. “Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen wir
unsere Familie und unsere Freunde seltener.”)

e Personliche Belastung/Zukunftssorgen: 5 Items (z.B. “Wegen der Krankheit denke ich
dartiber nach, keine weiteren Kinder zu bekommen.”)

e Finanzielle Belastung: 4 Items (z.B. “Um die medizinischen Kosten decken zu konnen, ist
zusatzliches Einkommen notig.”)

o Belastung der Geschwisterkinder: 6 Items (z.B. “Meine anderen Kinder scheinen ofter
krank zu sein und 6fter unter Schmerzen und Beschwerden zu leiden als andere Kinder
ihres Alters.”)

e Probleme bei der Bewaltigung: 3 negativ gepolte Items (z.B. “Mein Lebenspartner und ich

besprechen die Probleme des Kindes gemeinsam.”)

Die Reliabilitait aller Subskalen wurde anhand des Cronbachs Alpha angegeben. Die interne
Konsistenz belief sich im Durchschnitt auf a=.70 und der Gesamtscore konnte sogar ein a=

.89 erreichen (Ravens-Sieberer et al., 2001).

Insofern kann der FaBel als addquates Mittel zur Erhebung der familidren Belastung bei
Familien mit Kindern mit Behinderung und/oder chronischer Erkrankung betrachtet
werden. Mittlerweile wurde er bereits in mehreren Untersuchungen, unter anderem von
Wiedebusch, Pollmann, Siegmund, und Muthny (2008), Kugele, Pfeiffer, und Sarimski
(2010) und Hintermair, Sarimski, und Lang (2011) eingesetzt.

Der FaBel wurde fiir Familien mit Kindern und Jugendlichen mit koérperlicher und/oder
intellektueller Behinderung, die ein Alter bis 18 Jahren aufweisen, konzipiert. Die
Bearbeitungszeit belduft sich auf hochstens zehn Minuten und ,fiir jedes Item steht eine
vierstufige Antwortskala bereit (4 = trifft ganz zu, 3 = trifft weitgehend zu, 2 = trifft
weitgehend nicht zu, 1 = trifft {iberhaupt nicht zu).” (Sarimski & Steinhausen, 2007, S. 151).
Auf’erdem enthdlt der FaBel fiinf Items (Item 12, 14, 16, 17 und 25), deren
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Antwortkategorien aufgrund ihrer umgekehrten inhaltlichen Richtung fiir die Verrechnung

umgepolt wurden.

8.4.1.2.1. Adaptierte Version des Familien-Belastungs-Fragebogens (FaBel, 2001)

Da in diese Erhebung nur Eltern von Kindern mit intellektueller und/oder mehrfacher
Behinderung einbezogen wurden, haben sich die Autorinnen dieser Arbeit fiir eine
geringfiigige Anderung des Wortlautes im Fragebogen entschieden. Der Begriff “Krankheit”
wurde im zu bearbeitenden Fragebogen durch “Behinderung” ersetzt. Nach Empfinden der
Autorinnen koénnen die Begriffe nicht synonym verwendet werden. Eine Behinderung ist
nicht dasselbe wie eine Krankheit und eine Aquivalenz der beiden Begriffe sollte auch nicht

impliziert werden.

Aufgrund dieser Veranderung konnen die Werte unserer Stichprobe nicht ohne
Uberpriifung der Kompatibilitit des verinderten Fragebogens mit dem FaBel jenen der
Vergleichspopulation der Studie von Ravens-Sieberer et al. (2001) gegeniibergestellt
werden. Um die Gleichwertigkeit des modifizierten Fragebogens zu iiberpriifen, wurde eine
Faktorenanalyse durchgefiihrt. Die Autorinnenen entschieden sich fiir eine explorative
Faktorenanalyse, da fiir die Faktoren des FaBels keinerlei theoretischer Hintergrund
existiert und die urspriinglichen fiinf Faktoren von Ravens-Sieberer et al. (2001)
dementsprechend explorativ ermittelt wurden. In Anbetracht dessen, dass in dieser Arbeit
der Fokus auf Kinder mit Behinderung, jedoch nicht auf Kinder mit chronischen
Krankheiten gelegt wurde, sollte auflerdem sichergestellt werden, dass die Faktorenbildung
nicht stichprobenabhéngig ist. Nach der Durchfithrung der explorativen Faktorenanalyse
dieser Erhebung wurden die Faktoren und deren Itemladungen mit den Ergebnissen von

Ravens-Sieberer et al. (2001) verglichen.

Grundsatzlich setzt eine Faktorenanalyse laut Rinkenburger (2011) voraus, dass die
manifesten Variablen (also die 33 Items) einer zugrundeliegenden, latenten Struktur folgen.
Dadurch, dass eine Korrelationsmatrix die Basis einer Faktorenanalyse darstellt, miissen die

Variablen zumindest metrisch skaliert sein. Beide Grundvoraussetzungen sind gegeben.

Auch die Normalverteilung, Linearitit und Homoskedastizitat der Items sind insofern von
Bedeutung, dass ihr Nichtvorhandensein die Korrelationen abschwéchen oder verfalschen
kann. Wirklich notwendig ware die Normalverteilung der Items jedoch nur wenn die
Korrelationen auf Signifikanz gepriift werden wiirde (Rinkenburger, 2011). Dies muss in die
Interpretation der Ergebnisse der in dieser Arbeit vorgenommenen Faktorenanlyse
miteinbezogen werden, da nicht alle Items die Voraussetzungen der Normalverteilung,

Linearitit oder Homoskedastizitit erfiillen. In Anbetracht der entbehrlichen Uberpriifung
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der Signifikanz der Korrelationen fiir den Zweck dieser dimensionsreduzierenden Methode
haben sich die Autorinnen fir die Verwendbarkeit der Faktorenanalyse - nattirlich unter

Beriicksichtigung der moglichen Verfalschung in der Interpretation - entschieden.

Von den insgesamt 169 auswertbaren Datensitzen aus Niederdsterreich und Vorarlberg
konnten 108 in die Faktorenanalyse einbezogen werden. Bei den restlichen 61 Fragebogen
blieben ein oder mehrere Items unbeantwortet. Oft konnen die fehlenden Werte darauf
zurlickgefiihrt werden, dass keine Geschwisterkinder vorhanden sind und somit die
Befragten keine Moglichkeit hatten, die letzten sechs Items (z.B. ”Es ist schwer, den anderen
Kindern geniigend Aufmerksamkeit zu schenken, weil mein Kind mit Behinderung mich so

sehr in Anspruch nimmt.”) auszufiillen.

Die etwas geringe Stichprobengréfie kann sowohl als mdglicher Grund fiir die teilweise
fehlende Normalverteilung der Items, als auch als Kritikpunkt an der folgenden

Faktorenanalyse gesehen werden.
Die explorative Faktorenanalyse setzt sich aus folgenden Schritten zusammen:

a) Anfangslésung ohne Rotation
In der Anfangslosung ohne Rotation konnten acht Faktoren einen Eigenwert iiber eins
erreichen (Tab. 8.3). Diese erklaren 66,562 % der Gesamtvarianz. Wie in der Abbildung
zu sehen, tragt der erste Faktor mit 29,17 % erklarter Varianz einen sehr grofien Anteil
dazu bei. Anhand des folgenden Scree Plots (Abbildung 8.3) ist ein weiterer grofder
Schritt nicht nur nach dem ersten, sondern auch zwischen dem vierten und fiinften
Faktor erkennbar.

Tabelle 8.3:

Gesamte erklarte Varianz

Komponent Total % der Varianz Kumulierte %
1 9,626 29,17 29,17
2 2,967 8,991 38,161
3 2,128 6,448 44,609
4 1,921 5,822 50,431
5 1,517 4,596 55,027
6 1,416 4,292 59,319
7 1,327 4,022 63,342
8 1,063 3,221 66,562
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Der relevante ,Knick” ist zwischen dem vierten und flinften Faktor (Abb. 8.3).

Abbildung 8.3:

Scree-Plot der Anfangslésung
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Der nachste Schritt ist entsprechend den vorhergehenden Darstellungen eine 4-
Faktorenlésung. Durch eine Varimax Rotation (orthogonale Rotationsmethode) kann die
Interpretation der Faktoren vereinfacht werden, indem eine Minimierung der Menge der

Variablen, die hoch laden, fiir jeden Faktor realisiert wird (Field, 2009).

b) Extraktion von vier Faktoren mit Varimax-Rotation
Mit den vorgeschlagenen 4 Faktoren konnen 50,431 % (Tab. 8.4) der Gesamtvarianz
erlautert werden. Bei genauerer Betrachtung der Komponentenmatrix wird jedoch
ersichtlich, dass die Zuordnung der Items zu den vier Faktoren wenig inhaltlichen Sinn
macht. Die Items, die die Belastung der Geschwisterkinder messen sollen, sind zum
Beispiel demselben Faktor zugewiesen wie einige Items der ,téglichen Belastung“ (z.B.
,Ich mache mir Sorgen, was in Zukunft mit meinem Kind sein wird (wenn es erwachsen

ist und ich nicht mehr da bin)“).
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Tabelle 8.4:

Gesamte erklarte Varianz (durch vier Faktoren)

Komponente Total % der Varianz Kumulierte %
1 6,449 19,541 19,541
2 5,124 15,528 35,069
3 2,934 8,891 43,96
4 2,136 6,471 50,431

c) Extraktion von fiinf Faktoren mit Varimax-Rotation
Aufgrund der fehlenden inhaltlichen Interpretierbarkeit der 4-Faktorenlésung
extrahierten die Autorinnen im nachsten Schritt fiinf Faktoren, durch die 55,027 % (Tab.
8.5) der Gesamtvarianz erklart werden konnen.

Tabelle 8.5:

Gesamte erklarte Varianz (durch funf Faktoren)

Komponente Total % der Varianz Kumulierte %
1 6,366 19,292 19,292
2 4,917 14,9 34,192
3 2,921 8,851 43,043
4 2,015 6,108 49,15
5 1,939 5,877 55,027

Es zeigt sich eine sehr grofe Uberschneidung der Faktoren des FaBels mit denen der
Faktorenanalyse, die unter Punkt d genauer beleuchtet werden soll.

d) Konformitdt der fiinf Faktoren mit dem FaBel
Abgesehen von sechs Items wiesen alle Variablen die hdéchste Ladung in denselben
Faktoren auf, wie in denen des FaBels. Die sechs fraglichen Items waren laut Sarimski
und Steinhausen (2007) entweder der ,tdglichen und soziale Belastung” oder der

»personlichen Belastung/Zukunftssorgen“ zuordenbar (Sarimski & Steinhausen, 2007):

e [tem sieben: ,Die Leute der Nachbarschaft behandeln uns anders wegen der
Behinderung unseres Kindes.“ (tdgliche und soziale Belastung)

e Jtem 14: ,Meine Verwandten sind sehr verstindnisvoll und haben mir sehr
geholfen. (tagliche und soziale Belastung)

e Item 19: ,Die Verwandten mischen sich ein und glauben, besser zu wissen was fir

mein Kind mit Behinderung gut ist.“ (personliche Belastung/Zukunftssorgen)
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e [tem 23: ,Niemand versteht, mit welcher ungeheuren Belastung ich fertig werden
muss.” (personliche Belastung/Zukunftssorgen)

e Item 24: ,Die Fahrten ins Krankenhaus/zu der Therapie bedeuten eine Belastung fiir
mich.” (tdgliche und soziale Belastung)

e Item 25: ,Dadurch, dass ich lernen musste, mit der Behinderung meines Kindes
fertig zu werden, komme ich auch mit mir selbst besser zurecht.“ (tdgliche und
soziale Belastung)

Um zu ermitteln ob die Ubereinstimmung der adaptierten mit der urspriinglichen Version
des Fragebogens geniligend genaue Ergebnisse erbringt, obwohl nur ein Grofiteil der Items
die ,richtigen“ Ladungen aufweist, wurde die Reliabilitit von jedem Faktor anhand der
Berechnung des Cronbach’s Alpha iiberpriift. Zusatzlich wird auch noch das Alpha des

Gesamtscores angegeben.

e) Reliabilitdt der fiinf Subskalen und des Gesamtscores
Die Reliabilitdt, bzw. im engeren Sinne die innere Konsistenz, wird anhand des
Cronbach’s Alpha (a) gemessen, das laut Kubinger (2006) eine Abschitzung der unteren

Grenze der Reliabilitat angibt.
e Tagliche und soziale Belastung

Der Faktor , Tagliche und soziale Belastung” hat ein bemerkenswert hohes a= .891 (Tab.
8.6.). Zusatzlich machen die Ergebnisse ersichtlich, dass das Loschen eines Items aus der
Skala die Reliabilitat nicht nennenswert verbessern wiirde.

Tabelle 8.6:
Reliabilitatsstatistik tagl./soz. Belastung

Cronbach's Alpha Anzahl der Items
0,891 15

o Personliche Belastung/Zukunftssorgen

Die Subskala ,Personliche Belastung/Zukunftssorgen“ weist ein a= .505 (Tab. 8.7) auf.
Da das Cronbach’s a laut Cortina (1993) einen Zusammenhang mit der Menge der Items
aufweist und diese Subskala nur fiinf Items beinhaltet, kann das o als ausreichend
anerkannt werden. Das Loschen eines Items aus dieser Skala wiirde die Reliabilitit nur

verschlechtern.
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Tabelle 8.7:

Reliabilitatsstatistik pers. Belastung

Cronbach's Alpha Anzahl der Items
0,505 5

Finanzielle Belastung
Das Cronbach’s «a fiir die Skala ,Finanzielle Belastung“ belduft sich, ersichtlich anhand der
Tabelle 8.8, auf ein a= .766. Auch dieser Faktor wiirde durch die Entfernung eines Items

keine nennenswerte Erhohung der Reliabilitédt erhalten.

Tabelle 8.8:

Reliabilitatsstatistik finanz. Belastung

Cronbach's Alpha Anzahl der Items
0,766 4

Belastung der Geschwister

Die Skala ,Belastung der Geschwister” hat ein sehr hohes a= .827 (Tab. 8.9).
Entsprechend den vorherigen Ergebnissen wiirde in dieser Skala das Entfernen von

Items die Reliabilitat verschlechtern.

Tabelle 8.9:

Reliabilitatsstatistik Belastung d. Geschwister

Cronbach's Alpha Anzahl der Items
0,827 6

Probleme bei der Bewaltigung

Ahnlich dem Faktor ,Personliche Belastung/Zukunftssorgen“ kann bei der Skala
.Probleme bei der Bewiltigung” ein a= .524 aufgrund der geringen Itemanzahl als
akzeptabel angesehen werden (Tab. 8.10). Die Reliabilitit wiirde sich durch die
Eliminierung einer der Items nur geringfiigig erhéhen.

Tabelle 8.10:
Reliabilitatsstatistik Bewaltigungsprob.

Cronbach's Alpha Anzahl der Items
0,524 3
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e Belastung total
Der Gesamtscore weist ein Cronbach’s a= .907 auf. Dieser Wert deutet auf eine
aufsergewohnlich hohe Reliabilitat des Fragebogens hin (Tab. 8.11).

Tabelle 8.11:

Reliabilitatsstatistik gesamt

Cronbach's Alpha Anzahl der Items
0,907 33

Zusammenfassend kann also angemerkt werden, dass die innere Konsistenz der in der
Untersuchung erhobenen Subskalen ein Spektrum von akzeptabel (a=.505) bis sehr gut (a=
.827) vorweisen. Insofern stellt sich die Kompatibilitit der adaptierten mit der

urspriinglichen Version des FaBels als ausreichend dar.
8.4.2. Stichprobe

8.4.2.1. Teilnahmekriterien

Der eigens konzipierte Fragebogen wurde fiir erziehungsberechtigte Personen von Kindern
mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung von 0 bis 18 Jahren erstellt, da es das
Ziel der Lebenshilfe NO war ihr Angebot fiir Kinder und Jugendliche mit IB in diesem Alter
auszuweiten. Diese Definition beinhaltet, dass nicht nur die leiblichen Eltern, sondern auch
Grofieltern, andere Verwandte, Adoptiveltern etc. befragt werden konnten, sofern diese die
Verantwortung fir die Erziehung des Kindes mit intellektueller und/oder mehrfacher

Behinderung zum Zeitpunkt der Erhebung trugen.

Voraussetzung der Teilnahme war ein fixer Wohnsitz - sowohl der Erziehungsberechtigten
als auch des Kindes mit intellektueller oder mehrfacher Behinderung - im siidlichen
Niederosterreich (entweder im Mostviertel oder Industrieviertel), von dem aus bisher alle
Dienstleistungsangebote fiir das Kind mit intellektueller oder mehrfacher Behinderung in
Anspruch genommen wurden. Des Weiteren war es essentiell, dass die betroffenen Kinder
im selben Haushalt wie ihre Erziehungsberechtigten lebten und nicht dauerhaft in einer
externen  Betreuungseinrichtung untergebracht waren. Dadurch sollte eine
Mitberticksichtigung des Belastungsgrades seitens der Erziehungsberechtigten in den

Ergebnissen ermoglicht werden.

Generell sollte immer nur eine der erziehungsberechtigten Personen pro Familie den
Fragebogen ausfiillen. Falls eine Familie mehr als ein Kind mit intellektueller und/oder

mehrfacher Behinderung hat, wurde, wie schon oben erwahnt, darauf hingewiesen, dass die
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Beantwortung in Bezug auf das jiingere der Kinder mit IB und/oder Mehrfachbehinderung

erfolgen soll.

8.4.2.2. Kontaktaufnahme

Es wurde mit verschiedenen Einzelpersonen und Institutionen Kontakt aufgenommen, um
an betroffene Familien zu gelangen. Einerseits wurden gezielt Selbsthilfegruppen (SHG) fir
Eltern mit Kindern mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung kontaktiert,
andererseits setzte man sich auch mit anderen Institutionen und Kontaktpersonen in
Verbindung, zu denen Ambulatorien, Therapeuten, Friihforderstellen, Allgemeine

Sonderschulen (ASO) und Sonderpadagogische Zentren (SPZ) zahlten.

Um fiir die zu kontaktierenden Sonderschulen und Sonderpddagogischen Zentren die
Erlaubnis fiir eine Unterstiitzung an der Bedarfsanalyse einzuholen, wurde zu Beginn ein
Ansuchen bei der Landesregierung Niederdsterreich eingereicht.

Danach lief die Kontaktaufnahme, sowohl bei den Schulen als auch bei den anderen
Institutionen, immer nach demselben Prinzip ab. Zuerst wurde den jeweiligen Leitern das
Ziel der Bedarfsanalyse naher gebracht, wobei diese Informationsweitergabe entweder am
Telefon, personlich vor Ort oder per E-Mail stattfand. Anschlief3end wurde der Fragebogen,
welcher ein Informationsblatt mit Angaben zu den Inhalten, dem Ablauf, den Zielen, der
Weitergabe von Daten, der Zielgruppe und eine Auflistung der Moglichkeiten zur Teilnahme

enthielt, zur Durchsicht weitergegeben.

8.4.2.3. Verteilung des Fragebogens

Nachdem sich die leitenden Personen der jeweiligen Institutionen bzw. Einzelpersonen wie
Therapeuten und Frihférderer mit der Unterstiitzung der Bedarfsanalyse einverstanden
zeigten, wurden ihnen eine vereinbarte Anzahl an Fragebdgen von den Autorinnen
personlich Ubergeben oder per Post zugesandt. Nach Erhalt dieser zeigten sich die
Kontaktpersonen zumeist kooperativ und verteilten die Fragebogen entweder an ihre
Mitarbeiter zur Weitergabe, oder direkt an betroffene Eltern, mit denen sie
zusammenarbeiteten. Einige Informationsschreiben und Fragebdgen wurden auch anstatt

per Postversand per E-Mail weitergeleitet.

Von den Autorinnen dieser Arbeit soll an dieser Stelle jedoch angemerkt werden, dass eine

tatsachliche Verteilung, so wie vorab vereinbart, nicht tiberpriift werden konnte.

Beziiglich der ausgefiillten Fragebogen waren drei Varianten zur Retournierung

vorgesehen:

o Ricksendung mittels beiliegendem, adressiertem Kuvert, wobei das Porto vom

Empfanger libernommen wurde.
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o Einwerfen in die zu diesem Zweck aufgestellten Sammelboxen in den Ambulatorien. Der

Inhalt dieser wurde am Ende der Erhebung von den Autorinnen abgeholt, oder von den

Ambulatorien direkt zurtick gesandt.
e Einsammeln

Riicksendung an die Autorinnen.

Im Folgenden werden all jene Institutionen, Therapeuten und Selbsthilfegruppen
aufgelistet, welche sich zu einer Teilnahme bereit erklarten. Diese Auflistung erfolgt

alphabetisch gereiht nach Bezirken und beinhaltet gleichzeitig die Anzahl der ausgegebenen

Fragebogen (FB).

Tabelle 8.12:

Auflistung der Verteilung der FB in Niederdsterreich

Bezirk Amstetten

durch  Unterstiitzungspersonen

und anschlief3ende

VKK] Amstetten
Sonnenschule SPZ-ASO Amstetten
SHG fiir Angehorige junger Menschen mit

Autismus

Elterngruppe Down-Syndrom Mostviertel

60 FB aufgelegt, davon befanden sich 4
verwertbare und 2 nicht verwertbare FB in
der Sammelbox

105 FB verteilt
6 FB verteilt

insgesamt 10 FB verteilt (decken weiters
die Bezirke Scheibbs, Waidhofen/Ybss und
Melk ab)

Bezirk Baden

ASO Baden
ASO Bad Voslau

ASO-SPZ Berndorf

ASO Ebreichsdorf

Betroffene Mutter

Physiotherapeutin
Reit-u.Therapiezentrum Kottingbrunn
Elterngruppe Down-Syndrom Baden

Frihforderin beim Hilfswerk Baden

Verein No Problem Baden

17 FB verteilt
12 FB verteilt

60 FB verteilt

8 FB verteilt

E-Mail wurde im Bekanntenkreis verteilt
Hat FB an betroffene Eltern weitergeleitet
Hat FB an betroffene Eltern weitergegeben
15 FB verteilt

15 FB verteilt
10 FB verteilt + Link zum Online-FB

Bruck an der Leitha

ASO Teesdorf
ASO Bruck an der Leitha

22 FB verteilt
18 FB verteilt

Bezirk Lilienfeld
ASO Heinfeld 19 FB verteilt
ASO Traisen 15 FB verteilt
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Bezirk Melk

ASO Loosdorf
ASO Ybbs

GfgF St.Leonhard am Forst

25 FB verteilt
28 FB verteilt

30 FB aufgelegt, davon wurden 7 FB von
Eltern mitgenommen

ASO Mank 35 FB verteilt
Bezirk Médling
SPZ Médling 6 FB verteilt
60 ausgegeben, diese wurden von dem
Krankenhaus Modling Leiter sowohl direkt an betroffene Eltern

Kontaktperson von der Lebenshilfe NO

MOKI

verteilt als auch verschickt

30 FB + 30 Infoblatter verteilt; Zusage der
Weitergabe an den Bezirksschulinspektor

insgesamt 35 FB + 30 Infoblatter verteilt
(decken weiters die Bezirke Baden, Wr.
Neustadt u. Neunkirchen ab)

Bezirk Neunkirchen

Ambulatorium Neunkirchen der VKK]

SPZ Gloggnitz
ASO-SPZ Ternitz
ASO Kirchberg am Wechsel

60 FB aufgelegt, davon wurden 4 FB von
Eltern mitgenommen, weitere 8 FB direkt
an betroffene Eltern von einer Autorin an
einem Vormittag vor Ort verteilt

7 FB verteilt

35 FB verteilt

4 FB verteilt

Bezirk Scheibbs

SPZ-ASO Scheibbs
Verein Sorgenkind
ASO Purgstall/Erlauf

Frithforderin der Lebenshilfe

33 FB + 20 Infoblatter verteilt
Infoschreiben wurde von Leitung an
betroffene Eltern weitergeleitet

1 FB verteilt

15 FB an andere Frithforderinnen und von
ihr betreute Eltern verteilt

Bezirk St. Polten

ASO St. Georgen
ASO-SPZ St.Polten-Mitte
ASO St.Polten Nord

Ambulatorium Sonnenschein

Ergotherapeutin

Verteilung des Infoschreibens

54 FB verteilt

30 FB verteilt

60 FB wurden ausgegeben, welche von den

FrithforderInnen direkt zu den Eltern nach
Hause gebracht wurden

Infos + FB wurden weitergeleitet
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Bezirk St. Polten-Land

n:n

Verein L"i"ebenswert

Verein Lichtblick

SPZ-ASO Obergrafendorf

FB wurden von Leitung an alle Mitglieder
weitergeleitet + 15 FB an einem
Vereinsnachmittag verteilt

FB wurden von Leitung an alle Mitglieder
weitergeleitet

5 FB verteilt

Bezirk Waidhofen an der Ybbs

Landessonderschule Reichenauerhof
ASO Waidhofen an der Ybbs

Infoschreiben wurde von Direktor verteilt
20 FB verteilt

Bezirk Wien-Umgebung

ASO Purkersdorf
ASO Fischamend
ASO Schwechat

SHG Down-Syndrom fiir Wien u.NO
(Teilnahme an einem Vortrag)

25 FB verteilt
40 FB verteilt
60 FB verteilt

2 FB verteilt

Bezirk Wiener Neustadt

Waldschule Wiener Neustadt

Ambulatorium Wiener Neustadt der VKK]

Verein Lebenslicht

ASO Sollenau
ASO Eggendorf
ASO Pernitz

20 FB verteilt

60 FB aufgelegt, davon wurden 8 FB von
den Eltern mitgenommen

Infoschreiben wurde von Leitung an
betroffene Eltern weitergeleitet

15 FB verteilt
5 FB verteilt
13 FB verteilt + Link zum Online-FB

Bezirk Wiener Neustadt-Land

ASO Steinabrickl

14 FB verteilt

Neben einem Fragebogen im Paper-Pencil-Format wurde auch der Link zu der identen
Onlineversion des Fragebogens in Umlauf gebracht. Diese Verteilung geschah einerseits
liber einen Hinweis auf dem Informationsblatt mit dem entsprechenden Link, andererseits
wurde dieser auf den Homepages von der Lebenshilfe NO und KIB - Children Care inklusive

eines kurzen Einleitungstextes veroffentlicht.

Da als Vergleichsbundesland zu den Dienstleistungsangeboten in Niederosterreich
Vorarlberg herangezogen wurde, soll nun auch hierzu kurz ein Uberblick {iber die verteilten
Fragebogen erfolgen. Aufgrund der Tatsache, dass die Prozesse der Kontaktaufnahme und

der Verteilung in Vorarlberg gleich abliefen wie in Niederésterreich, wird auf eine
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nochmalige Erlauterung verzichtet und auf die vorangegangenen Punkte 8.4.2.1., 8.4.2.2.

und 8.4.2.3. verwiesen.

Tabelle 8.13:
Auflistung der Verteilung der FB in Vorarlberg

Vorarlberg

30 FB an betroffene Eltern, und weitere 20

Lebenshilfe Vorarlberg FB an das AKS verteilt
Arbeitskreis fiir Vorsorge- und :
Sozialmedizin (AKS) Vorarlberg 20 FB verteilt

7 FB an bekannte u. betroffene Eltern

Betroffene Mutter .
verteilt

8.4.3. Hypothesen

8.4.3.1. Zusammenhangshypothese zur familidren Belastung

Unter Punkt 6 werden die Einflussfaktoren der familidren Belastung ausfiihrlich
beschrieben. Laut Sarimski (2009) konnen unter anderem durch das Verhalten bzw. die
Bediirfnisse des Kindes Belastungen auftreten. Unter diese beiden Faktoren fallen vor allem

die Verhaltensauffilligkeiten und der Betreuungsaufwand des Kindes.
Die in diesem Zusammenhang gestellte Frage lautet:

Gibt es einen funktionalen Zusammenhang zwischen dem Betreuungsaufwand, der Frequenz
der Verhaltensauffilligkeiten und den dadurch von den Eltern subjektiv wahrgenommenen

Beeintrdchtigung und der familidren Belastung?

Alternativhypothese: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der familidren Belastung und den
drei Prddiktorvariablen (Betreuungsaufwand, Frequenz der Verhaltensauffilligkeiten und
subjektive Beeintrdchtigung, die die Eltern durch die auftretenden Verhaltensauffilligkeiten

erleben).

8.4.3.2. Zusammenhangshypothese zu Zufriedenheit und Belastung
Dieser Punkt wurde von Evamaria Heim verfasst.

Anhand der Ergebnisse von Sarimski et al. 2012 (vgl. Punkt 5.4.) konnte festgestellt werden,
dass die wahrgenommene Belastung der Eltern und die Zufriedenheit mit der
Friihféorderung negativ miteinander zusammenhingen (r = -0,25). In der vorliegenden
Studie soll nachgepriift werden, ob dieser Zusammenhang auch in der befragten Stichprobe

eine Bedeutung hat.

Die in diesem Zusammenhang gestellte Frage lautet:
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Gibt es einen Zusammenhang zwischen der subjektiv wahrgenommenen Belastung der Eltern

und deren Zufriedenheit mit der Friihforderung?

Alternativhypothese: Es gibt einen negativen Zusammenhang zwischen der subjektiv

wahrgenommenen Belastung der Eltern und deren Zufriedenheit mit der Friihférderung.

8.5. Zusammenfassung

In diesem Kapitel wurde ein Uberblick iiber die in der Untersuchung eingesetzten Methoden
gegeben. Der Beschreibung der Stichproben in Niederosterreich und Vorarlberg folgte die
Darstellung der Vorgangsweise bei der Angebotsanalyse. Des Weiteren kam es im Rahmen
der Erlduterungen zur qualitativen Erhebung, zu einer Darstellung der verwendeten
Interviewleitfiden fiir Experten und Eltern und zu einer Beschreibung der Durchfiihrung
der Einzelgesprache und Fokusgruppen. Bei der Vorstellung der quantitativen Erhebung
wurde der selbst erstellte Fragebogen naher beleuchtet und die Adaptation des Fabels fiir
die vorliegende Zielgruppe erlautert. Die Kompatibilitdt der liberarbeiteten Version mit der
Originalversion konnte anhand einer Faktorenanalyse iiberpriift werden. Dariiber hinaus

wurden relevante Aspekte beziiglich der Verteilung der Frageb6gen angesprochen.

Zum Abschluss stellten die Autorinnen die Hypothese hinsichtlich des Zusammenhangs
zwischen der familidren Belastung und dem Betreuungsaufwand, der Frequenz von
Verhaltensauffilligkeiten und der dadurch vorhandenen subjektiven Beeintrachtigung vor,

um mogliche Faktoren der familidren Belastung definieren zu konnen.
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9. Ergebnisse

Dieses Kapitel wurde, bis auf die Punkte 9.2.1., 9.3.1,, 9.3.4.1. und 9.3.5.,, die von der gesamten

Gruppe erstellt wurden, von Evamaria Heim verfasst.

Unter Punkt 9 werden die gesamten Ergebnisse, die innerhalb der Bedarfsanalyse der Eltern
von Kindern mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung gesammelt wurden,
beschrieben. Zu den angewandten Methoden zdhlen die Angebotsanalyse Niederdsterreichs
und Vorarlbergs, qualitativ durchgefiihrte Interviews und Fokusgruppen, sowie eine
quantitative Erhebung der parentalen Bediirfnisse durch einen eigens konstruierten

Fragebogen.

9.1. Angebotsanalyse

Dieser Punkt wurde von Evamaria Heim verfasst.

Der chronologischen Abfolge nach werden unter folgendem Punk (9.1.1.) als erstes die
Ergebnisse der Angebotsanalyse prasentiert. Die Tabellen sollten alle Organisationen, die im
stidlichen Niederosterreich bzw. in Vorarlberg Frithférderung fiir Kinder mit intellektueller
und/oder mehrfacher Behinderung anbieten, enthalten. Gesammelt wurden die
Informationen  beziiglich vorhandener Friihforderstellen durch mehrere, zu
unterschiedlichen Zeitpunkten durchgefiihrten, Internet- und Telefonrecherchen. Die
Autorin kann jedoch die Vollstindigkeit der Liste nicht versichern, da sich gerade im
Bereich der Arbeit mit Kindern mit Behinderung immer wieder neue Entwicklungen

ergeben - zum Beispiel werden des Ofteren Vereine gegriindet oder auch aufgelést.

9.1.1. Status quo der Angebote fiir Eltern im siidlichen Niederdsterreich
Dieser Punkt wurde von Evamaria Heim verfasst.

Wie aus der Tabelle 9.1 ersichtlich, bieten sechs Institutionen im siidlichen Teil von
Niederosterreich  Friithférderung  fiir  Kinder  mit  intellektueller  und/oder
Mehrfachbehinderung an.  Alle sechs geben an, dass ihr Angebot auch mobile
Dienstleistungen umfasst bzw. die Friihférderer die Familien im Allgemeinen zu Hause
besuchen um das Kind und seine Familienmitglieder in deren gewohnten Kontext zu

erleben und zu fordern.

In jedem Bezirk des siidlichen Niederdsterreichs, abgesehen von Waidhofen an der Ybbs,
befindet sich der Standort einer Frihforderstelle. Die Kinder mit intellektueller oder
mehrfacher Behinderung, die ihren Wohnort in Waidhofen an der Ybbs haben, werden

jedoch von der Lebenshilfe Niederdsterreich mitversorgt.
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Tabelle 9.1:

Angebote im sudl. Niederdsterreich

Institution Standort mobiles Angebot
Ambulatorium Sonnenschein St.Polten v
GfgF Melk, St-Pélten Land v

Baden, Bruck an der Leitha,
Hilfswerk Niederdsterreich Lilienfeld, Melk, Modling, St. v
Polten, St. Polten - Land

Kindersozialdienste St. Martin Tulln v

Amstetten, Melk, Modling,
Neunkirchen, Tulln, Scheibbs,

L hilfe Ni 5 ich v
ebenshilfe Niederosterreic St. Polten, Wien Umgebung,
Wr. Neustadt
VKK Amstetten, Neunkirchen, v

Wiener Neustadt

9.1.2. Status quo der Angebote fiir Eltern in Vorarlberg
Dieser Punkt wurde von Evamaria Heim verfasst.

Der Arbeitskreis fiir Vorsorge- und Sozialmedizin (aks) hat in Vorarlberg eine besondere
Stellung innerhalb der Arbeit mit Menschen mit Behinderung. Das aks bietet sowohl die
meisten Therapien (z.B. Ergo- und Physiotherapie), als auch Frithférderung fiir fast alle
Kinder mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung in Vorarlberg an. Abgesehen
vom aks gibt es noch den Vorarlberger Blinden- und Sehbehinderten Verband (VBSB), der
sich auf die Frithférderung von Kindern mit Seh- und eventuell auftretender intellektueller
Behinderung spezialisiert hat. Die Frithdiagnostik wird zumeist vom Institut fir
Sozialdienste (IFS) durchgefiihrt, da dieses jedoch keine Friihférderung anbietet, wurde es

nicht in die Liste inkludiert.
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Tabelle 9.2:
Angebote in Vorarlberg

Institution Standort mobiles Angebot
aks in allen 4 Bezirken tatig v
VBSV in allen 4 Bezirken tatig v

9.2. Qualitative Daten

Dieses Kapitel wurde, abgesehen von dem Punkt 9.2.1., der von der gesamten Gruppe erstellt

wurde, von Evamaria Heim verfasst.

Die Vorgangsweise der qualitativen Datenerhebung wurde bereits unter Punkt 8.3.
beschrieben. Die getitigten Aussagen wurden nach Inhalt Kkategorisiert und
zusammengefasst. Die daraus resultierenden Ergebnisse sollen im Folgenden vorgestellt

werden.

In der Analyse konnten nur verbalisierte Erfahrungen, Wiinsche und Bediirfnisse der
befragten Eltern berticksichtigt werden. Die Zahlenangaben symbolisieren somit tatsdchlich
getatigte Aussagen. Nonverbale Zustimmung oder Ablehnung, wie Nicken oder
Kopfschiitteln, konnten hier nicht ausgewertet werden, sollen aber in der Diskussion (siehe

Punkt 10) ihren Platz finden.

9.2.1. Demografische Beschreibung der Stichprobe in Niederosterreich

Die gesammelten Informationen konnten anhand zweier Fokusgruppen und mehrerer
Einzelinterviews eingeholt werden. Insgesamt kam es zur Befragung von 26 Elternteilen
(vier Manner, 22 Frauen), von denen einerseits ihre eigene Situation und andererseits jene
ihrer Kinder mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung im siidlichen
Niederosterreich erhoben wurde. Um zusatzliches Fachwissen zu erhalten, wurden sechs

Experten interviewt, deren Erfahrungen die Information der Eltern vervollstandigen sollten.

Die qualitative Erhebung wurde hauptsachlich mit Eltern und Experten aus den Bezirken

Baden, Mddling, St. Pélten, St. Polten-Land und Scheibbs durchgefiihrt.

Eine ausgewogene Verteilung beziiglich der Behinderungsformen und des Alters der Kinder
und Jugendlichen mit IB und/oder Mehrfachbehinderung kann als gegeben angesehen

werden.
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9.2.2. Analyse der qualitativen Daten
Dieser Punkt wurde von Evamaria Heim verfasst.

Im Allgemeinen scheint die Friihforderung im siidlichen Niederodsterreich einen positiven
Eindruck zu hinterlassen. Ein Elternteil bezeichnete sie als ,das Einzige, das funktioniert".
Die von den Autorinnen befragten Eltern schitzten sowohl die inhdrente Beratung (,,Es ist
gut Anregungen zu bekommen, wie man sein Kind besser fordern kann®), als auch die dadurch
entstehende Freizeit (,auch einmal Zeit fiir sich zu haben“). Wie aus der Tabelle 9.3
ersichtlich tatigten 10 Personen Aussagen beziiglich der Inanspruchnahme von Allgemeiner
Frithférderung, vier gaben an Basale Stimulation zu nutzen und zwei nahmen das Angebot

der Sehfriihforderung wahr.

Wihrend jeweils eines der Elternteile Zufriedenheit mit der Sehfriihférderung und der
Basalen Stimulation anmerkten, waren fiinf ausdriicklich mit der Allgemeinen
Frithférderung zufrieden.

Tabelle 9.3:
Anzahl getatigter Aussagen

Nutzung Zufriedenheit
Allg. Frihforderung 10 5
Basale Stimulation 4 1
Sehfriihforderung 2 1
keine Friihférderung 4

Zu der Beratung der Eltern meinte der Frithférderer in einem Experteninterview, dass sie
eine Art ,Supernanny” seien, die den Eltern Spiel- und Erziehungsberatung bieten, jedoch

auch oft entlastende Gesprach mit den Eltern fiihren wiirden.

Kritikpunkte wurden von zwei Eltern genannt, die beide mit der Allgemeinen
Friihférderung unzufrieden waren. Wahrend eine Mutter den Frihforderer als
unsympathisch bezeichnete, bemangelte die andere die fehlende Kontinuitiat des Personals

in der Frithférderung.

Aufierdem stellte fiir den zuvor genannten Friihforderer die teilweise langen Wartezeiten
der Eltern ein Problem dar, das aufgrund des grofden Andrangs auftreten wiirde. Der
Griinder eines Vereines befand, dass der Frithforderung ein gewisses Maff an
Weiterentwicklung fehle und es auch wegen mangelnder Finanzierung zu wenige

Friihforderstellen gebe.
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Der Konsens fast aller Eltern war jedoch der Wunsch nach einer generellen Anlaufstelle, bei

der sie alle relevanten Informationen erhalten konnen und beraten werden.

9.3. Quantitative Daten

Dieses Kapitel wurde, abgesehen von den Punkten 9.3.1., 9.3.4.1. und 9.3.5., die von der

gesamten Gruppe beschrieben wurden, von Evamaria Heim verfasst.

Nachdem die zugrunde liegende Studie explorativer Natur ist, steht die
Hypothesengenerierung im Vordergrund und es sollen nur wenige theoriegeleitete

Annahmen tiberpriift werden.

Im Folgenden wird zundchst die demografische Beschreibung der Stichprobe

vorgenommen.

9.3.1. Demografische Beschreibung der Stichprobe

Die genaue Auflistung, welche demografischen Daten erhoben wurden, ist unter Punkt 8.4,
bei der Vorstellung des Aufbaus zum selbsterstellten Fragebogen, enthalten. An dieser Stelle

sollen die Ergebnisse der Erhebung prasentiert werden.

9.3.1.1. Stichprobe in Niederdsterreich

a) Daten der Eltern bzw. Erziehungsberechtigten

e Alter:

In der Abbildung 9.1 kann die Altersverteilung in Gruppen, welche jeweils fiinf Jahre
zusammenfassen, genauer betrachtet werden.

Anhand der Kurve wird ersichtlich, dass das Alter normalverteilt war. Der
Altersdurchschnitt der Stichprobe liegt bei 41,92 Jahren (SD=7,277). Das Alter umfasste
den Bereich von 25 bis 70 Jahren, wobei die 70-jahrige Person als Ausreifder interpretiert

werden kann. Die grofite Gruppe war jene der 40- bis 44-]Jahrigen.
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Abbildung 9.1:

Alter der Eltern und Erziehungsberechtigten
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Geschlecht:

Die Stichprobe setzte sich aus 131 weiblichen und 22 mannlichen Personen zusammen.
Die Zusammensetzung der Stichprobe entspricht jener, anderer Erhebungen mit dem
Thema Kinder mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung (Heinen, 2007). Ein
Grund konnte die nach wie vor mehrheitlich von Frauen wahrgenommene

Erziehungsarbeit als Hauptbetreuungsperson sein.

Bezirk:

Baden, Amstetten und Wien Umgebung sind einwohnermafig die drei grofiten Bezirke
des siidlichen Niederosterreichs (vgl. Punkt 8.1.). Wie in Abbildung 9.2 ersichtlich waren
diese Bezirke in der vorliegenden Erhebung addquat reprasentiert. Betrachtet man die
geschitzte Gesamtanzahl der Kinder mit intellektueller Behinderung in den drei oben

genannten Bezirken, wurden Daten von 6 - 14 % der betroffenen Kinder erhoben.
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Abbildung 9.2:
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Mehr als zwei Drittel der Stichprobe befanden sich zum Zeitpunkt der Erhebung im
Beziehungsstatus ,verheiratet”. Jeweils rund 13 % der restlichen Teilnehmer verteilten
sich auf die beiden Gruppen ,in Beziehung” und ,geschieden” (siehe Tab. 9.2).

Tabelle 9.4:

Familienstand der Eltern bzw. Erziehungsberechtigten

Haufigkeit Prozent
verheiratet 106 69,3
in Beziehung 21 13,7
geschieden 20 13,1
alleinstehend 5 3,3
verwitwet 1 0,7
Gesamt 153 100
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e Bildung

Laut Abbildung 9.3 hatte etwa ein Drittel der Teilnehmer als hdéchstabgeschlossene
Ausbildung eine Lehre absolviert. Es folgten anteilsmafdig die Fachschulabgianger mit 20
%, die restlichen Personen, bis auf eine ohne abgeschlossene Schulbildung, verteilten
sich in etwa gleichmafiig auf die iibrigen drei Ausbildungswege. Diese Verteilung des
Bildungsniveaus entspricht anndhernd jener Verteilung aus der Volkszdhlung aus dem
Jahre 2001 (Statistik Austria, 2009), und kann somit als reprasentativ erachtet werden.

Abbildung 9.3:

Hochst abgeschlossene Schulbildung der Eltern bzw. Erziehungsberechtigten
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o Erwerbstatigkeit

Die Gruppe der Berufstitigen umfasste mehr als die Hélfte der Teilnehmer, gefolgt von
Hausfrauen/-manner, die 22,9 % ausmachten (siehe Tabelle 9.4). Letztere bestand zu
100 % aus Frauen.

Tabelle 9.5:

Erwerbstatigkeit der Eltern bzw. Erziehungsberechtigten

Haufigkeit Prozent

berufstatig 90 58,8

arbeitssuchend 12 7,8

in Ausbildung 2 1,3
in Pension 3 2

in Karenz 11 7,2

Hausfrau/-mann 35 22,9

Gesamt 153 100

118



Einkommen:
Die Mehrheit, genauer gesagt ca. zwei Drittel der befragten Familien, hatten ein

Einkommen zwischen 1000 und 2500 Euro.

Aufgabe des Berufes bzw. Abbruch der Ausbildung aus Betreuungsgriinden

Ein Drittel der Befragten (36,4 %) gab fiir die Betreuung ihres Kindes mit IB und/oder
Mehrfachbehinderung den Beruf auf bzw. brach die Ausbildung ab. Von diesen 55
Personen entschieden sich 49 Miitter bzw. Pflegemiitter, zwei Viter und ein Grofdvater
fiir die vollstindige Aufgabe des Berufes. Die Restlichen entschieden sich dafiir ihre

Berufstatigkeit im Rahmen eines Teilzeitjobs zu erhalten.

Griinde fiir die Aufgabe des Berufes

Die Teilnehmer hatten bei dieser Frage die Maoglichkeit mehrere Antworten
auszuwdhlen. Der am haufigsten genannte Grund fiir die Aufgabe des Berufes bzw. der
Ausbildung war die besondere Betreuung fiir das Kind mit intellektueller und/oder
mehrfacher Behinderung. Der Wunsch selbst die Kinderbetreuung zu iibernehmen,

fiihrte bei 28 Personen zur Entscheidung den Beruf oder die Ausbildung aufzugeben.

Lediglich in sechs Fillen wurden zusatzliche Angaben fiir die Aufgabe des Berufes bzw.
der Ausbildung aus Betreuungsgriinden gemacht, wobei bei diesen Kkeinerlei
Ubereinstimmung gegeben war (siehe Abbildung 9.4).

Abbildung 9.4:
Griinde fir die Aufgabe des Berufes
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thernehmen Kind mit Behinderung vorhanden teuer
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¢ Finanzielle Unterstiitzung
Nur 6,5 % der Familien erhielten keinerlei finanzielle Unterstiitzung. Die Arten dieser
verteilen sich, wie in der Abbildung 95 ersichtlich, folgendermaféen (auch hier waren

Mehrfachantworten méglich):

Abbildung 9.5:

Finanzielle Unterstiitzung
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Am haufigsten wurden das erhohte Kindergeld (der von den Autorinnen gewahlte Begriff
fir die erhohte Familienbeihilfe), das Pflegegeld und das Kindergeld in Anspruch

genommen.

e Kinderzahl gesamt

Die meisten Familien hatten insgesamt zwei Kinder (siehe Tabelle 9.6).

Tabelle 9.6:
Anzahl der Kinder gesamt

Kinder Haufigkeit Prozent
1 27 17,6
2 67 43,8
3 36 23,5
4 17 11,1
5 1 0,7
mehr als 5 5 3,3
Gesamt 153 100
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e Kinderzahl mit intellektueller und/oder Mehrfachbehinderung

In 18 von 153 Féllen waren zwei Kinder mit IB und/oder mehrfacher Behinderung Teil

der Familie. Lediglich eine Familie hatte drei Kinder mit Behinderung.
b) Daten zu den Kindern mit IB und mehrfacher Behinderung:

o Alter der Kinder mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung
Die in Abbildung 9.6 dargestellte Verteilung des Alters der Kinder mit intellektueller
und/oder mehrfacher Behinderung kann als normalverteilt definiert werden. Der
Mittelwert betragt 11,35 Jahre (s=4,564).

Abbildung 9.6:

Altersverteilung der Kinder mit IB
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e Artder Behinderung des Kindes

Die Haufigkeiten der unterschiedlichen Formen der Behinderungen sind in der
Abbildung 9.7 ersichtlich. Unter der Kategorie ,Andere“, wurde eine Vielzahl
unterschiedlicher Formen von Behinderung, Krankheiten und Beeintriachtigungen
genannt. Am hadufigsten wurde das Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitdats-Syndrom

(ADHS) mit sechs Nennungen angefiihrt.

Die Entwicklungsverzogerung war die am héufigsten auftretende Auffilligkeit der
betroffenen Kinder und Jugendlichen der untersuchten Stichprobe, die jedoch vor allem
bei Mehrfachbehinderungen zum Vorschein kam. 78,02 % der Kinder mit
Entwicklungsverzégerungen hatten eine mehrfache Behinderung.
Nur in einem einzigen Fall trat Epilepsie ohne weitere Funktionsstorungen auf. Auch bei

der Kategorie ,Andere“ konnten 78 % zu den Mehrfachbehinderungen gezahlt werden.
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Abbildung 9.7:
Art der Behinderung
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Diagnosezeitpunkt
Am héufigsten wurden die Diagnosen innerhalb der ersten fiinf Lebensjahre gestellt (90

%), ein Drittel davon innerhalb der ersten Woche nach der Geburt (siehe Tabelle 9.7).

Tabelle 9.7:
Diagnosezeitpunkt der IB

Zeitpunkt Haufigkeit Prozent
vor der Geburt 7 4,6
innerhalb 1 Woche n. Geburt 50 33,1
innerhalb 1. Lebensjahr 37 24,5
2. - 5. Lebensjahr 42 27,8
5.-10. Lebensjahr 14 9,3
Uber 10. Lebensjahr 1 0,7
Gesamt 151 100
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Pflegestufe

Wie Tabelle 9.8 zeigt hatte fast ein Viertel der Kinder und Jugendlichen keine

zugeordnete Pflegestufe. Ein Fiinftel hatte die Pflegestufe drei, die tibrigen Kinder lief3en

sich den weiteren sechs Stufen zuordnen.

Tabelle 9.8:
Pflegestufe der Kinder mit IB

Pflegestufe Haufigkeit Prozent

1 7 4,8

2 21 14,5
3 29 20

4 15 10,3

5 17 11,7
6 10 6,9
7 10 6,9

Keine 36 24,8
Gesamt 145 100

Einschitzung des Betreuungsaufwandes

63,3 % der befragten Personen stuften den Betreuungsaufwand fiir ihre Kinder und

Jugendlicher mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung als hoch oder sehr

hoch ein. Fast ein Drittel (30,7 %) empfand die Betreuung als mittelgradig aufwandig

(siehe Abbildung 9.8).

Abbildung 9.8:

Betreuungsaufwand des Kindes mit IB

60

Haufigkeit

2 3

Betreuungsaufwand

123




e Frequenz moglicher Verhaltensauffilligkeiten des Kindes

Nach Einschdtzung der Eltern wurden 24 % nahezu nie (h6chstens 1x wochentlich), 18
% selten (2-3x wochentlich), 24 % manchmal (4-6x wochentlich) und 34 % der Kinder

und Jugendlichen der Untersuchung haufig (liber 6x wochentlich) verhaltensauffallig.

e Beeintriachtigung der Eltern durch Verhaltensauffilligkeiten des Kindes

Je ein Drittel der Eltern fiihlte sich durch die Verhaltensauffilligkeiten ihrer Kinder
mittelmafig oder stark beeintrichtigt (siehe Abbildung 9.9).

Abbildung 9.9:
Beeintrachtigung der Eltern durch Verhaltensauffalligkeiten
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9.3.1.2. Stichprobe in Vorarlberg

Die Stichprobe aus Vorarlberg, welche 16 Personen umfasste, bestand zu 100 % aus Frauen,
die im Durchschnitt 42,56 Jahre (SD=8,55) alt waren. Wahrend 43,8 % der Befragten ihren
Wohnsitz in Bregenz hatten, teilte sich der Rest auf Feldkirch (25,0 %) und Dornbirn (31,2
%) auf. Drei Viertel der Stichprobe waren verheiratet und die Hélfte der befragten Personen
hatte als hochste Ausbildung eine Lehre abgeschlossen. Mehr als zwei Drittel (68,8 %)
gaben an, Hausfrauen zu sein. Weitere 87,5 % vermerkten ihre Berufstitigkeit zur
Betreuung ihres Kindes mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung
eingeschrankt oder vollstindig aufgegeben zu haben, wobei jeweils 62,5 % dies mit dem
Wunsch selbst die Kinderbetreuung zu iibernehmen und/oder mit der besonderen
Betreuung fiir das Kind mit Behinderung begriindeten. 81,3 % der befragten Personen

hatten zwei oder drei Kinder.
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Ahnlich der Stichprobe in Niederdsterreich war die am haufigsten (43,75 %) auftretende
Behinderung die Entwicklungsverzégerung, die zumeist (71,42 %) im Kontext einer
Mehrfachbehinderung zum Vorschein trat. Die Kinder, deren Informationen in der
zugrundeliegenden Studie gesammelt wurden, waren im Durchschnitt 10,14 Jahre (§D=4,13)
alt. Die Behinderung wurde bei drei Viertel (75 %) innerhalb des ersten Lebensjahres
diagnostiziert. In den meisten Féllen (je 31,3, %) wurde der ,objektive Pflegeaufwand“ der
zweiten oder der fiinften Pflegestufe zugeteilt. Uber die Halfte der teilnehmenden Eltern
(56,8 %) bewerteten diesen jedoch als ,sehr hoch“. 50 % schatzten die Frequenz der
Verhaltensauffilligkeiten ihrer Kinder als ,hdufig” ein, wobei sich je ein Drittel durch diese

»mittelmafdig“ oder ,stark” beeintrachtigt fiihlt.

9.3.2. Deskriptive Datenanalyse
Dieses Kapitel wurde von Evamaria Heim verfasst.

Nach der Bearbeitung und Vorstellung der demografischen Daten der Stichprobe folgt nun
eine Analyse der Ergebnisse zur Einschitzung der Friihforderung im stidlichen
Niederosterreich. Abgesehen von Nutzung, Zufriedenheit und wahrgenommener
Dienstleistungen wird unter anderem auch naher auf die Wartezeit, Mobilitidt und Fahrzeit
eingegangen. Ebenfalls soll die Belastung der befragten Eltern kurz beschrieben werden.

Auch innerhalb dieses Kapitels werden nur die giiltigen Prozentwerte angegeben.
e Nutzung

127 Teilnehmer der Befragung (83,6 %) hatten das Angebot der Frithférderung genutzt.
25 (16,4 %) nahmen diese Dienstleistung nicht wahr und eine Person gab keine Angabe

zu der Frage.

e Genutzte Friithforderstelle

Insgesamt wurde von 125 Personen eine Angabe zur bezogenen Friihforderstelle
gemacht. Diese Frage sollte eigentlich durch Ankreuzen einer Auswahlmaoglichkeit (die
fir die Eltern relevanteste Stelle) beantwortet werden. 10 befragte Personen
entschieden sich jedoch fiir mehrere Antwortmaoglichkeiten, die in der rechten Spalte der
Tabelle 9.9 Berticksichtigung finden.

In der unten angefithrten Tabelle 9.9 werden sowohl die Einfach- als auch die
Mehrfachantworten mit einbezogen. Es wird ersichtlich, dass ca. zwei Drittel (60 %) der
Personen, die von der Nutzung einer einzigen Dienststelle berichteten, das Angebot der

Frithférderung in einem Ambulatorium wahrnahmen.
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Es ist insgesamt ein Uberwiegen der Nutzung von Friihforderangeboten in Ambulatorien
festzustellen - 78 Eltern (62,4 %) gaben an, dort Frithférderung in Anspruch genommen
zu haben.

Tabelle 9.9:

Frihforderstelle (Einfach- und Mehrfachantworten)

Stelle Haufigkeit Haufigkeit mit MfA
Lebenshilfe 16 23
Ambulatorium 69 78
Hilfswerk 16 19
GfgF / /
VKKJ 1 1
Andere 13 15
Gesamt 115 136

Informationsquelle beziiglich des Dienstleistungsangebotes der Friihforderung

Ahnlich der Variable ,genutzte Stelle war bei der Frage zur Quelle der erhaltenen
Information beziiglich dem Angebot der Frithférderung das Format einer Einfachantwort
vorgesehen. Von den 124 Eltern, die eine oder mehrere der Antwortkategorien
ankreuzten, wurden von 16 Mehrfachantworten gegeben. 73,1 % der befragten
Personen, die sich fiir eine Moglichkeit entschieden, gaben an, die Information innerhalb
einer medizinischen Institution - also im Krankenhaus, im Ambulatorium oder beim

Kinderarzt - erhalten zu haben.

Das Ergebnis unter Einbezug der Mehrfachantworten stellt ein sehr dhnliches Bild dar
(siehe Tabelle 9.10). Allerdings ware noch anzumerken, dass von den 23 Personen, die

die Kategorie ,Andere” ankreuzten, zehn ihre Information vom Kindergarten erhielten.
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Tabelle 9.10:

Informationsquelle (Einfach- und Mehrfachantworten)

Stelle Haufigkeit Haufigkeit mit MfA
Krankenhaus 41 49
Ambulatorium 18 26
Kinderarzt/-arztin 20 27
Behorden 1 4
Behinderten-/Sozialverein 2 2
andere Eltern 7 9
Selbsthilfegruppen 1 3
Internet / 1
Andere 18 23
Gesamt 108 144

o Wartezeit

Fast zwei Drittel (64,3 %) erhielten die angeforderte Friihférderung entweder sofort

oder innerhalb der nachsten zwei Monate. Die durchschnittliche Wartezeit belief sich, bei

einem Mittelwert von 2,19 (§D=1,043), auf ein bis zwei Monate (siehe Tabelle 9.11).

Tabelle 9.11:
Wartezeit
Wartezeit Haufigkeit Prozent
keine Wartezeit 36 29,3
1-2 Monate 43 35
3-6 Monate 35 28,5
7-12 Monate 3 2,4
Uber ein Jahr 6 4,9
Gesamt 123 100

e Mobilitdt der Frithférderung

Laut Angabe der befragten Personen gab es bei zwei Drittel (67,5 %) der genutzten

Stellen auch ein mobiles Angebot. 17,5 % fiihrten an, dass die Friihférderstelle nicht

mobil waren und 15,1 % hatten keine Kenntnis. Bei genauerer Betrachtung der

Ergebnisse kann festgestellt werden, dass das Ambulatorium die Stelle war, deren

Dienste anscheinend nicht bzw. nicht immer mobil angeboten wurden.
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e Fahrtzeit

66 Personen (43,1 % der gesamten Stichprobe) nahmen entweder das mobile Angebot
der von ihnen genutzten Frihforderstelle nicht in Anspruch, oder erhielten diese
Dienstleistung nicht mobil. Die Mehrheit (31,8 %) fuhr 21-30 Minuten, bei ungefdhr
einem Viertel betrug die Fahrtzeit je 10-20 (27,3 %) oder 31-45 Minuten (22,7 %).

e Arten der Frithférderung

Innerhalb dieser Variable konnten die befragten Personen mehrere Antwortkategorien
auswahlen. Wie in der Abbildung 9.10 ersichtlich gab 92,9 % der Eltern an, dass ihre
Kinder ,Allgemeine Frithforderung” (Lernen durch Spielen) erhielten. Aufderdem enthielt
das Forderprogramm bei 29,9 % der Kinder ,Unterstiitzte Kommunikation“. Die ,,Basale
Stimulation“ und die ,Sehfriihférderung” hatten mit Angaben von ca. 14 % eine
annidhernd gleiche Nutzung.

Abbildung 9.10:
Formen der Frihférderung (Mehrfachantworten)
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Frequenz

Entnehmbar aus der Tabelle 9.12 beantwortete ca. zwei Drittel (69,8 %) der Eltern die
Frage nach der Frequenz der Fordereinheiten mit 3-4 Einheiten pro Monat. Dies

entspricht in etwa einer wochentlichen Verteilung.

Tabelle 9.12:

Frequenz der Frihférdereiheiten

Frequenz Haufigkeit Prozent
1-2 Einheiten 28 22,2
3-4 Einheiten 88 69,8
5-6 Einheiten 6 4,8
mehr als 6 Einheiten 4 3,2
Gesamt 126 100
e Zufriedenheit

Die Zufriedenheit mit der Friithférderung ihrer Kinder ist bei 85,1 % der befragten Eltern
als ,sehr gut” oder ,gut” eingeschatzt worden (siehe Abbildung 9.11). Ungefdhr 7,5 %
waren jeweils entweder unzufrieden oder sehr unzufrieden. Der Mittelwert betrug 3,28
(SD=0,908).

Abbildung 9.11:

Zufriedenheit mit Frihférderung
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e Beratung
Auch die Frage nach genutzten Formen der Beratung konnte mehrfach beantwortet
werden. Dabei stechen, dargestellt in der Abbildung 9.12, die Spielberatung und die
entlastenden Gespriache deutlich heraus. Wahrend sich 79,2 % der 125 Eltern, die
innerhalb dieses Items eine Antwort gaben, beziiglich des Spielens mit ihrem Kind
beraten liefen, nutzten 56 % die Moglichkeit entlastende Gesprache mit ihrem

Frithforderer zu fithren.
Abbildung 9.12:

Formen der Beratung (Mehrfachantworten)
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o Zufriedenheit mit der genutzten Beratung

Die Zufriedenheit mit der vom Friihférderer angebotenen Beratung war, dhnlich der
Zufriedenheit mit den Frihfordereinheiten des Kindes, sehr hoch (siehe Abbildung 9.13).

80,4 % der befragten Eltern waren zufrieden und sehr zufrieden.
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Abbildung 9.13:
Zufriedenheit mit der Beratung
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Wechsel des Friihforderers

Bei 38,6 %, mehr als einem Drittel der befragten Personen, kam es zu einem Wechsel des

Frithforderers.
Grund fur den Wechsel des Frithforderers

Die Frage nach dem Grund fiir den Wechsel des Frithférderers wurde ebenfalls als
Mehrfachantwort konzipiert. Von den 49 Personen, bei denen ein Personalwechsel
auftrat, gaben 30 (61,2 %) an, dass dies aufgrund eines Personalwechsels von Seiten der

Fruhforderstelle stattfand.
Wiinsche

Nur 15 Personen duflerten Wiinsche beziiglich der Frithférderung ihres Kindes. Zumeist
bezogen sich diese auf gewisse Formen der Therapie (wie der Hippotherapie), die jedoch

innerhalb der Arbeit von Nina Glirtlschmidt behandelt werden.
Grund keine Frithférderung in Anspruch zu nehmen

Von den 25 Eltern, deren Kinder keine Friihforderung in Anspruch nahmen, gaben 23
einen oder mehrere Griinde (Mehrfachantwort) fiir die fehlende Nutzung an. Davon
nannten 30,4 % die nicht vorhandene Kenntnis und 26,1 % die dadurch entstehenden
Kosten (,zu teuer”) als Ursache. 21,7 % begriindeten dies mit der spaten Diagnose der

Behinderung ihres Kindes (siehe Abbildung 9.14).
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Abbildung 9.14:

Grund keine Frihférderung zu nutzen (Mehrfachantworten)

Haufigkeit

Belastung

Um die Belastung der Eltern addaquat darstellen zu konnen, wurden nur die Werte der
Gesamtbelastung in die Darstellung mit einbezogen, die durch die Beantwortung aller
Items entstanden. Es konnten 108 Datensdtze verwendet werden. Wie der Abbildung
9.15 entnommen werden kann ist die Distribution des Gesamt-Scores nicht eindeutig
normalverteilt. Allerdings kénnen Tendenzen wahrgenommen werden. Der Mittelwert
belief sich auf 2,3 mit einer Standardabweichung von 0,566. Die Eltern der Stichprobe

waren also im Vergleich zur Referenzpopulation eher tiberdurchschnittlich belastet.

Abbildung 9.15:

Gesamt-Score Belastung
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2,00 250

Belastung
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9.3.3. Vergleich mit Vorarlberg
Dieses Kapitel wurde von Evamaria Heim verfasst.

Um die Situation im stlidlichen Niederosterreich besser einschitzen und vielleicht
Méglichkeiten zur Optimierung finden zu kdnnen wurden auch in Vorarlberg 57 Fragebogen

verteilt. Davon wurden 16 returniert.

Die Ergebnisse beziiglich der Friihforderung in Vorarlberg waren denen von
Niederosterreich sehr dhnlich. Der Grofiteil (87,5 %) nutzte das Angebot der Frithférderung.
Abgesehen von einer Person haben alle (92,8 %), die diese Frage beantwortet haben, die
Friithforderung beim aks in Anspruch genommen. Zwei der befragten Personen
beanspruchten zusatzlich Sehfriihforderung beim VBSV. Bei allen wurde die allgemeine

Frithférderung und bei 21,4 % die unterstiitzte Kommunikation durchgefiihrt.

Die Quelle der erhaltenen Information beziiglich des Angebotes der Friihférderung teilte
sich mit je einem Drittel der Stichprobe in drei Institutionen auf: dem Krankenhaus, dem
Kinderarzt und einem Behinderten- oder Sozialverein. Wahrend in Niederdsterreich die
meisten Personen von einer Stelle mit medizinischem Hintergrund beraten wurden, konnte
in Vorarlberg festgestellt werden, dass auch die Vereine (unter anderem das aks) einen

wichtigen Part in der pddagogischen Beratung der Eltern einnehmen.

Interessant ist auch das Ergebnis, dass die Halfte der Eltern keine Wartezeit hatte und somit

die Frithférderung direkt nach der Beratung beginnen konnte.

Auch in der Vorarlberger Stichprobe hatten die Kinder zumeist (61,5 %) wochentliche
Einheiten und die Eltern beurteilten ihre Zufriedenheit mit dem Angebot zu 100 % positiv
(,eher zufrieden” oder ,sehr zufrieden®). Ahnliches zeigte sich bei der Beratung - abgesehen
von einer Person waren alle zufrieden. Die meisten (78,6 %) nahmen die Spielberatung war,

es wurden jedoch auch von mehr als der Halfte (57,1 %) entlastende Gesprache genutzt.

Ahnlich den niederésterreichischen Ergebnissen fand in Vorarlberg bei mehr als einem
Drittel (35,7 %) ein Wechsel des Friihforderers statt - zumeist (80 %) aufgrund eines

Personalwechsels auf Seiten der Frithforderstelle.

Drei Elternteile duf3erten Wiinsche beziiglich der Frithférderung in Vorarlberg. Eine Person
wiinschte sich mehr Beratung betreffs der Moglichkeiten, eine vermisste das Angebot der
Basalen Stimulation und eine weitere hétte gerne ABA/VB in Anspruch genommen.

9.3.4. Inferenzstatistische Hypothesenpriifung

Durch die vorgenommene quantitative Erhebung war es den Autorinnen moglich, gewisse

Hypothesen, die theoriegeleitet formuliert wurden, zu iiberpriifen.
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9.3.4.1. Zusammenhangshypothese zur familidren Belastung

Alternativhypothese: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der familidren Belastung und den
drei Prddiktorvariablen (Betreuungsaufwand, Frequenz der Verhaltensauffilligkeiten und
subjektive Beeintrdchtigung, die die Eltern durch die auftretenden Verhaltensauffilligkeiten

erleben).

Um die Alternativhypothese zu testen, wurde eine Multiple Regression durchgefiihrt. Die
Voraussetzungen dieser in Bezug auf Art, Verteilung und Zusammenhang der abhangigen
und unabhidngigen Variablen, ebenso wie die Homoskedastizitat, fehlende Autokorrelation
(getestet durch den Durbin-Watson Test) und Normalverteilung der Residuen, konnten
innerhalb der vorliegenden Untersuchung erfiillt werden. Auch die Multikollinearitét erwies

sich als zufriedenstellend (Fields, 2009).

Da die Pradiktoren aufgrund theoretischer Vorkenntnisse ausgewahlt wurden, jedoch
keinerlei Hypothese beziiglich der Hohe des Einflusses auf die abhidngige Variable besteht,

wurde die Methode der ,Forced Entry“ gewahlt.

Die Ergebnisse unterstiitzen die Hypothese beziiglich eines Zusammenhangs zwischen den
unabhingigen Variablen (Betreuungsaufwand, Frequenz der Verhaltensauffalligkeiten und
deren subjektiv empfundene Beeintrachtigung der Eltern) und der abhdngigen Variable
(familidre Belastung). Das Modell, bestehend aus den drei unabhdngigen Variablen, kann
37,4 % der Varianz innerhalb der familidren Belastung erklaren (siehe Tabelle 9.13).

Tabelle 9.13:

Passung des Modells

R? korrigiertes R? Signifikanz

0,626 0,374 0,000

Wie in Tabelle 9.14 ersichtlich, hat vor allem der Betreuungsaufwand einen signifikanten
Zusammenhang mit der Belastung. Auch die empfundene Beeintrachtigung der Eltern durch
auftretende Verhaltensauffalligkeiten, kann als Pradiktor der familidren Belastung
angesehen werden. Die Frequenz der Verhaltensauffalligkeiten scheint jedoch in keinem

Zusammenhang mit der Belastung zu stehen.
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Tabelle 9.14:

Koeffizienten

Pradiktor Partielles r Signifikanz
Betreuungsaufwand 0,532 0,000
Frequenz Verhaltensauff. -0,045 0,654

Beeintrachtigung durch

Verhaltensauff. 0,159 0,044

9.3.4.2. Zusammenhangshypothese zu Zufriedenheit und Belastung
Dieses Kapitel wurde von Evamaria Heim verfasst.

Alternativhypothese: Es gibt einen negativen Zusammenhang zwischen der subjektiv

wahrgenommenen Belastung der Eltern und deren Zufriedenheit mit der Friihférderung.

Um den Zusammenhang zwischen der Belastung der Eltern und deren Zufriedenheit mit der
Friihféorderung zu berechnen wurde eine Spearman-Korrelation durchgefiihrt, da beide
Variablen (vor allem die Zufriedenheit aufgrund ihrer Schiefe) keine Normalverteilung

aufweisen konnten.

Es zeigte sich eine geringe negative Korrelation (r = -0,119), die jedoch keine statistische

Signifikanz erreichte.

9.3.5. Image der Lebenshilfe NO

Wahrend drei Viertel (75,8 %) aller befragten Personen angaben, die Lebenshilfe zu kennen,
nutzte nur ein Viertel (24,8 %) die von ihr bereitgestellten Dienstleistungsangebote. Anhand
der Tabelle 9.16 kann festgestellt werden, dass mehr als die Hélfte der Teilnehmer deren
Image fiir ,,Gut“ befand. Ein Drittel konnte dies jedoch nicht einschitzen.

Tabelle 9.15:

Image der Lebenshilfe

Image Lebenshilfe Haufigkeit Prozent
Schlecht 1 0,8
Durftig 4 31

Akzeptabel 9 7
Gut 71 55
Keine Kenntnis 44 34,1
Gesamt 129 100
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9.4. Zusammenfassung

Dieses Kapitel wurde von Evamaria Heim verfasst.

Die in der vorliegenden Arbeit ermittelten Ergebnisse, die anhand einer Angebotsanalyse,
qualitativen und quantitativen Methoden im stidlichen Niederdsterreich und in Vorarlberg

gesammelt werden konnten, wurden in diesem Kapitel bearbeitet und vorgestellt.

Die Stichprobe der Fragebogenerhebung im siidlichen Niederdsterreich umfasste 153
Personen, bestehend aus ca. 85 % Frauen mit einem Altersdurchschnitt von 41,92 Jahren
(SD=7,277). Sowohl das Alter der Eltern, als auch das der Kinder (11,35 Jahre, SD=4,564)
kann als normalverteilt angesehen werden. Die Entwicklungsverzégerung war - zumeist
komorbid mit anderen Behinderungen - die am haufigsten auftretende Auffalligkeit (59,47
%). Eine vergleichbare Alters- und Geschlechterverteilung konnte die Stichprobe aus

Vorarlberg erreichen, die aus 16 befragten Personen bestand.

Durch die Angebotsanalyse konnte festgestellt werden, dass die Abdeckung der Anbieter
von Friihférderung innerhalb der untersuchten Bezirke im siidlichen Niederésterreich
absolut ausreichend ist. Damit zusammenhdngend, wurde eine hohe Nutzung der
Frithférderung (83,6 %) durch die befragten Eltern und Erziehungsberechtigten ermittelt.
Sowohl die Interviews, als auch die quantitative Erhebung ergaben ein einheitlich positives
Bild der Zufriedenheit. Auch in Vorarlberg ist das Angebot der Frihférderung geniigend

abgedeckt und kann eine hohe Nutzung (87,5 %) und Zufriedenheit vorweisen.

Die am haufigsten in Anspruch genommenen Formen der Frithféorderung sind die

Allgemeine Frithforderung (92,9 %) und die Unterstiitze Kommunikation (29,9 %).
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10. Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Dieses Kapitel wurde, bis auf den Punkt 10.2., der von Evamaria Heim erstellt wurde, von der

gesamten Gruppe verfasst.

Anschliefsend folgt die Zusammenfassung, Diskussion und Interpretation der Ergebnisse.
Zuerst soll sowohl auf die demografischen Daten der Stichprobe, als auch auf die Resultate
in Bezug auf die Situation der Friihférderung im siidlichen Niederosterreich eingegangen
werden. Daraufthin werden dann im ndchsten Punkt (10.3.) samtliche gesammelten
Informationen diskutiert und der Zustand der anderen drei Bereiche - der Beratung, der
unterstiitzenden Dienste und der paramedizinischen Dienste - in die Interpretation
inkludiert, um ein adiquates Gesamtbild des Bedarfs der Eltern von intellektueller und

mehrfacher Behinderung im siidlichen Niederosterreich zu schaffen.

10.1. Diskussion der demografischen Ergebnisse

Die Stichprobe der quantitativen Erhebung, welche 153 Personen umfasste, setzte sich aus
rund 85 % Frauen und 15 % Mannern aus dem siidlichen Niederdsterreich zusammen.
Davon lebte die Mehrheit, 83 % der Befragten, in einer Partnerschaft (verheiratet 69,3 %, in
Beziehung 13,7 %). Die ungleiche Geschlechterverteilung innerhalb der Stichprobe

entspricht den Studien, die dhnliche Thematiken untersuchen (Heinen, 2007).

Das Alter der befragten Personen kann mit einem Altersbereich von 25 bis 70 Jahren als
normalverteilt angesehen werden. Des Weiteren zeigte auch die Verteilung der Wohnorte
eine addquate Reprasentation der drei einwohnerméafdig grofdten Bezirke des siidlichen

Niederosterreichs (Baden, Amstetten, Wien Umgebung).

Betrachtet man die Erwerbstatigkeit der Stichprobe wird sichtbar, dass mehr als die Hélfte
der Teilnehmer einem Beruf nachgingen. Von rund einem Drittel (36 %) wurde jedoch
angegeben, den Beruf bzw. die Ausbildung aufgrund der Behinderung des Kindes mit
intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung aufgegeben zu haben. Zumeist trafen die
Miitter oder Pflegmiitter (94,2 %) die Entscheidung ganzlich auf ihre Berufstitigkeit zu
verzichten. Als Hauptgriinde hierfiir wurden vor allem die besondere Betreuung des Kindes

mit IB und der Wunsch die Kinderbetreuung selbst zu iibernehmen genannt.

In Hinblick auf die finanzielle Unterstiitzung der befragten Familien kann gesagt werden,
dass am haufigsten die erhohte Familienbeihilfe, das Pflegegeld und das Kindergeld in
Anspruch genommen wurden. Beziiglich des Pflegegeldes wire anzumerken, dass ca. drei

Viertel der Kinder einer Pflegestufe zugeordnet wurden. Wahrend ein Fiinftel die Pflegstufe

137



drei hatte, verteilt sich die Pflegebediirftigkeit der anderen relativ gleichmafdig auf die

restlichen sechs Stufen.

Neben der befragten Eltern bzw. Erziehungsberechtigten umfasste die Stichprobe auch

deren Kinder und Jugendliche mit IB und/oder Mehrfachbehinderung.

Im Durchschnitt hatten die befragten Familien insgesamt zwei Kinder, wobei in den meisten
Fallen nur eines der beiden Kinder eine intellektuelle und/oder mehrfache Behinderung

hatte.

Falls zwei Kinder mit IB oder mehrfacher Behinderung Teil einer Familie waren, sollten die

folgenden Angaben in Bezug auf das Jiingere gemacht werden:

Das Alter der Kinder konnte mit einem Mittelwert von 11,35 Jahren als normalverteilt
angesehen werden. Fast die Hélfte der Kinder der untersuchten Stichprobe (46,4 %) war in
Zusammenhang mit dem Auftreten anderer Behinderungen entwicklungsverzogert. Im
Allgemeinen war die Entwicklungsverzogerung die am haufigsten auftretende Auffalligkeit
der betroffenen Kinder und Jugendlichen. Auch die Epilepsie trat, abgesehen von einem Fall,
nie ohne weitere Funktionsstorungen auf. 32 der Kinder hatten das Down-Syndrom, 14

waren spastisch und 12 hatten Autismus.

Bei fast allen Kinder (90 %) konnte die Diagnose innerhalb der ersten fiinf Jahre, bei einem

Drittel sogar innerhalb der ersten Woche nach der Geburt gestellt werden.

10.2. Interpretation des Angebots der Friihforderung

Dieses Kapitel wurde von Evamaria Heim verfasst.

Im Allgemeinen sollte zuerst die hohe Nutzung des Angebotes der Friihférderung vermerkt
werden. 83,6 % der befragten Eltern bzw. Erziehungsberechtigten gab an, diese
Dienstleistung in Anspruch genommen zu haben. Fast zwei Drittel der Kinder mit
Behinderung erhielten ihre Fordereinheiten von einem Angestellten eines Ambulatoriums.
Da im siidlichen Niederdsterreich nur im Ambulatorium Sonnenschein Frithférderung

angeboten wird, wurden in dieser Institution die meisten Kinder betreut.

Die Einstellung der Eltern gegenitiber der Frithférderung schien ziemlich einheitlich zu sein.
Wahrend ein Elternteil dazu meinte, dass es ,das einzige ist, das funktioniert®, ergab auch
die Auswertung der quantitativen Daten ein durchwegs positives Bild. Ahnlich den Studien
von Sarimski et al. (2012) und Lanners (2002) waren die Eltern iiberwiegend zufrieden mit
der Frithforderung ihrer Kinder. 85,1 % der befragten Personen beurteilten die Einheiten

entweder als ,eher” oder ,sehr” zufriedenstellend.
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Die generelle Zufriedenheit kdnnte unter anderem anhand der angestrebten Ziele der
Friihférderung erklart werden. Durch die Durchfiihrung einer multiplen Regression wurde
festgestellt, dass sowohl der Betreuungsaufwand, als auch die subjektive Beeintrachtigung,
die die Eltern durch etwaige Verhaltensauffilligkeiten ihrer Kinder mit Behinderung
erleben, Pradiktoren fiir die familidre Belastung sind. Da durch Frithférderung sowohl die
Eigenstiandigkeit = bzw.  Unabhdngigkeit des  Kindes  gestarkt, als  auch
Verhaltensauffilligkeiten vermindert werden sollen (Thurmair & Naggl, 2010), kann

erwartet werden, dass Frihférderung fir Eltern entlastend wirkt.

Das Thema der Entlastung nimmt einen wichtigen Part innerhalb der Frihférderung ein. Die
Ergebnisse der Studie von Sarimski et al. (2012) konnten den Wunsch nach vermehrter
emotionaler Unterstiitzung von Seiten des Friihforderers bei einem Drittel der befragten
Miitter aufdecken. Damit libereinstimmend sind die Ergebnisse der vorliegenden Studie.
Nach der Aussage eines Friihforderers in Niederdsterreich stellen diese eine Art
»Supernanny“ dar. Sie versuchen die Eltern einerseits so gut wie mdglich beziiglich der
Erziehung und dem Spielen mit ihrem Kind zu beraten. Andererseits kommt es jedoch auch
oft zu Gesprachen, in denen die Eltern iiber ihre personlichen Belastungen sprechen wollen
und Rat bei den Frithférderern suchen. In der vorliegenden Studie 6ffneten sich 56 % der
befragten Elternteile ihrem Friihférderer um entlastende Gespréche tiber ihre momentane

Situation zu fithren.

Zusatzlich legen die Resultate von Sarimski et al. (2012) eine negativen Zusammenhang
zwischen der Belastung der Eltern und der Zufriedenheit mit der Friihférderung nahe. Sie
konnten ein r = -0,25 ermitteln. Innerhalb der vorliegenden Untersuchung wurde diese
Hypothese jedoch nicht untermauert. Es wurde eine geringe Korrelation (r=-0,119) - ohne

statistische Signifikanz - berechnet.

Neben den zuvor genannten entlastenden Gesprachen nahmen die Eltern jedoch auch
andere Formen der Beratung wahr. Fast 80 % nutzten die Moglichkeit ihr Spielverhalten

durch Einflussnahme des Fruhforderers zu verbessern.

Die Informationen beziiglich des Dienstleistungsangebotes der Friihforderung erhielten die
meisten Eltern (73,1 %) direkt im Krankenhaus oder in anderen medizinischen
Institutionen, wie einem Ambulatorium oder beim Kinderarzt. Dies ldsst die Vermutung zu,
dass die Eltern relativ schnell nach der Diagnosestellung einer intellektuellen und/oder
mehrfachen Behinderung bei ihrem Kind auf die Frithférderung hingewiesen werden, was
wiederum in Einklang mit der parentalen Aussage beziiglich der einzigartigen
Funktionalitdt der Frihférderung innerhalb der Arbeit mit Kindern mit Behinderung steht.

Entsprechend dieser Wertung konnen auch die Wartezeiten als tendenziell eher kurz
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betrachtet werden. Die durchschnittliche Wartezeit bewegt sich bei ein bis zwei Monaten. Es
sollte jedoch auch angemerkt werden, dass neun Personen iiber ein halbes Jahr warten
mussten. Ein interviewter Friihforderer merkte ebenso eine teilweise lange Frist bei zu
hohem Andrang an. Auflerdem scheint das System von Angebot und Nachfrage in
Vorarlberg noch besser zu funktionieren. Die Halfte der Befragten hatte keine Wartezeit. Da
nach Fewell und Glick (1996, zitiert nach Krause, 2003) der Beginn der Friihférderung ein
auflerst relevanter Indikator fiir die zu erwartende Wirksamkeit ist, sollte die Wartezeit

nach Moglichkeit kurz gehalten werden.

Wihrend 67,5 % von einem mobilen Angebot ihrer genutzten Frithférderstelle wussten,
hatten 15 % keine Kenntnis und 17, 5 % gaben an, dass es keines gebe. Diese 17,5 % - also
22 Personen - nahmen Frithférderung in einem Ambulatorium in Anspruch. Es miisste sich
hierbei, wie schon angemerkt, zumeist um das Ambulatorium Sonnenschein handeln. Das
Ambulatorium Sonnenschein bietet jedoch mobile Frithférderung an. Interessanterweise
konnen auch geographische Griinde ausgeschlossen werden, da sich der Wohnort der 22
Elternteile auf zehn unterschiedliche Bezirke (z.B. auch St. Pélten) aufteilt, in denen andere
befragte Eltern die Mobilitit der Frithférderstelle ,Ambulatorium“ angaben. Aufgrund der
hohen Relevanz der Familienorientierung von Seiten der Frithférderung (Sarimski et al,,
2012), die durch Besuche im gewohnten Umfeld des Kindes erleichtert wird, ist die
Mobilitdt der Friithforderung durchaus von Vorteil. Insofern sollte hier weitere Forschung

getatigt werden.

Beziiglich der Formen von Friithférderung konnte festgestellt werden, dass 92,9 % der
Kinder Allgemeine Friihforderung, welche vor allem das Lernen durch Spiel beinhaltet und
29,9 % Unterstiitzte Kommunikation in Anspruch nehmen oder genommen haben.
Interessanterweise gab es nur sehr wenige Wiinsche (15 Aussagen) beziiglich der

Frithférderung, die jedoch zumeist gewisse Therapieformen betrafen.

Sowohl in Niederosterreich, als auch in Vorarlberg haben die Kinder zum gréfdten Teil (in
Niederosterreich 69,8 %) drei bis vier Friihférdereinheiten im Monat, was naturgemaf3
wochentlichen Einheiten entspricht. In der Praxis wird laut Thurmair und Naggl (2010)
zumeist ein derartiger Rhythmus angestrebt. Dies hat auf der einen Seite den Vorteil, dass
ein Fixpunkt in der gesamten Wochenplanung entsteht, auf der anderen sollte jedoch auch
in Betracht gezogen werden, dass Frithforderer ofters das Gefiihl haben, in dieser stark
beschriankten Zeit zu wenig bewirken zu kénnen (Thurmair & Naggl, 2010). Des Weiteren
stellten Ramey und Landesman Ramey (1998, zitiert nach Peterander, 2002) fest, dass eine

hohere zeitliche Intensitit der Fordereinheiten zu einer grofleren Wirksamkeit der
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Frithférderung fiihrt. Es ware insofern empfehlenswert diesbeziiglich weitere Forschung zu

betreiben.

Als Kritikpunkt wurde von einer Mutter innerhalb einer Fokusgruppe der dauernde
Wechsel der Frithforderer auf Seiten der genutzten Institution bemerkt. Tatsachlich konnte
durch die Erhebung mit dem Fragebogen festgestellt werden, dass 38,6 % einen Wechsel
erlebten. Grund hierfiir war zumeist (61,2 %) ein Personalwechsel von Seiten der
Friihforderstelle. In Anbetracht der hohen Relevanz der bestdndigen Betreuung durch eine
Person (Frohlich, 2003; Thurmair & Naggl, 2010) sollte dies eigentlich so gut wie moglich
vermieden werden. Es kann also durchaus von einem Bedarf an Verbesserung gesprochen

werden.

Nur 25 Personen nahmen keine Friihférderung in Anspruch. Dies wurde von sieben
Elternteilen mit der fehlenden Kenntnis, von sechs mit zu hohen Kosten, von fiinf mit einer
spaten Diagnose und von vier mit einem fehlenden Angebot begriindet. Im Vergleich mit
anderen Personen, die in denselben Bezirken wohnhaft sind und aufgrund der Erkenntnis,
dass die Friihforderstellen an sich liber eine gute Verteilung (vgl. Punkt 9.1.1.) verfiigen,
kénnen die Angaben zum fehlenden Angebot mit einer relativ hohen Wahrscheinlichkeit als
ein Mangel an Information interpretiert werden. Die Nachfrage der Eltern innerhalb der
Fokusgruppen und Interviews nach einer generellen Anlaufstelle kann somit also
unterstiitzt werden. In Vorarlberg nimmt diese zentrale Stelle das aks ein, das nicht nur die
Friihférderung fast aller Kinder mit intellektueller und mehrfacher Behinderung in
Vorarlberg libernimmt, sondern auch die Mehrheit der paramedizinischen Dienste und die

Beratung der Eltern.

Ein ambivalentes Thema innerhalb der Frithférderung stellt die Einschitzung der fachlichen
Kompetenz der Friihférderer dar. Wahrend Lanners (2002) in einer Studie mit 829
befragten Personen aus sieben verschiedenen Landern ermittelte, dass 94,2 % der
Elternteile Vertrauen in die Fahigkeiten der Friihforderer haben, stellte Chatelanat (2002)
fest, dass Eltern hauptsichlich freundliche, spielende Damen mit den Friihférderern
verbanden. Die spezifischen Aufgaben und die eigentliche Profession dieser blieben jedoch
vollkommen im Unklaren - eine passende Aussage machte hierzu der interviewte Griinder
des Vereins ,No Problem®, dessen Ansicht nach der Frithforderung Weiterentwicklung und

Fortschritt fehle.

Des Weiteren kritisierte Frohlich (2003) die Vorgehensweise einiger Padagogen innerhalb
der Forderung von Kindern mit Behinderung. Die Padagogik wiirde sich zu sehr mit dem

Allgemeinen beschiftigen und somit préazises und zielgerichtetes Handeln teilweise
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blockieren. Nicht jede Therapie kann fiir jedes Kind eingesetzt werden - die

Indikationsstellung bestimmt die Vorgehensweise.

Damit einhergehend ist wohl auch die Annahme von Frohlich und Steinebach (2007), dass
gerade die Frithférderung fiir Kinder mit schweren Behinderungen in den bisherigen

Fachdiskussionen kaum Platz gefunden hat.

Auch in der vorliegenden Studie wurde nur sehr selten die Nutzung von bzw. der Wunsch
nach spezifischen Formen der Frithforderung genannt. Als Beispiel kann die ABA-Methode
genannt werden. Obwohl deren Wirksamkeit schon vor 25 Jahren von Lovaas bestatigt
werden konnte, (Matzies, 2004) und mittlerweile mehrere Studien (Bennett & Guralnick,
1991; Dawson & Osterling, 1997, zitiert nach Schramm, 2006) diese Ergebnisse
unterstiitzen, wurde von keinem der befragten Eltern ABA genutzt und nur ein Elternteil
aus Vorarlberg wiinschte sich, diese in Anspruch zu nehmen. Hier besteht eindeutig ein
Bedarf nach mehr Information, sowohl von Seiten der Frithforderer, als auch von Seiten der

Beratungsstellen.

Zusammenfassend kann also gesagt werden, dass die Friihforderung an sich positiv
wahrgenommen wird, zumeist relativ geringe Wartezeiten bestehen und die Eltern sowohl
ihre Kinder gut gefordert, als auch sich selbst gut beraten fiihlen. In Anbetracht des hohen
Bedarfs an entlastenden Gesprachen sollte, beziiglich der psychologischen Beratung der
Eltern, eine Verbesserung der Situation angedacht werden. Dies wire entweder durch eine
generelle Fortbildung der Frithférderer oder durch praventive Mafdnahmen auf Seiten der
Beratungsstellen mdoglich. Generell scheint ein Informationsmangel beziiglich der
Moglichkeiten innerhalb der Friithforderung zu bestehen. Auch hier ware es ratsam auf der
einen Seite Weiterbildungen der Friihforderer zu unterstiitzen, damit diese spezifischer auf
die Bediirfnisse des Kindes eingehen kénnen und auf der anderen die Eltern beziiglich der

moglichen Féordermafinahmen zu informieren.

10.3. Gemeinsame Diskussion

Dieser Unterpunkt dient der Betrachtung aller vier Subthemen - Beratung, Frithférderung,
unterstiitzende Dienste und paramedizinische Dienste - des Projektes. Um ein umfassendes
Bild tiber die Bediirfnisse der Eltern und Kinder mit intellektueller und/oder mehrfacher
Behinderung beziiglich der oben genannten Bereiche zu gewinnen, werden nun alle

Ergebnisse kumuliert und miteinander in Verbindung gesetzt.

In allen vier Bereichen hat sich gezeigt, dass die Informationsweitergabe in Bezug auf die

bestehenden Angebote mangelhaft ist. Fiir die Nichtinanspruchnahme der von den
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Autorinnen bearbeiteten Dienstleistungen spielte die Unkenntnis beziiglich dem

Vorhandensein dieser die wesentlichste Rolle.

Am deutlichsten sticht dieser Aspekt in der Beratung hervor. Hier wurde haufig explizit der
Wunsch nach Informationsweitergabe von den Eltern und Erziehungsberechtigten
gedufdert. Im Bereich der Frithférderung stellte sich heraus, dass die Eltern nur wenige
Informationen iiber die verschiedenen Methoden der Friihférderung (z.B. ABA - Applied
behavior analysis) hatten, was wiederum auf eine schlechte Informationsweitergabe
zuriickgefiihrt werden konnte. Auch in Bezug auf die paramedizinischen Dienste dufderten

einige Eltern den Wunsch, vermehrt Einblick in verschiedene Therapieangebote zu erhalten.

Die Unkenntnis kann allerdings nicht zwangslaufig monokausal auf mangelnde
Informationsweitergabe zuriickgefiihrt werden. Im Bereich der unterstiitzenden Dienste

konnte dies auch an einem geringen spezialisierten Angebot liegen.

Im Bereich der Friithforderung und der paramedizinischen Dienste bestand den Ergebnissen
nach eine ausreichende Abdeckung der unterschiedlichen Angebote. Im Gegensatz dazu
wiesen die Angebote vor allem in der unabhingigen Finanzberatung, Beratung nach der
Diagnosestellung und Freizeitassistenz Liicken auf. Zusatzlich wird Kinderbetreuung durch
Tagesmiitter, sowie Betreuungspersonen, die in das eigene Heim der Familie kommen, zwar
allgemein durch unterschiedliche Vereine angeboten, jedoch kaum spezialisiert fiir die

Zielgruppe der Kinder mit Behinderung.

Ein dhnliches Bild ist in der Zufriedenheit mit den erbrachten Dienstleistungen zu
verzeichnen. Bei der Friihférderung und den paramedizinischen Diensten konnte eine
durchgingig hohe Zufriedenheit festgestellt werden. Anders stellte sich hingegen die
Situation der unterstiitzenden Diensten dar: Wahrend bei den
psychologischen/psychotherapeutischen Leistungen und den Tagesmiittern hohe
Zufriedenheitswerte vorhanden sind, dufierten bei der Kinderbetreuung zu Hause ein
Drittel bzw. bei den mobilen Kinderkrankenschwestern die Halfte der Befragten

Unzufriedenheit mit den Angeboten.

Beziiglich der Beratung lassen die Ergebnisse zwar liberwiegend positive Werte auf der
Zufriedenheitsskala erkennen, diese deuten jedoch auf ein Verbesserungspotential hin -

insbesondere im Bereich des Clearings.

Aus den Ergebnissen des FaBels (2001) lasst sich schlieflen, dass sich die von den
Autorinnen befragten Eltern stark belastet fiihlten. Als wichtige Pradiktoren sind laut
durchgefiihrter multipler Regressionsanalyse einerseits der subjektive parentale

Betreuungsaufwand, andererseits die von den Eltern bzw. Erziehungsberechtigten
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empfundenen Beeintrachtigungen durch die Verhaltensauffilligkeiten ihrer Kinder

anzusehen.

Der hohe Stellenwert, den die familidre Belastung einnimmt, spiegelt sich sowohl in der
Inanspruchnahme von psychologischer Behandlung bzw. Psychotherapie im
Zusammenhang mit Belastungserlebnissen durch die Behinderung, als auch im Ausmaf3 der

Nutzung der entlastenden Gesprache im Rahmen der Friithférderung wider.

Neben der Entlastung in Form von Gesprachen durch Friihférderer iibernehmen diese auch
andere Funktionen, wie zum Beispiel Finanzberatung und die Beratung nach der
Diagnosestellung. Wahrend die Friihforderer bei der Beratung nach der Diagnosestellung
einen professionellen Beitrag leisten konnen, entspricht die Finanzberatung nicht den
Kernkompetenzen dieser Berufsgruppe. Dadurch konnte fiir die Eltern das Risiko bestehen,
durch Halbwissen oder veraltete Informationen in der Ausschopfung ihrer Moéglichkeiten

benachteiligt zu werden.

Vergleicht man diese Ergebnisse mit den Forderungen der UN-Charta, so besteht vor allem
in den Unterstiitzungsdiensten noch Handlungsbedarf. Fehlende Angebote fiir Kinder mit
Behinderungen verweisen auf einen immer noch bestehenden Mangel an Inklusion, welcher
eine Kernforderung der UN-Charta darstellt. Der Bereich der paramedizinischen Dienste
und der Frihférderung scheint im Sinne der UN-Konvention gut abgedeckt zu sein - auch im
landlichen Raum. Verbesserung ware hier noch dahingehend anzudenken, dass alle
gesundheitsforderlichen Leistungen vollstindig kostenlos anzubieten sind. Was die
Beratung von Menschen mit IB und deren Familien betrifft, so wird in der Konvention
ausdriicklich betont, dass Familien friihzeitig umfassende Informationen erhalten sollten.
Hier hat sich gezeigt, dass besonders im Bereich der Beratung nach der Diagnosestellung
Angebote fehlen. Flichendeckend besonders gut ausgebaut ist die konkret geforderte
Beratung iiber berufliche Moglichkeiten, welche aber qualitativ mdglicherweise noch

verbessert werden konnte.

Die zuvor genannten Punkte lassen den Schluss zu, dass es noch
Verbesserungsmoglichkeiten gibt, die im Mafnahmenkatalog (Punkt 12.) ihren

Niederschlag finden.
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11. Kritik

Dieses Kapitel wurde von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

Im folgenden Kapitel sollen die vorliegende Erhebung kritisch beleuchtet und mdgliche
Verbesserungsvorschlage gemacht werden. Im Detail wird auf die Erhebung, den

Fragebogen und den Beantwortungsmodus eingegangen.

Die Untersuchung bezog sich geografisch auf die Bezirke siidlich der Donau. Da der grofdte
Teil des Bezirkes Tulln ndrdlich der Donau liegt, wurde hier auf eine bewusste Erhebung
verzichtet. Die Autorinnen erhielten dennoch einen Fragebogen aus diesem Bezirk, der
daraufhin in die Auswertung miteinbezogen wurde, obwohl er nicht der Zielgruppe

entspricht.

Ein weiterer Kritikpunkt bezieht sich auf die Formulierung einzelner Items innerhalb des
selbsterstellten Fragebogens. Der Begriff ,,erhohtes Kindergeld wurde von den Autorinnen
synonym fiir die ,erhéhte Familienbeihilfe“ verwendet, da dieser von den Eltern im Laufe
der Interviews und Fokusgruppen vermehrt zum Ausdruck gebracht wurde. Dies kénnte bei
einigen Teilnehmern fiir Verwirrung gesorgt haben. Als Folge wire das Nichtauswihlen
dieser Antwortkategorie aufgrund der fehlenden Kenntnis dieses Begriffes moglich. Aus

diesem Grund wurden die Ergebnisse nicht in die Interpretation inkludiert.

Nach Analyse der Antworten im Bereich des Familieneinkommens entstand bei den
Autorinnen der Eindruck, dass dieses Item von den Eltern nicht einheitlich im Sinne der
Fragestellung beantwortet wurde. Von Interesse war das Nettoeinkommen der gesamten
Familie exklusive Zuschiisse. Im Zusammenhang mit den Angaben zu der Art und dem
Ausmafd der Berufstitigkeit wurde von den Autorinnen vermutet, dass es sich bei dem

ausgewahlten Betrag oftmals um das Einkommen des Befragten handelte.

Eine Vermeidung ware eventuell durch eine noch konkretere und vereinfachte

Formulierung der Frage moglich gewesen.

Auch beim Diagnosezeitpunkt mussten Einzelfdlle aus der Interpretation ausgeschlossen
werden, da bei Mehrfachbehinderungen keine eindeutige Zuordnung der ausgewadhlten

Diagnosezeitpunkte zu den angegebenen Behinderungsarten méglich war.

Bei der Datenauswertung ergab sich des Weiteren das Problem, dass manche Eltern zwar
angaben, eine Dienstleistung nicht in Anspruch genommen zu haben, jedoch Details zur

Nutzung beschrieben (z.B. Zufriedenheit).

Beziiglich der Beantwortung von Fragen, bei denen das Auswihlen nur einer

Antwortkategorie  vorgesehen  war, wahlten dennoch eine Vielzahl der
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Untersuchungsteilnehmer mehrere Alternativen aus. Dies flihrte zu zwei unterschiedlichen

Formen der Auswertung (mehrkategoriell bei Einfach-, dichotom bei Mehrfachantworten).

Bei dem vorgegebenen Familienbelastungsfragebogen (FaBel, 2001) sollte die
Beantwortung auf einer vierstufigen Skala vorgenommen werden, um der Tendenz zur
Mitte entgegen zu wirken. Von manchen Eltern wurde dennoch die Linie zwischen zwei
Kategorien markiert. Die Auswertung dieser Sonderfille erfolgte unter Verwendung eines

Mittelwertes.

Im Zusammenhang mit der identen Onlineversion des Fragebogens sind folgende zwei
Kritikpunkte anzumerken: Auf der einen Seite wurde von den Autorinnen nicht ermittelt,
wie viele der befragten Personen zum Zeitpunkt der Erhebung tatsachlich Zugang zum
Internet hatten. Auf der anderen Seite war es bei der Onlinebearbeitung des Fragebogens
nicht maéglich, auf die vorherige Seite zuriickzugehen. Die Diskrepanz zwischen den beiden

Itempoolvorgaben konnte einen Effekt auf das Antwortverhalten gehabt haben.
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12. Mafdnahmenkatalog

Dieses Kapitel wurde von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

Nachdem unter Punkt 10.3. die wichtigsten Eckpunkte aller vier Themen integriert und
beleuchtet wurden, sollen nun die daraus abgeleiteten Mafinahmenvorschlage vorgestellt

werden.

Der zuvor genannte Informationsmangel legt den Schluss nahe, ein Kompetenzzentrum, das
als zentrale Anlaufstelle fungiert und vernetzt arbeitet, zu schaffen. Dessen Ziel sollte es
sein, betroffene Eltern iiber verschiedenste Angebote und Maoglichkeiten hinsichtlich
Beratung, Friihférderung, unterstiitzende Dienste und paramedizinische Dienste zu

informieren.

Wie der Angebotsanalyse zu entnehmen ist, gibt es zumeist geniigend Angebote, das
Problem liegt allerdings hauptsachlich in einem defizitdren Informationssystem. Daher geht
es nicht zwangslaufig um eine professionelle themenspezifische Beratung, sondern um die
Funktion als Informationsdrehscheibe und damit um die Weiterleitung der
Informationssuchenden an die anbietenden Stellen. Zu diesem Zweck sollte das
Kompetenzzentrum {iber eine Onlineplattform verfiigen, sich jedoch nicht auf diese
reduzieren. Personliche Gespriche sollen sowohl telefonisch als auch face-to-face moglich
sein. Das von den Autorinnen vorgeschlagene Kompetenzzentrum sollte auferdem immer
auf einem aktuellen Stand beziiglich der Angebote fiir Kinder und Jugendliche mit
intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung bzw. auch deren Angehorige sein, um
somit addquate Informationen bieten zu konnen. Dieser Vorschlag ware umsetzbar, indem
einerseits eine hauptverantwortliche Person zweimal jahrlich alle Angebote auf ihre
Aktualitit hin {berpriift. Andererseits sollte auch den Dienstleistungsanbietern die
Moglichkeit gegeben werden, selbstdndig ihre Leistungen aufzulisten bzw. ihren Eintrag

anzupassen falls es zu Anderungen kommen sollte.

Wesentlich ist dariiber hinaus, dass dieses Angebot fiir die Eltern leicht zuganglich ist und
sie zligig nach Diagnosestellung davon erfahren, um ihr Kind so frith wie méglich zu fordern
bzw. sich selbst besser in der neuen Situation zu Recht zu finden. Ideal ware hierbei eine
begleitende Beratung, welche ab der Geburt bis zum Erwachsenenalter in Anspruch
genommen werden kann. Dies bzw. das daraus entstehende Vertrauensverhaltnis
ermoglicht auflerdem eher, belastende Situationen zu besprechen und falls noétig

psychologische bzw. psychotherapeutische Unterstiitzungsangebote anzunehmen.

Eine Optimierung der Informationsweitergabe ist in allen vier beriicksichtigten Bereichen

notig. Innerhalb der Frihféorderung und der paramedizinischen Dienste geht es
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hauptsachlich darum, Informationen beziiglich der moéglichen Forderungsmafinahmen
weiterzugeben und auf vorhandene Anbieter zu verweisen. Im Gegensatz dazu sollte das
Angebot des Kompetenzzentrums im Bereich der Beratung und unterstiitzenden Diensten
tiber die Informationsweitergabe hinausgehen. In Hinblick auf Beratung sollte nicht wie
bisher nur von staatlichen Institutionen (z.B. Behdrden) Finanzberatung angeboten,
sondern ergidnzend eine unabhingige Stelle geschaffen werden. Des Weiteren gibt es zu
wenige beratende Institutionen, welche direkt nach der Diagnose eine alles umfassende
Beratungsleistung erbringen, in den meisten Fallen sind unterschiedliche Stellen gesondert
fiir medizinische Beratung, psychologische Beratung etc. zustdndig. Diese Aufgaben kdnnte
das Kompetenzzentrum ilibernehmen, indem es Personen mit intellektueller und/oder
mehrfacher Behinderung und deren Angehoérigen unabhingige Finanzberatung anbietet und
Eltern als erste Anlaufstelle beziiglich Beratung und Information ab dem Zeitpunkt der

Diagnose zur Verfiigung steht.

Bei den unterstiitzenden Diensten hat sich gezeigt, dass der Wunsch der Eltern nach mehr
psychologischer bzw. psychotherapeutischer Unterstiitzung als auch nach Kinderbetreuung
zu Hause und Freizeitassistenz gegeben ist. Diesbeziiglich ist vor allem das generell
vorhandene Angebot an Kinderbetreuung durch Dienstleistungen, die speziell auf die
Zielgruppe der Kinder mit intellektueller oder mehrfacher Behinderung zugeschnitten sind,
zu erganzen. Auch der Bereich der Freizeitassistenz ist auszubauen. Somit kénnte das
Kompetenzzentrum als Ergdnzung zur Information iiber das bestehende Angebot selbst
familienentlastende Dienste in Form von Kinderbetreuung zu Hause, Unterstiitzung im
Haushalt und Freizeitassistenz anbieten. Einen grofien Stellenwert nimmt hierbei die
Flexibilitit ein. Das Angebot sollte nicht lediglich als Unterstiitzungsmafinahme in
Notsituationen konzipiert sein, sondern, um eine entsprechende Entlastung der Familien zu
erzielen, auf Dauer angelegt sein. Hinsichtlich psychologischer bzw. psychotherapeutischer
Unterstiitzung bietet sich die Anbindung an die Beratung und Informationsveranstaltungen
(z.B. Elternabende zu bestimmten Themen) an, um eventuell vorhandene Hemmnisse

abzubauen.

Betrachtet man die personelle Ebene, so sind fiir Beratungsleistungen Spezialisten
einzusetzen. Zusatzlich konnte das Kompetenzzentrum Schulungen und Trainings fiir
Kooperationspartner (z.B. Mitarbeiter in Beratungsstellen, Psychologen etc.) zu
unterschiedlichen Themen im Bereich intellektuelle und mehrfache Behinderung anbieten.
Fir das Angebot an familienentlastenden Diensten konnte auf entsprechend geschulte
ehrenamtliche Helfer, Zivildienstleistende, Praktikanten und Studenten mit

facheinschlagigen Studienrichtungen zuriickgegriffen werden.
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Fiir alle vier Bereiche gilt, dass die in der Beratungsstelle arbeitenden Personen ihre
gesammelten Informationen gut dokumentieren, um das erworbene Wissen auch fiir andere
zuganglich zu machen. Somit ist es auch beispielsweise im Krankheitsfall gewahrleistet, dass

bestmoglich beraten werden kann.

Wendet man sich der méglichen Finanzierung der vorgeschlagenen Mafinahmen zu, so ist
zu beriicksichtigen, dass sich die Mehrheit der Befragten fiir eine unentgeltliche Beratung
ausgesprochen hat und auch bei den unterstiitzenden Diensten ca. die Halfte keine
Zahlungsbereitschaft zeigte. In Anbetracht dessen, stellt ein jahrlicher Mitgliedsbeitrag eine
mogliche Alternative zur Bezahlung pro in Anspruch genommener Leistung dar. Bei den
unterstiitzenden Diensten wdare auch ein sozial gestaffelter Kostenbeitrag eine

iiberlegenswerte Variante.

In diesem Sinne soll mit dem von den Autorinnen vorgeschlagenen Kompetenzzentrum und
dessen breiten Vernetzung mit unterschiedlichen Kooperationspartnern eine zentrale
Anlaufstelle fiir Personen mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung und deren

Angehorige geschaffen werden, in dessen Mittelpunkt deren Bedlirfnisse stehen.
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13. Abstract

Dieses Kapitel wurde von Evamaria Heim verfasst.

Das Ziel der Studie war es im Auftrag der Lebenshilfe NO die Bediirfnisse von Eltern und
deren Kindern mit intellektueller und/oder mehrfacher Behinderung im siidlichen
Niederosterreich zu ermitteln. Um deren Situation und Anliegen addquat darstellen zu
koénnen, wurde sowohl eine Angebotsanalyse in den betroffenen Bezirken, als auch
Interviews mit Eltern und Experten sowie eine Fragebogenerhebung durchgefiihrt.
Zusatzlich wurde ein Vergleich mit Vorarlberg erarbeitet um Verbesserungsmoglichkeiten
ausfindig zu machen. Nach der Verteilung des eigens entwickelten Messinstruments an
mehrere Institutionen, die diesen an Eltern von Kindern mit intellektueller und/oder
mehrfacher Behinderung weitergegeben haben, wurden 152 auswertbare Fragebogen

returniert.

In der vorliegenden Arbeit wird der Fokus auf die Frithférderung gelegt. Von den 83,6 %
der befragten Eltern, welche in dieser Studie Friihforderung in Anspruch nahmen, gaben
85,1 % an, zufrieden mit den angebotenen Leistungen in ihrem Bezirk zu sein. Zudem
nutzten viele Eltern (91,33 %) die im Laufe der Frihférderung angebotene Beratung -
ebenfalls mit hohen Zufriedenheitswerten. 56 % der befragten Personen, die beziiglich der
Beratung im Rahmen der Friihférderung eine Antwort gaben, suchten entlastende
Gesprache mit den Friithforderern. Auflerdem nutzte zwar die Mehrzahl (92,9 %) der
Eltern allgemeine Friithféorderung, spezielle Angebote - wie die ABA (1981) - wurden

jedoch nicht in Anspruch genommen. Dies lasst auf einen Informationsmangel schliefden.

Mangelnde Informationsweitergabe zeigte sich auch innerhalb der Beratung, den
unterstiitzenden Diensten und den paramedizinischen Diensten, weshalb es von den
Autorinnen im Rahmen dieser Arbeit als problematisch anerkannt wurde. Der
Mafdnahmenkatalog sieht deshalb eine zentrale Anlaufstelle vor, die vernetzend wirkt und

Informationen beziiglich nutzbaren Angeboten bietet.
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Following an assignment of the Lebenshilfe NO, the aim of this survey was to determine the
needs of parents and their children with intellectual and/or multiple disabilities in the
southern part of Lower Austria. In order to appropriately illustrate their situation and
concerns an analysis of available services, interviews with parents and experts and a
questionnaire survey were executed. Additionally a comparison with Vorarlberg was
conducted to find possibilities to improve the situation of affected parents. After
distributing the questionnaire - which was especially developed for this purpose - in many
institutions, whose staff members agreed to forward them to parents with children with

intellectual and/or multiple disabilities, 152 valid ones were returned.

The focus of this thesis was set on early intervention. From the 83.6 % of the sample who
made use of early intervention, 85,1 % were satisfied. It's also worth pointing out, that
many parents received counselling (91,33 %) - also with great contentment - and 56 %
benefited from psychological counselling offered by the early supporter. Also most of the
parents (92,9 %) utilized general forms of early intervention, but didn’t make use of special

treatments - like ABA (1981) - which suggests a lack of information.

Deficient information transmission is also a problem in consulting, supporting services and
paramedical services. Thus, a centralized institution is suggested, connecting information

about the various service providers and their respective information.
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16. Abkiirzungsverzeichnis

% ... Prozent

Abb. ... Abbildung

AKS ... Arbeitskreis fiir Vorsorge- und Sozialmedizin (Vorarlberg)
ASO ... Allgemeine Sonderschulen

bzw. ...beziehungsweise

ca. ...circa

etc. ... et cetera; und so weiter

f. ... folgende

FB ... Fragebogen

GfgF ... Gesellschaft fiir ganzheitliche Férderung
IB ... intellektuelle Behinderung

IQ ... Intelligenzquotient

Jhdt. ... Jahrhundert

MOKI ... Mobile Kinderkrankenpflege

NO ... Niederosterreich

SHG ... Selbsthilfegruppe

SPZ ... Sonderpadagogisches Zentrum

u.a. ..unter anderem

usw. ... und so weiter

vgl. ... vergleiche

Vlbg. ... Vorarlberg

VKK] ... Verantwortung und Kompetenz fiir besondere Kinder und Jugendliche
WG... Wohngemeinschaft

z.B. ... zum Beispiel
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17. Anhang

Dieses Kapitel wurde, abgesehen vom Curriculum Vitae, der von Evamaria Heim geschrieben

wurde, von der Diplomarbeitsgruppe gemeinsam verfasst.

In diesem Kapitel befinden sich nun all jene Dokumente, welche im Laufe der
Angebotsanalyse, der qualitativen und der quantitativen Erhebung erstellt und eingesetzt
wurden.

Im Folgenden werden aufgelistet:

o Angebotsanalyse fiir Niederdsterreich

e Angebotsanalyse fiir Vorarlberg

e Informationsblatt

o Interviewleitfaden fiir Gesprache mit Eltern

o Interviewleitfaden fiir Gespriache mit Experten
o Selbst erstellter Fragebogen

e Curriculum Vitae
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Angebotsanalyse Niederosterreich

Friih- unterstiitzende paramedizinische

Organisation Bezirk Beratung Beschreibung

forderung Dienste Dienste

Ergotherapie, Logopaddie, mobile
Frihférderung, Musiktherapie,

Ambulatorium Sonnenschein St. Polten X X . . . .
Physiotherapie, Psychologie, psychologische
Beratung, Sonder- und Heilpadagogik

Amt der NO Landesregierun

Fle 0 . desregierung, alle X Kontaktstelle des Landes fiir Frihforderung
Abteilung Soziales
Amtstage bei Bezirks- und Rechtsauskiinfte in Zusammenhang mit
. alle X .

Landesgerichten laufenden Gerichtsverfahren

Beratung und Unterstlitzung von Personen,
ie sich im Si B )

Behindertenanwalt alle X die ?IC 'm Slnn.e des Bundes
Behindertengleichstellungsgesetzes
diskriminiert fUhlen.

Bezirkshauptmannschaften - alle X finanzielle Beratung, Hilfe in besonderen

Fachbereich Soziales Lebenslagen, Pflegegeld

Bundessozialamt - Landesstelle zentrale Anlaufstelle fir Menschen mit

. .. . alle X .
Niederosterreich Behinderungen
Baden an einigen Stellen spezielle
Caritas der Erzdi6zese Wien - . Schwerpunktberatungen fiir Menschen mit
Wien-Umgebung, X

Kathegoriale Seelsorge

Wr. Neustadt

Behinderungen und deren Angehdrige,
Seelsorge, entlastende Gesprache

Caritas St. Polten -
Familienhilfe

Amstetten, Lilienfeld,
Melk, Scheibbs,

St. Polten,

St. P6lten-Land, Tulln

Familienhelfer Giberbriicken einen Ausfall der
Mutter oder der haushaltsfihrenden Person
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Friih- unterstiitzende paramedizinische
Organisation Bezirk Beratung férderung Dienste Dienste Beschreibung
Mobile Beratung fiir Menschen mit kognitiver
. . . Behinderung und/oder
Caritas St. Polten - Lilienfeld, Melk, . .
. .. Mehrfachbehinderung, deren Angehorige
Kompetenzzentrum Kognitive  St. Polten, X I . .
. . und Personen die in diesem Bereich arbeiten,
Behinderung St. Pélten-Land, Tulln
zu allen Fragestellungen, Angebot soll auf
ganz NO ausgeweitet werden
Amstetten, Lilienfeld,
Melk, Scheibbs, Kurzzeitunterbringung fiir Menschen mit
Caritas St. Polten St. Polten, X Behinderung, auBerhalb des Elternhauses

St. Polten-Land, Tulln,
Waidhofen/Ybbs

(diverse Wohnhauser), Psychotherapie

chance plus gemeinnitzige
GmbH - Clearing Mostviertel

Amstetten, Lilienfeld,

Melk, Scheibbs,

St. Polten, X
St. Polten-Land, Tulln,
Waidhofen/Ybbs

Clearing, Berufsausbildungsassistenz

Einfach L"i"ebenswert -
Regionales Forum von und fir
Eltern von Kindern und

Informationen und Weiterbildung,

. . St. Polten-Land X Elterntreffen, Erstinformationen fir

Jugendlichen mit

: betroffene Eltern
Behinderungen und
Freund/en/innen

- . in allen Bezirken existieren
Familienberatungsstellen die .. L

L . Familienberatungsstellen die eine kostenlose,
vom Bundesministerium fir . . )
alle X allgemeine Familienberatung anbieten und

Gesundheit, Familie und
Jugend gefordert werden

auch Ansprechpartner fir Familien mit
Kindern mit Behinderungen sind
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Organisation

Bezirk

Beratung

Friih-
férderung

unterstiitzende

Dienste

paramedizinische
Dienste

Beschreibung

Gesellschaft fur ganzheitliche
Forderung und Therapie GmbH

Melk, St. Pélten-Land

Ambulatorien, Therapiezentrum,
Forderzentrum, Intensivférderkurse,
Tageseinrichtungen, Familienberatung,
Padiatrie, Physiotherapie, Ergotherapie,
Logopadie, Psychologie, Musiktherapie,
Psychotherapie, Mobile Friihférderung und
Familienbegleitung, Sonder- und
Heilpadagogik, Sozialarbeit

Hilfswerk Niederdsterreich

Baden, Bruck/Leitha,
Lilienfeld, Melk,
Modling, St. Polten,
St. Polten-Land

Familienberatung, Schwerpunktberatung zum
Thema Behinderung in Baden, psychologische
Diagnostik, Psychotherapie, mobile
Frihférderung, Kinderbetreuung,
Tagesmiitter, mobile Physio-, Ergotherapie,
Logopadie

IBZ-Informations- und
Beratungszentrum

Bruck/Leitha

Familienberatungsstelle, einmal im Monat
kostenlose Rechtsberatung

KIB - Children Care

alle

Begleitung von Familien im Krankheitsfall des
Kindes, organisatorische und finanzielle
Unterstitzung, akute und kurzfristige
Betreuung gesunder Geschwister, Vermittlung
mobiler Kinderkrankenpflege

Kindersozialdienste St. Martin

Tulln

Psychologische Diagnostik und Behandlung,
Medizinische Diagnostik, Ergotherapie,
Motopadagogik, Psychotherapie,
Sozialberatung

Kindertierkreis Artemis

Melk

Heilpdadagogisches Reiten und Voltigieren,
Hippotherapie

KOBYV - Kriegsopfer und
Behindertenverband fiir Wien,

Niederosterreich und
Burgenland

alle

Rechtsberatung
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. . Friih- unterstiitzende paramedizinische .
Organisation Bezirk Beratung férderung Dienste Dienste Beschreibung
Amstetten, Baden,
Bruck/Leitha,
Lilienfeld, Melk,
Landeskliniken Modling, X alle Landeskliniken bieten psychologische
Niederdsterreich Neunkirchen, Unterstitzung nach einer Diagnosestellung an
Scheibbs, St. Polten,
Waidhofen/Ybbs,
Wr. Neustadt
Landesklinikum Thermenregion g?;/chologls;he.Ur:erstgtzung nEch d(?r
Modling - Kinder- und Modling X X gn(.).se., Physiot eraple., Ergot erela.pl'e, .
Logopédie, Psychotherapie, neuropéadiatrische
Jugendambulanz -
Familiencamps
Amstetten, Melk,
Maodling,
Neunkirchen,
Lebenshilfe Niederosterreich Scheibbs, St. Polten, X X Frihférderung, Clearing
Tulln, Wien-
Umgebung,
Wr. Neustadt
Zr?dK;r-k':ggigipﬂege alle X mobile Kinderkrankenpflege, Entlastung
NEBA - Netzwerk berufliche alle X Clearing, Berufsausbildungsassistenz,
Assistenz Arbeitsassistenz, Jobcoaching
Osterreichisches Rotes Kreuz alle X Kinder'k.)e.treuung, Kurse fur pflegende
Angehorige
OzIV (Osterreichischer Zivil- Peer Counseling, Empowerment, Coaching
Invalidenverband) NO: OzIV alle X und Beratung flir Menschen mit Behinderung,

SUPPORT

Gleichstellungsberatung, Rechtsdatenbank

170



— . Friih- unterstiitzende paramedizinische .
B k B Besch
Organisation ezir eratung férderung Dienste Dienste eschreibung
Padagogisch Psychologisches s Familienberatungsstelle mit Schwerpunkt
Modling X . 1
Zentrum Behinderung, Rechtsberatung moglich
Beratung fiir pflegebediirftige Menschen,
Pflegetelefon alle X deren Angehorige und alle anderen mit dem
Thema Pflege befassten Personen
Rechtsanwaltskammer alle X Rechtsberatung, erste anwaltliche Auskunft,
Niederdsterreich kostenlose Orientierungsgesprache
Reit- und Therapiezentrum Baden X Heilpadagogisches Reiten und Voltigieren,
Kottingbrunn Hippotherapie
Reitstall Wasenhof Melk X Heilpadagogisches Reiten und Voltigieren
Verein Hufeisen Melk X Heilpadagogisches Reiten und Voltigieren
Baden, Bruck/Leitha, . . . .
. . ” . A Projekte zur integrativen Forderung
Verein Integration NO - Verein  Modling, . .
. . . Jugendlicher, Unterstitzung von Eltern
zur Forderung der Starken Neunkirchen, X . . .
. . . behinderter Jugendlicher, Clearing,
behinderter Jugendlicher Wien Umgebung, . . .
Berufsausbildungssassistenz, Job Coaching
Wr. Neustadt
Freizeitassi fi iell
Verein No Problem Baden X relzelt:isswtenz, Sportangebote, finanzielle
Unterstutzung
Verein Pferdestarken Wien- Umgebung X Heilpdadagogisches Reiten und Voltigieren
Neuropadiatrische Entwicklungsdiagnostik,
VKKJ - Verantwortung und Amstetten, Kinder- und Jugendpsychiatrie, psychologische
. . Testung & Beratung, Elterngruppen,
Kompetenz fiir besondere Neunkirchen, X X X X . . ) .
Kinder und Jugendliche Wr. Neustadt Psychotherapie, Physiotherapie, Ergotherapie,
& ) Logopadie, Musiktherapie, Heilpadagogische
Beratung, Friihfoérderung, Hippotherapie
Volkshilfe NO alle X Kinderbetreuung, Tagesmiitter, Integrative

Kinderferien, Eltern-Kind-Zentrum
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Friih- unterstiitzende paramedizinische

Organisation Bezirk Beratung forderung Dienste Dienste

Beschreibung

personliche Assistenz flir Menschen mit
Behinderungen; fur den Schulbesuch nach
WAG - Assistenzgenossenschaft alle X Einzelfallentscheidung moglich; fir den
Freizeitbereich ab Pflegestufe 5 nach
Einzelfallentscheidung moglich

Wochenendbetreuung von
Kindern und Jugendlichen mit  alle X
besonderen Bediirfnissen

Betreuung fiir Kinder mit IB im gewohnten
Umfeld
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Angebotsanalyse Vorarlberg

Oreanisation Tatigkeits- Beratun Friih- unterstiitzende paramedizinische
g bereich® g férderung Dienste Dienste
aks Sozialmedizin GmbH X X X
A-plus «
Arbeitsprojektentwicklung
.. Bludenz,
Aqua Mihle Frastanz Feldkirch X X
Behindertenanwaltschaft X
Blinden- und
Sehbehindertenverband X X
Vorarlberg
Carina GmbH X
. Bludenz,
Caritas Vorarlberg Feldkirch X X
dafiir gem GmbH X
Familienhilfe Breger.u, X
Dornbirn
Institut fiir Sozialdienste X X
Lebenshilfe Vorarlberg X X X
Mobile Hilfsdienste X
Osterreichischer Zivil-  Bludenz, <
Invalidenverband Dornbirn
People First, Vorarlberg X
Reiz X
Schulheim Mader X
Stiftung Jupident X X
Selbsthilfe Vorarlberg X X
Bludenz,
Verein Fliranand Dornbirn, X
Feldkirch,
Villa Momo X
Vorarlberger « «
Assistenzgemeinschaft
Vorarlberger «
Familienverband
Werkzeit Vorarlberg X

5

Da die meisten Institutionen ihre Klienten aus allen vier Bezirken Vorarlbergs beziehen sollen in

dieser Liste nur Einschrinkungen auf das Einzugsgebiet (Begrenzung auf einen bis drei Bezirk/e)

erwahnt werden.
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Verbesserung des
Dienstleistungsangebots fur
Kinder mit intellektueller oder
mehrfacher Behinderung.

Saihr gaschrie Etemn,

wir, vier Diplomandinnen dar Fakultat fir Psychologie an der Universitat Wien, haben uns im Rahmen
unsarar Forschungsarbeit (supervidiart von Ao. Univ.-Prof. Dr. Garmain Webar) das Zial gesoizt, das
Disnsteistungsangebot for Kindar mit intellekiuslier odar mehrfacher Behinderung zu verbessem.

Dazu bendtigen wir lhre Unterstitzung. Sie sind die Experten!

Zur Viarwirklichung einer Badarfsanahyso suchen wir dekussionswilige Eltern von Kindern (0-18 Jahre)
mit intellektusller odar mehriacher Behinderung. Helien Sie mit, die Behindertanarbeit in Niedaroster-
reich zu opfimieren und berichien Sie uns im Rahmen von Diskussionsgruppen (je 5-7 Biemisis) dber
Ihre Erfahrungen und Verbessanungewlnsche.

Die Dauer enar Diskussionsunde betragt ca. 2 Stunden, lhre Angaben bleiban natirich anomym.

Vorgehensweise und weitere Details.

Unsere Vorgehensweise sicht wia folgt aus: Wir machien durch Gesprache mit lhnen, Nahares zur
tatzachiichen Situation des derzaitigen Dienstissiungsangabotes und Thren Badirfnissen diesbeziig-
lich erfahren. Fusatzlich werden wir ainige Interviews, beispictzweiza mit Arztinnen, Schullsitarinnen
und Frihfordarinnen, fibren, um informationan zu daren taghcher Arbait mit Kindem mit intellekdualier
odar mehrfacher Bahindarung zu erhalten. Mit Hilfe Ihror Informationen werden wir ainen Fragebogen
arsiallen, den wir daraufhin einar griBeren Anzahl an befrofienen Eltern vorkegen werdan.

Die Ergabnizsa unserer Forschungsarbeit werden den Leistungsirégem der Landar (z.B. Der Labans-
hilie NO) zur Wsiterantwickdung ihrer Dienstleistungsangebote zur Verfigung gestellt. Helfon Sie mit,
das Dienstieistungsangebot Ihren Badirimizsen und 'Winschon entsprachand zu gestalten. Wir frauen
uns auf lhren Annuf oder lhre E-Mail!

Vielen Dank im Voraus,
Mina Girtischmadt, Evamaria Heim, Katharina Puschitz, Natascha Schaberl-Kogler

Kontaktdaten:

Arsprachparson: Matascha Schaber-Kogler
E-Mail: weiterentwickiung noe@gmail com
Tal. Nr.- 0850/9537809
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Interviewleitfaden fiir Gesprache mit Eltern

1. BegriifSung & Danksagung & personliche Vorstellung
- Begriifsung durch die Diplomandinnen
- Vorstellung der einzelnen Diplomandinnen

2. Projektvorstellung
- Vorstellung der Diplomarbeit und des Projektzieles
- Vorteile fiir betroffene Eltern erldutern
- Verschwiegenheit besprechen
- Erlaubnis erbitten die Interviews per Tonband aufzunehmen
- qualitative und anonymisierte Auswertung der Daten erldutern
- Einholung der Erlaubnis das Gesprdch aufzuzeichnen
- Hinweis, dass am Ende ein Fragebogen liber die demografischen Daten ausgegeben
wird und Bitte diesen auszufiillen

3. Vorstellungsrunde der Eltern
- Name, Familiensituation, Behinderung der Kinder, Wohnort, Wohnsituation

4. Allgemeine Fragen
Wann wurde die Diagnose mitgeteilt?

- Wie wurde diese mitgeteilt?
- Wie haben Sie die Situation erlebt., in der die Diagnose mitgeteilt wurde?
- Gab es darauf folgenden Unterstiitzungsbedarf?

Was waren lhre niachsten Schritte?

5.Thema (rechtliche) Beratung

Gibt es Lebensbereiche in Ihrer Familie in denen Sie vermehrt das Bediirfnis nach
professioneller Beratung haben oder hatten?

- Bsp.: rechtliche Situation, Erziehung, eigener Umgang mit der neuen
Lebenssituation, Férderung, Ausbildung, finanzielle Anspriiche, ...

- Was waren die Bereich in denen Sie sich ausreichend oder gut informiert
gefiihlt haben?

- Waren Sie jemals in der Situation, dass Sie oder Ihr Kind benachteiligt
waren, weil Ihnen bestimmte Informationen gefehlt haben? (Bsp.:
rechtliche Situation, finanzielle Férderungen, ...)

Welche Beratungsangebote haben Sie wahrgenommen?

- Wie haben Sie von diesem Beratungsangebot erfahren?

- Zufriedenheit / Qualitdt / Weiterempfehlung

- Barrieren (keine Info, dass es Beratung gibt, finanzielle, geografisch,
schlechte Qualitdt)

Welche Beratungsangebote fehlen oder haben gefehlt?
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6.Thema: Frithforderung

Hat Ihr Kind Friihférderung bezogen?

Welche Art der Friihférderung hat ihr Kind bezogen?

—  Gibt es differenzierte Moglichkeiten der Friihférderung in Ihrer Umgebung? (z.B.:
fiir basale Kinder, Kinder mit friihkindlichem Autismus)

— Wissen Sie vielleicht noch welche Methode der/die PraktikerIn anwendet bzw.
angewandt hat? (z.B ABA - Methode von Lovaas)

— Gab es Probleme bei der Suche einer passenden Friihférderung fiir Ihr Kind?

Wie zufrieden waren Sie?
- Was haben Sie vermisst?
- Wiirden Sie Stellen empfehlen bzw. welche Stellen halten Sie fiir wirklich gut?
- Fiir wie kompetent halten Sie die Personen, die Ihnen Friihforderung angeboten
haben?
- Wie waren diese ausgebildet und halten Sie die Ihnen angebotene

Friihforderung fiir qualitativ hochwertig?

7.Thema: Unterstiitzende /Familienentlastende Dienste

Nehmen Sie oder haben Sie in der Vergangenheit unterstiitzende Dienste wie z.B.
Wochenendbetreuung, Unterstiitzung bei der Pflege oder Betreuung in Anspruch
genommen?

- Welche Art von Unterstiitzung haben sie in Anspruch genommen?

- Wie sind Sie darauf aufmerksam geworden?

- Haben Sie unterstiitzende Dienste wahrgenommen, die Sie nicht in Anspruch

genommen haben?

- Wenn ja, was war der Grund der Nichtinanspruchnahme?

Wie zufrieden waren Sie?
- Welche Ausbildung hatte die anbietende Person?
- Wie kompetent haben Sie diese wahrgenommen?
- Wie beurteilen Sie die Qualitdt der angebotenen Unterstiitzung?

- Welchen Anbieter konnen Sie empfehlen?

Welche unterstiitzenden Dienste wiinschen Sie sich zusatzlich zum bestehenden

Angebot?
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8. Thema: paramedizinische Dienste
Nimmt / nahm [hr Kind paramedizinische Betreuung - wie beispielsweise Ergotherapie,
heilpddagogisches Voltigieren etc. - in Anspruch?
- Wenn ja, welche?
- Wie sind Sie auf diese Stellen aufmerksam geworden?
- Wie zufrieden sind/waren Sie mit den Stellen und dem Angebot?

- Konnen Sie Stellen empfehlen?

Beziiglich Erreichbarkeit: Sind / waren diese Therapieeinrichtungen in Ihrer Nahe, oder

ist/war eine Therapieeinheit mit hohem Aufwand verbunden?
Bsp.: lange Fahrt — und somit hohe Kosten, hoher Zeitaufwand etc.

Gibt es Angebote die Sie sich - zusatzlich zu den Bestehenden - noch wiinschen?

9. Abschluss
Welche Themen fehlen Ihnen? Was haben wir noch nicht angesprochen?

Welche Formen von Unterstiitzung wiirden Sie sich generell noch wiinschen?

10. Zusammenfassung
Darf ich nochmal die fiir Sie relevanten Punkte, die Sie mir genannt haben,

zusammenfassen um sicher zu gehen, dass ich alles richtig verstanden habe.
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11. Demografische Daten

Wohnbezirk:

Alter der Eltern Mutter Vater
Héchste Ausbildung Mutter Vater
Beruf Mutter Vater
Wochenarbeitszeit in Stunden Mutter Vater
Familienstand

Soziales Netzwerk / Unterstiitzung im Familien und Freundesbereich

O stdndig vorhanden O sporadisch 0 gar nicht

Anzahl der Personen im Haushalt

Alter und Anzahl der Kinder mit Behinderungen und deren Geschwisterkinder

Behinderungsgrad, Art der Behinderung

eMail-Adresse, falls ein Elternteil liber die Ergebnisse der Studie informiert werden méchte:
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Interviewleitfaden fiir Gespriache mit Experten

1. Begriifdung & Danksagung

2. Projektvorstellung & personliche Vorstellung
Vorstellung der Diplomarbeit und des Projektzieles, personliche Vorstellung

4.

Klarung des , Expertenrangs“
Ich wiirde Sie bitten mir zu erzadhlen, tiber welche Erfahrungen im Bereich der

Betreuung von Kindern mit IB und deren Eltern Sie haben?

YVVVYY

Arbeiten Sie hauptsachlich mit Eltern oder deren Kinder?

Wie lange liben Sie ihre derzeitige Tatigkeit schon aus?

Wie sind Sie zu Threr Tatigkeit ggkommen?

Welche fachliche Ausbildung haben Sie?

Was haben Sie davor beruflich gemacht? Waren Sie auch im Behindertenbereich
tatig?

Allgemeine Fragen

>

Welche Dienstleistungen fiir Eltern von Kindern mit IB bieten Sie / Ihre Organisation
an?

Handelt es sich dabei um standardisierte Dienstleistung, oder ist diese individuell an
die Bediirfnisse der Eltern und Kinder angepasst?

Wie erfahren Familien von Thren Dienstleistungen?
Mit welchen Anliegen und Bediirfnissen kommen Eltern zu [hnen?

Wie sehr ist es Ihnen aus zeitlichen Griinden, aufgrund Ihrer Erfahrung, etc. moglich,
auf diese Bediirfnisse einzugehen?
Wenn Sie nicht uneingeschrdnkt auf diese eingehen kénnen, woran liegt das?Gibt es

Wartezeiten? Haben Sie freie Pldtze? Kann jede Anfrage beantwortet werden?

Welche Ihrer Dienstleistungsangebote werden von Eltern von Kindern mit IB am
besten angenommen? Warum?
Was funktioniert aus Ihrer Sich gut? Was hat sich bewdhrt?

Gibt es Dienstleistungsangebote die kaum oder gar nicht angenommen werden?
Warum?
Wo gibt es Probleme? Was hat sich nicht bewdhrt?

Sie haben in Ihrer Arbeit taglich mit Familien mit Kindern mit IB zu tun. Auf Basis
Threr Erfahrung, wiirde ich Sie gerne um Ihre Einschatzung bitten, in welchen
Unterstiitzungsbereichen Kinder mit IB und deren Eltern ausreichend versorgt sind
und wo noch Handlungsbedarf besteht?

Abschliefiend mochte ich Sie fragen, ob es - unabhingig von organisatorischen oder

finanziellen Rahmenbedingungen - ein Unterstiitzungsangebot gibt, dass Sie sich fiir
Eltern von Kindern mit IB wiinschen wiirden?
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VERBESSERUNG DES

) Nf H ° e _ oo
DIENSTLEISTUNGSANGEBOTES FUR KINDER \“7 L\{\}Ig%rsnat
MIT INTELLEKTUELLER ODER MEHRFACHER \

BEHINDERUNG — HELFEN SIE MIT! Fakultat fiir Psychologie

Sehr geehrte Eltern und Erziehungsberechtigte,

gemeinsam mit vier Diplomandinnen der Fakultat fir Psychologie an der Universitat Wien,
haben wir uns das Ziel gesetzt, einen Beitrag zur Verbesserung des Dienstleistungsangebotes fir
Sie und lhre Kinder mit intellektueller oder mehrfacher Behinderung im siidlichen
Niederdsterreich (Mostviertel, Industrieviertel) im Rahmen von Diplomarbeiten zu leisten. Um
dieses Ziel zu erreichen, wenden wir uns an Eltern von Kindern (0-18 Jahre) mit intellektueller
oder mehrfacher Behinderung (sogenannte geistige Behinderung, der friihere Begriff). Die
wissenschaftlichen Arbeiten im Zuge dieser Diplomarbeiten werden von mir an der Fakultat fir
Psychologie betreut.

Die Ergebnisse unserer Forschungsarbeit werden den Leistungstragern der Lénder (z.B. dem
Land Niederdsterreich, Dienstleistungseinrichtungen wie der Lebenshilfe NO, der Caritas NO
etc.) zur Weiterentwicklung ihrer Dienstleistungsangebote zur Verfligung gestellt.

Helfen Sie mit, das Dienstleistungsangebot durch die Angabe lhrer Informationen und
Erfahrungen zu verbessern!

Dazu finden Sie anschlieRend einen Fragebogen zu verschiedenen Dienstleistungsangeboten fir
Sie und Ihr(e) Kind(er) mit intellektueller oder mehrfacher Behinderung. Fir das Ausfiillen des
Fragebogens werden erfahrungsgemaR ca. 30 Minuten ben6étigt.

Wer soll teilnehmen?
Sind Sie Erziehungsberechtigte(r) eines oder mehrerer Kinder mit intellektueller oder
mehrfacher Behinderung, bitten wir Sie, die folgenden Fragen zu beantworten.

Was wird gefragt?

Zusatzlich zu den allgemeinen Fragen zur Familie werden Fragen zu lhrer Einschatzung bezuglich
Belastung mit der Pflege und der Betreuung lhres/r Kindes/r mit intellektueller oder mehrfacher
Behinderung gestellt. AnschlieBend folgen Fragen zu lhren Erfahrungen mit dem und Wiinschen
zu dem Dienstleistungsangebot fir Eltern mit Kindern mit intellektueller oder mehrfacher
Behinderung in den Bereichen Beratung, unterstiitzende Dienste, Frihférderung und
paramedizinische Dienste.

Wie kénnen Sie teilnehmen?
Sie kénnen aus folgenden 3 Moglichkeiten, den Fragebogen auszufiillen und zu retournieren,
wahlen:

® Ausfillen des Online Fragebogens auf www.soscisurvey.de/weiterentwicklung-noe

® Ausfillen des angefligten Fragebogens und versenden per Post mit dem beiliegenden
adressierten Kuvert. Das Porto (ibernimmt der Empfanger.

® Ausfillen des angefligten Fragebogens und einwerfen in eine zu diesem Zweck
aufgestellte Sammelbox (wenn vorhanden) in lhrem Kindergarten/lhrer Schule/lhrem
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Ambulatorium. Bitte stecken Sie den ausgefiillten Fragebogen vorher in das beigelegte
Kuvert.
Wir bitten Sie, den ausgefiillten Fragebogen bis spatestens 31. Mai 2012 in Form einer der oben
genannten Moglichkeiten abzuschicken bzw. abzugeben.

Was passiert mit den Daten?
Die mit dem Fragebogen erhobenen Daten bleiben anonym und werden vertraulich behandelt,
d. h. es werden keine persdnlichen Daten veroffentlicht oder an Dritte weitergegeben.

Was ist beim Ausfiillen des Fragebogens zu beachten?

® Der Fragebogen soll bitte nur von einer erziehungsberechtigten Person ausgefullt
werden.

® Es sind nur jene Fragen zum Dienstleistungsangebot, mit dem Sie bereits Erfahrung
gemacht haben, zu beantworten. Die anderen sind nicht zu beantworten.

® Fillen Sie die Fragen bitte Ihren personlichen Erfahrungen und Wiinschen entsprechend
aus.

® Antworten Sie bitte rasch und tberlegen Sie nicht zu lange, es gibt keine richtigen oder
falschen Antworten.

® Bitte kreuzen Sie immer nur eine Antwortmoglichkeit an. Wenn mehrere Antworten
erwinscht sind, ist dies bei der jeweiligen Frage angegeben.

® Falls Sie die Beantwortung einer Frage andern wollen, malen Sie das Kastchen bitte
komplett aus, und wahlen Sie eine andere Antwortmaéglichkeit.

An wen kdénnen Sie sich bei Fragen wenden?
® FEva Maria Heim, Handynr.: 0650/5927802
® Katharina Puschitz, Handynr.: 0676/6043601
® Nina Gurtlschmidt, Handynr.: 0676/6747768
® Natascha Schaberl-Kogler, Handynr.: 0650/9532899

E-Mail: weiterentwicklung.noe@gmail.com

WIR BENOTIGEN IHRE UNTERSTUTZUNG! SIE SIND DIE EXPERTEN!

Mit freundlichen Grif3en,

Univ.-Prof. Dr. Germain Weber

Dekan der Fakultat fiir Psychologie

Wien, im Mai 2012
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Bitte geben Sie uns lhre Angaben zu folgenden Punkten:

Daten zu lhrer Person

1. lhr Alter in Jahren:

2. lhr Geschlecht:

O weiblich O maéannlich
3. lhre Nationalitét:

4, Bezirk, in dem Sie wohnen:
O Amstetten O St. Polten

00 Baden

O Bruck an d.Leitha
O Lilienfeld

O Melk

0 Modling

0 Neunkirchen

O Scheibbs

O St. Polten — Land

O Tulln

OO0 Waidhofen an der Ybbs
0 Wiener Neustadt

O Wiener Neustadt — Land

O Wien Umgebung

5. Aktueller Familienstand:

O verheiratet
[0 geschieden

O verwitwet

0 in Beziehung

O alleinstehend

6. Héchstabgeschlossene Schulbildung:

O Pflichtschule
O Fachschule
O Universitat/Fachhochschule

O Lehre
O Matura

1 keine abgeschlossene Schulbildung

7. Erwerbstatigkeit:

[0 berufstatig
O arbeitssuchend

1 in Ausbildung

O in Pension
O in Karenz

O Hausfrau/-mann

182




8. Beruf und finanzielle Situation:

a) Ihr derzeitiger Beruf:

b) Ihre Wochenarbeitszeit in Stunden:

c) lhr Familiennettoeinkommen (exklusive Zuschiisse):

O unter 500 EUR 0 1500-2000 EUR 0 3000-3500 EUR
0 500-1000 EUR ] 2000-2500 EUR 00 3500-4000 EUR
0 1000-1500 EUR 0 2500-3000 EUR O Gber 4000 EUR

d) Hat ein Mitglied Ihrer Familie seinen/ihren Beruf aufgegeben bzw. eine Ausbildung
abgebrochen, um sich der Betreuung seines/ihres Kindes mit Behinderung zu widmen?

O Ja, wer: O Nein

Falls ja: Welche Griinde haben dazu gefiihrt? (Mehrfachantworten maéglich)

[0 Wunsch, selbst Kinderbetreuung zu (ibernehmen

[0 Besondere Betreuung fir das Kind mit Behinderung
[0 keine qualifizierte Kinderbetreuung vorhanden

1 externe Kinderbetreuung zu teuer

O Andere:

e) Erhélt Ihre Familie neben dem Einkommen auch noch andere finanzielle Unterstiitzung?

O Nein

1 Ja (Mehrfachantworten maoglich):

O Versicherungsleistungen O Pflegegeld [0 Sozialhilfe
O Kindergeld O erhohtes Kindergeld O Andere:
Daten zu

lhrem/n Kind/ern

9. Anzahl der Kinder gesamt:

O1 O2 O3
04 05 O mehrals 5
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10. Anzahl der Kinder mit Behinderung:

O1 O 2 3
O 4 a5 O mehrals 5

Folgende Fragen beziehen sich auf die Daten Ihres/r Kindes/er mit Behinderung. Falls Sie mehr
als ein Kind mit Behinderung haben, so fiillen Sie diesen Fragebogen bitte fiir das jiingere Kind
mit Behinderung aus.

11. Alter des Kindes:

12. Art der Behinderung (Mehrfachantworten maoglich):

[0 Down-Syndrom O Autismus

0 Lernbehinderung O Epilepsie

[0 Entwicklungsverzégerung O nicht definiert
[0 Spastik 0 Andere:

13. Zeitpunkt der Diagnosestellung:

O vor der Geburt O innerhalb einer Woche nach Geburt
[0 innerhalb 1. Lebensjahr (1 2. - 5. Lebensjahr
[0 5.-10. Lebensjahr (1 Gber 10. Lebensjahr

14. Pflegestufe:

01 a2 O 3 O 4
a5 e O 7 O Keine

15. Wie hoch schatzen Sie personlich den Betreuungsaufwand fiir Ihr Kind mit Behinderung
pro Woche ein:

1 gering (<5 St.) O mittel (5-20 St.) I hoch (21-40 St.) [0 sehr hoch (>40 St.)

16. Wie oft zeigt Ihr Kind Verhaltensauffilligkeiten (z.B. selbstverletzendes, hyperaktives,
aggressives und/oder stereotypes Verhalten) pro Woche:

[0 nahezu nie ( 1x) O selten (2-3x) 0 manchmal (4-6x) 0 haufig (>6x)

17. Wie stark beeintrdchtigend empfinden Sie diese Verhaltensauffilligkeiten:

I gar nicht O wenig O mittelmaRig [ stark
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Im Anschluss finden Sie die Fragen zu den einzelnen Dienstleistungsbereichen. Bitte kreuzen Sie
immer nur eine Antwortmaoglichkeit an, auBer die Frage ist mit ,,Mehrfachantworten maglich”
gekennzeichnet.

FINANZBERATUNG

18. Haben Sie bisher finanzielle Beratung (Bsp.: Forderungen, Pflegegeld,...) in Anspruch
genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 23)

19. Von wem wurden Sie beraten? (Wenn Sie mehrere Beratungsangebote in Anspruch
genommen haben, geben Sie bitte das fiir Sie relevanteste Angebot an.)

O Behorde O im Krankenhaus

O Frihférderer/in O Sozialarbeiter/in

O Kinderarzt/-arztin O Behindertenanwalt

1 Clearingstelle O Behinderten-/Sozialverein
I Andere:

20. Wie haben Sie von diesem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

21. Wie zufrieden waren Sie bisher mit dieser Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

22. Hatten Sie oder lhr Kind einen personlichen Nutzen durch dieses Angebot (Bsp.:
Situation geklart, finanzielle Unterstiitzung erhalten, ...)?

[ Ja O Nein

23. Wenn Sie keine finanzielle Beratung in Anspruch genommen haben, was war der Grund?
(Mehrfachantworten moglich)

1 kein Bedarf O Unzufriedenheit mit d. bestehenden Angebot

[0 keine Kenntnis des Angebotes O Andere:

1 kein entsprechendes Angebot
in der Ndhe
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RECHTSBERATUNG

24. Haben Sie bisher rechtliche Beratung (Bsp.: Erbrecht, Rechte fiir Menschen mit
Behinderungen, Schulrecht, Behindertengleichstellungsrecht, Behindertenanwalt, ...) in
Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 29)

25. Von wem wurden Sie beraten? (Wenn Sie mehrere Beratungsangebote in Anspruch
genommen haben, geben Sie bitte das fiir Sie relevanteste Angebot an.)

O Behorde O im Krankenhaus

O Frahforderer/in O Sozialarbeiter/in

O Kinderarzt/-arztin O Behindertenanwalt

1 Clearingstelle O Behinderten-/Sozialverein
0 Andere:

26. Wie haben Sie von diesem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

27. Wie zufrieden waren Sie bisher mit dieser Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

28. Hatten Sie oder lhr Kind einen personlichen Nutzen durch dieses Angebot (Bsp.:
Situation geklart, rechtlicher Vorteil, ...)?

[ Ja O Nein

29. Wenn Sie keine Rechtsberatung in Anspruch genommen haben, was war der Grund?
(Mehrfachantworten maéglich)

0 kein Bedarf O Unzufriedenheit mit d. bestehenden Angebot

[0 keine Kenntnis des Angebotes O Andere:

1 kein entsprechendes Angebot
in der Ndhe
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BERATUNG NACH DIAGNOSESTELLUNG

30. Haben Sie nach der Diagnosestellung bei lhrem Kind ein Beratungsangebot (Bsp.:
Unterstiitzungsmoglichkeiten, Forderungsmaoglichkeiten, ...) in Anspruch genommen?

O Ja [J Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 35)

31. Von wem wurden Sie beraten? (Wenn Sie mehrere Beratungsangebote in Anspruch
genommen haben, geben Sie bitte das fiir Sie relevanteste Angebot an.)

O Behorde O im Krankenhaus

O Frahforderer/in O Sozialarbeiter/in

O Kinderarzt/-arztin O Behindertenanwalt

1 Clearingstelle O Behinderten-/Sozialverein
I Andere:

32. Wie haben Sie von diesem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

33. Wie zufrieden waren Sie bisher mit dieser Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

34. Hatten Sie oder lhr Kind einen personlichen Nutzen durch dieses Angebot (Bsp.:
Situation geklart, Unterstiitzung erhalten, ...)?

[ Ja O Nein

35. Wenn Sie keine Beratung nach der Diagnosestellung bei lhrem Kind in Anspruch
genommen haben, was war der Grund? (Mehrfachantworten maéglich)

0 kein Bedarf O Unzufriedenheit mit d. bestehenden Angebot

[1 keine Kenntnis des Angebotes 0 Andere:

1 kein entsprechendes Angebot
in der Ndhe
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BERATUNG UBER MOGLICHKEITEN NACH BEENDIGUNG DER SCHULPFLICHT

36. Haben Sie bisher Beratung iiber die Moglichkeiten nach Ende der Schulpflicht lhres
Kindes (Bsp.: Moglichkeiten am Arbeitsmarkt, Umzug in eine Betreuungseinrichtung, ...) in
Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 41)

37. Von wem wurden Sie beraten? (Wenn Sie mehrere Beratungsangebote in Anspruch
genommen haben, geben Sie bitte das fiir Sie relevanteste Angebot an.)

O Behorde O im Krankenhaus

O Frahforderer/in O Sozialarbeiter/in

O Kinderarzt/-arztin O Behindertenanwalt

1 Clearingstelle O Behinderten-/Sozialverein
O Schule O Andere:

38. Wie haben Sie von diesem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behinderten-/Sozialverein O Schule

[0 Behoérden 0 Andere:

39. Wie zufrieden waren Sie bisher mit dieser Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

40. Hatten Sie oder lhr Kind einen personlichen Nutzen durch dieses Angebot (Bsp.:
Situation geklart, Unterbringung in einer Werkstitte, ...)?

[ Ja O Nein

41. Wenn Sie keine Beratung iiber die Moglichkeiten nach Beendigung der Schulpflicht in
Anspruch genommen haben, was war der Grund? (Mehrfachantworten moglich)

0 kein Bedarf O Unzufriedenheit mit d. bestehenden Angebot

[0 keine Kenntnis des Angebotes O Andere:

1 kein entsprechendes Angebot
in der Ndhe
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BERATUNG: ALLGEMEIN

42. Wiren Sie bereit, fiir qualifizierte Beratungsleistung zu bezahlen?

O Ja, EUR/Beratungsstunde O Nein

43. Welche Wiinsche haben Sie, das Beratungsangebot zum Thema Kinder mit intellektueller
oder mehrfacher Behinderung betreffend?

FRUHFORDERUNG

44. Hat lhr Kind bisher Frithférderung in Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage
56)
Falls JA:
[0 Lebenshilfe O GfgF
O Ambulatorien O VKKIJ
O Hilfswerk O Andere:

45. Wie haben Sie vom Angebot der Friihforderung erfahren?

O Krankenhaus [0 andere Eltern

0 Ambulatorium 1 Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin I Internet

00 Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

46. Wie lange hat die Wartezeit zwischen Antrag und tatsdchlichem Beginn der
Friihforderung angedauert?

O keine Wartezeit O 1-2 Monate
O 3-6 Monate O 7-12 Monate

O Gber ein Jahr

47. Wird/wurde die Frithforderung in Ihrer Umgebung auch mobil angeboten?

O Ja O Nein O WeiR nicht
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48. Falls Ihre Frihférderung nicht mobil angeboten wird/wurde, oder Sie das mobile
Angebot nicht nutzen/nutzten — wie lange betrigt/betrug lhre Fahrtzeit?

[0 weniger als 10 Min. [0 10-20 Minuten
0 21-30 Min. O 31-45 Min.
1 46-60 Min. 1 Gber 60 Min.

49. Welche Art/en der Friihférderung bezieht/bezog Ihr Kind? (Mehrfachantworten maglich)

O aIIgemeine Frahférderu Ng (Lernen durch Spielen/Férderung der motorischen und sensorischen Fahigkeiten)
O unterstitzte Kommunikation (vVerbesserung der Kommunikationsméglichkeiten durch Bild-u. Symbolkarten)
O basale Stimulation

[ Sehfrihforderung

[0 Horfrihférderung

O Andere:

50. Wie oft erhilt/erhielt Ihr Kind Frithforderung im Monat? (angegeben in Einheiten)

O 1-2 Einheiten O 3-4 Einheiten
O 5-6 Einheiten O mehrals 6

51. Wie zufrieden waren Sie bisher mit der Frithférderung lhres Kindes?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

52. Erbringt/erbrachte lhr/e Friihforderer/in eine oder mehrere der folgenden Leistungen?
(Mehrfachantworten maglich)

O Erziehungsberatung O finanzielle Beratung
1 Spielberatung 1 entlastende Gesprache
[ Andere: I Nein

53. Falls Sie von lhrem/lhrer Frithférderer/in beraten werden/wurden — wie zufrieden waren
Sie bisher mit dieser Beratung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden
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54. Haben Sie den/die Friihforderer/in jemals gewechselt?

O Ja O Nein

Falls JA, aus welchen Griinden haben Sie den/die Friihférderer/in gewechselt?
(Mehrfachantworten moglich)

O Unzufriedenheit 1 Personalwechsel von Seiten der Friihforderung
O Umzug [ die Friuhférderung war nicht mobil
0 Andere:

55. Gibt es Methoden der Frithforderung, die in lhrer Umgebung nicht angeboten werden,
die Sie jedoch gerne nutzen wiirden?

O Ja, welche: O Nein

56. Wenn Sie bisher keine Friihforderung bezogen haben, was war der Grund?
(Mehrfachantworten moglich)

[J spate Diagnose der Behinderung 0 zu teuer

O kein entsprechendes Angebot in der Ndhe [ zu lange Wartezeiten
I keine Kenntnis des Angebotes [0 kein Bedarf

O Unzufriedenheit mit dem Angebot [0 Andere:

I kein mobiles Angebot

‘ UNTERSTUTZENDE DIENSTE: Psychologische Unterstiitzung nach der Diagnose

‘ 57. Haben Sie psychologische Unterstiitzung nach der Diagnose in Anspruch genommen?

O Ja 0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 62)

‘ 58. Von wem wurden Sie nach der Diagnose psychologisch unterstiitzt?

0 Psychologe/in im Krankenhaus/Ambulatorium 0 Psychologische Praxis

O Psychologe/in in Sozial-/Behindertenverein O Andere:

59. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

1 Ambulatorium [0 Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

00 Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein
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‘60. Wie zufrieden waren Sie mit der Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

‘ 61. Welche Aspekte sind lhnen beim Angebot wichtig? (Mehrfachantworten maglich)

O Mobilitat (kommt ins Haus) [0 zeitliche Flexibilitat
O Qualifikation O keine Wartezeiten
[0 Kosten O Sympathie

O Andere:

62. Wenn Sie keine psychologische Unterstiitzung nach der Diagnose in Anspruch
genommen haben, was war der Grund? (Mehrfachantworten maéglich)

(1 kein entsprechendes Angebot in der Nahe [0 kein mobiles Angebot
1 keine Kenntnis des Angebotes O zu teuer
[0 Unzufriedenheit mit dem Angebot [0 zu lange Wartezeiten
O kein Bedarf O Andere:

UNTERSTUTZENDE DIENSTE: Psychologische Behandlung/Psychotherapie

63. Haben Sie bisher schon einmal eine psychologische Behandlung oder Psychotherapie in
Zusammenhang mit etwaigen Belastungen durch lhr Kind mit Behinderung in Anspruch
genommen?

O Ja 0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 67)

64. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus [0 andere Eltern

0 Ambulatorium [ Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

‘ 65. Wie zufrieden waren Sie mit der Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

‘ 66. Welche Aspekte sind Ihnen beim Angebot wichtig? (Mehrfachantworten maglich)

0 Mobilitdt (kommt ins Haus) O zeitliche Flexibilitat
[0 Qualifikation O keine Wartezeiten
1 Kosten 0 Sympathie

1 Andere:
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67. Wenn Sie bisher keine psychologische Behandlung/Psychotherapie in Zusammenhang
mit etwaigen Belastungen durch lhr Kind mit Behinderung in Anspruch genommen haben,
was war der Grund? (Mehrfachantworten maéglich)

1 kein entsprechendes Angebot in der Nahe 1 kein mobiles Angebot
1 keine Kenntnis des Angebotes O zu teuer
[0 Unzufriedenheit mit dem Angebot [0 zu lange Wartezeiten
O kein Bedarf O Andere:

‘ UNTERSTUTZENDE DIENSTE: Mobile Kinderkrankenschwester

‘ 68. Haben Sie bisher eine mobile Kinderkrankenschwester in Anspruch genommen?

[ Ja 0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 72)

‘ 69. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus [0 andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

‘ 70. Wie zufrieden waren Sie mit der Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

‘ 71. Welche Aspekte sind Ihnen beim Angebot wichtig? (Mehrfachantworten maglich)

O zeitliche Flexibilitat O keine Wartezeiten
[0 Qualifikation [0 Sympathie
O Kosten O Andere:

72. Wenn Sie bisher keine mobile Kinderkrankenschwester in Anspruch genommen haben,
was war der Grund? (Mehrfachantworten maéglich)

[ kein entsprechendes Angebot in der Néhe O zu teuer

1 keine Kenntnis des Angebotes [0 zu lange Wartezeiten
1 Unzufriedenheit mit dem Angebot 1 kein Bedarf

O Andere:

‘ UNTERSTUTZENDE DIENSTE: Tagesmutter (auRer Haus)

‘ 73. Haben Sie bisher eine Tagesmutter in Anspruch genommen?

O Ja 0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 77)
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74. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus [0 andere Eltern

0 Ambulatorium [ Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

‘ 75. Wie zufrieden waren Sie mit der Leistung? ‘

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

‘ 76. Welche Aspekte sind lhnen beim Angebot wichtig? (Mehrfachantworten maglich) ‘

O zeitliche Flexibilitat O keine Wartezeiten
0 Qualifikation [ Sympathie
O Kosten O Andere:

77. Wenn Sie bisher keine Tagesmutter in Anspruch genommen haben, was war der Grund?
(Mehrfachantworten maoglich)

(1 kein entsprechendes Angebot in der Nahe O zu teuer
1 keine Kenntnis des Angebotes O zu lange Wartezeiten
[0 Unzufriedenheit mit dem Angebot 0 Andere:

O kein Bedarf

UNTERSTUTZENDE DIENSTE: Kinderbetreuung zu Hause (angeboten durch einen Verein) ‘

78. Haben Sie bisher Kinderbetreuung zu Hause, die von einem Verein angeboten wird, in
Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 82)

79. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren? ‘

O Krankenhaus [0 andere Eltern

0 Ambulatorium [ Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin [ Internet

0] Behérden 0 Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

80. Wie zufrieden waren Sie mit der Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden
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81. Welche Aspekte sind Ihnen beim Angebot wichtig? (Mehrfachantworten moglich) ‘

O zeitliche Flexibilitat O keine Wartezeiten
0 Qualifikation O Sympathie
O Kosten O Andere:

82. Wenn Sie bisher keine Kinderbetreuung zu Hause, die von einem Verein angeboten wird,
in Anspruch genommen haben, was war der Grund? (Mehrfachantworten maéglich)

(1 kein entsprechendes Angebot in der Ndhe [ zu teuer
1 keine Kenntnis des Angebotes [0 zu lange Wartezeiten
[0 Unzufriedenheit mit dem Angebot 0 Andere:

O kein Bedarf

‘ UNTERSTUTZENDE DIENSTE: private Kinderbetreuung zu Hause (z.B. Freunde, GroReltern,...) ‘

‘ 83. Haben Sie bisher private Kinderbetreuung zu Hause in Anspruch genommen? ‘

[ Ja 0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 85)

‘ 84. Von wem haben Sie private Kinderbetreuung zu Hause in Anspruch genommen? ‘

O GroReltern O andere Verwandte
O Freunde O Nachbarn
O Andere:

85. Wenn Sie bisher keine private Kinderbetreuung zu Hause in Anspruch genommen haben,
was war der Grund? (Mehrfachantworten maglich)

1 kein entsprechendes Angebot 1 kein Bedarf
1 Andere:

| UNTERSTUTZENDE DIENSTE: Wochenendbetreuung in Heim |

‘ 86. Haben Sie bisher eine Wochenendbetreuung in einem Heim in Anspruch genommen? ‘

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 90)

‘ 87. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren? ‘

O Krankenhaus [0 andere Eltern

0 Ambulatorium [ Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

00 Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein
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‘ 88. Wie zufrieden waren Sie mit der Leistung?

O O O |
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

‘ 89. Welche Aspekte sind Ihnen beim Angebot wichtig? (Mehrfachantworten maoglich)

O zeitliche Flexibilitat O keine Wartezeiten
[0 Qualifikation O Sympathie
[ Kosten [ Andere:

90. Wenn Sie bisher keine Wochenendbetreuung in einem Heim in Anspruch genommen
haben, was war der Grund? (Mehrfachantworten moglich)

(1 kein entsprechendes Angebot in der Nahe O zu teuer
[1 keine Kenntnis des Angebotes O zu lange Wartezeiten
[0 Unzufriedenheit mit dem Angebot O Andere:

O kein Bedarf

‘ UNTERSTUTZENDE DIENSTE: Freizeitassistenz

‘ 91. Haben Sie bisher Freizeitassistenz in Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 95)

‘ 92. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus [0 andere Eltern

0 Ambulatorium [ Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

[0 Behorden 00 Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

‘ 93. Wie zufrieden waren Sie mit der Leistung?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

‘ 94. Welche Aspekte sind lhnen beim Angebot wichtig? (Mehrfachantworten maoglich)

[0 Mobilitat (holt zu Hause ab) [ zeitliche Flexibilitat
0 Qualifikation 1 keine Wartezeiten
1 Sympathie 1 Kosten

] Andere:
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95. Wenn Sie bisher keine Freizeitassistenz in Anspruch genommen haben, was war der
Grund? (Mehrfachantworten moglich)

1 kein entsprechendes Angebot in der Nahe O kein mobiles Angebot
1 keine Kenntnis des Angebotes O zu teuer
[0 Unzufriedenheit mit dem Angebot O zu lange Wartezeiten
O kein Bedarf O Andere:

96. Welche unterstiitzenden Dienste, die derzeit in lhrer Umgebung nicht angeboten
werden, wiirden Sie jedoch gerne nutzen? (Mehrfachantworten maéglich)

1 keine [0 Psychologische Unterstiitzung nach der Diagnose
[0 Tagesmutter O Psychologische Behandlung/Psychotherapie

[0 Kinderbetreuung zu Hause [ mobile Kinderkrankenschwester

I Freizeitassistenz [0 Wochenendbetreuung in einem Heim

O Andere:

97. Wie viel waren Sie bereit, pro Stunde fiir die folgenden Angebote zu bezahlen?

[0 Psychologische Unterstiitzung nach Diagnose EUR pro Stunde
[0 Psychologische Behandlung/Psychotherapie EUR pro Stunde
[0 Mobile Kinderkrankenschwester EUR pro Stunde
[0 Tagesmutter EUR pro Stunde
[0 Kinderbetreuung zu Hause EUR pro Stunde
0 Wochenendbetreuung in einem Heim EUR pro Stunde
(1 Freizeitassistenz EUR pro Stunde

\ ERGOTHERAPIE

| 98. Haben Sie bisher Ergotherapie in Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 105)

| 99. Wie haben Sie die Therapie in Anspruch genommen?

O Privat [0 Kassenplatz

100. Wie lange betrug Ihre Wartezeit bis zum Therapieantritt?

[ Bis zu 1 Monat J 1 - 3 Monate
O 4 -6 Monate O 7 - 12 Monate
O Uber 1 Jahr
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101. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

102. Wie lange betrdgt/betrug die Fahrtzeit zu lhrer in Anspruch genommenen
Ergotherapie?

0 weniger als 10 Min. [0 10-20 Minuten [0 21-30 Min.
1 31-45 Min. 1 46-60 Min. 1 Giber 60 Min.

103. Wird in Ihrer Umgebung Ergotherapie auch ,,mobil“ angeboten?

O Ja O Nein O Weild nicht

104. Wie zufrieden waren Sie bisher mit der Ergotherapie?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

105. Wenn Sie bisher keine Ergotherapie in Anspruch genommen haben, was war der
Grund? (Mehrfachantworten moglich)

I zu teuer [ keine Kenntnis des Angebotes
(1 zu lange Wartezeiten O keine kindgerechten Therapieangebote
[0 kein mobiles Angebot O kein Bedarf

[0 Unzufriedenheit mit d. Angebot 0 Andere:

1 kein entsprechendes Angebot
in der Nahe

PHYSIOTHERAPIE

106. Haben Sie bisher Physiotherapie in Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 113)

107. Wie haben Sie die Therapie in Anspruch genommen?

I Privat O Kassenplatz
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108. Wie lange betrug Ihre Wartezeit bis zum Therapieantritt?

O Bis zu 1 Monat [ 1 -3 Monate
O 4 -6 Monate O 7-12 Monate
O Uber 1 Jahr

109. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

110. Wie lange betrigt/betrug die Fahrtzeit zu lhrer in Anspruch genommenen
Physiotherapie?

1 weniger als 10 Min. 1 10-20 Minuten 1 21-30 Min.
O 31-45 Min. O 46-60 Min. I Gber 60 Min.

111. Wird in lhrer Umgebung Physiotherapie auch ,,mobil“ angeboten?

O Ja O Nein O Weild nicht

112. Wie zufrieden waren Sie bisher mit der Physiotherapie?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

113. Wenn Sie bisher keine Physiotherapie in Anspruch genommen haben, was war der
Grund? (Mehrfachantworten moglich)

0 zu teuer [0 keine Kenntnis des Angebotes
1 zu lange Wartezeiten O keine kindgerechten Therapieangebote
O kein mobiles Angebot O kein Bedarf

[0 Unzufriedenheit mit d. Angebot 0 Andere:

1 kein entsprechendes Angebot
in der Nahe

LOGOPADIE (Sprachtherapie)

114. Haben Sie bisher Logopadie in Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 121)

115. Wie haben Sie die Therapie in Anspruch genommen?

I Privat O Kassenplatz
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116. Wie lange betrug Ihre Wartezeit bis zum Therapieantritt?

O Bis zu 1 Monat [ 1 -3 Monate
O 4 -6 Monate O 7-12 Monate
O Uber 1 Jahr

117. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

118. Wie lange betragt/betrug die Fahrtzeit zu lhrer in Anspruch genommenen Logopéadie?

1 weniger als 10 Min. 1 10-20 Minuten 1 21-30 Min.
[0 31-45 Min. [0 46-60 Min. (1 Gber 60 Min.

119. Wird in lhrer Umgebung Logopadie auch ,,mobil“ angeboten?

O Ja O Nein O Weil nicht

120. Wie zufrieden waren Sie bisher mit der Logopadie?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

121. Wenn Sie bisher keine Logopadie in Anspruch genommen haben, was war der Grund?
(Mehrfachantworten moglich)

0 zu teuer [0 keine Kenntnis des Angebotes
1 zu lange Wartezeiten O keine kindgerechten Therapieangebote
O kein mobiles Angebot O kein Bedarf

0 Unzufriedenheit mit d. Angebot O Andere:

1 kein entsprechendes Angebot
in der Nadhe

HIPPOTHERAPIE

122. Haben Sie bisher Hippotherapie in Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 128)

123. Wie haben Sie die Therapie in Anspruch genommen?

I Privat O Kassenplatz
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124. Wie lange betrug Ihre Wartezeit bis zum Therapieantritt?

O Bis zu 1 Monat [ 1 -3 Monate
O 4 -6 Monate O 7-12 Monate
O Uber 1 Jahr

125. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

126. Wie lange betrigt/betrug die Fahrtzeit zu lhrer in Anspruch genommenen
Hippotherapie?

1 weniger als 10 Min. 1 10-20 Minuten 1 21-30 Min.
O 31-45 Min. O 46-60 Min. I Gber 60 Min.

127. Wie zufrieden waren Sie bisher mit der Hippotherapie?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

128. Wenn Sie bisher keine Hippotherapie in Anspruch genommen haben, was war der
Grund? (Mehrfachantworten maglich)

I zu teuer O keine Kenntnis des Angebotes
(1 zu lange Wartezeiten O keine kindgerechten Therapieangebote
[0 Unzufriedenheit mit d. Angebot O kein Bedarf

1 kein entsprechendes Angebot O Andere:
in der Nahe

HEILPADAGOGISCHES VOLTIGIEREN bzw. HEILPADAGOGISCHES REITEN

129. Haben Sie bisher Heilpadagogisches Voltigieren/Reiten in Anspruch genommen?

O Ja [0 Nein (wenn nein, bitte weiter zu Frage 133)
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130. Wie haben Sie von dem Angebot erfahren?

O Krankenhaus O andere Eltern

0 Ambulatorium O Selbsthilfegruppe
O Kinderarzt/-arztin O Internet

O Behorden O Andere:

O Behinderten-/Sozialverein

131. Wie lange betragt/betrug die Fahrtzeit zu dem in Anspruch genommenen
heilpddagogischen Voltigieren/Reiten?

[0 weniger als 10 Min. d 10— 20 Min. [0 21 —30 Min.
0 31 -45 Min. O 46 — 60 Min. I Giber 60 Min.

132. Wie zufrieden waren Sie bisher mit dem heilpddagogischen Voltigieren/Reiten?

O O O O
sehr unzufrieden eher unzufrieden eher zufrieden sehr zufrieden

133. Wenn Sie bisher kein heilpddagogisches Voltigieren/Reiten in Anspruch genommen
haben, was war der Grund? (Mehrfachantworten méglich)

I zu teuer O keine Kenntnis des Angebotes
1 zu lange Wartezeiten O keine kindgerechten Therapieangebote
[0 Unzufriedenheit mit d. Angebot O kein Bedarf

1 kein entsprechendes Angebot O Andere:
in der Nadhe

PARAMEDIZINISCHE DIENSTE: ALLGEMEIN

134. Gibt es andere Therapieformen, die in lhrer Umgebung nicht angeboten werden, die Sie
jedoch gerne niitzen wiirden?

O Ja, welche: O Nein

FRAGEN ZU ORGANISATIONEN FUR MENSCHEN MIT BEHINDERUNG

135. Welche der folgenden Organisationen, die im Bereich der Behindertenarbeit tatig sind,
kennen Sie? (Mehrfachantworten maoglich)

O Caritas O Hilfswerk
O Lebenshilfe O Volkshilfe
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136. Bei welchen der folgenden Organisationen in Niederdsterreich haben Sie oder Ihr Kind
bereits Leistungen in Anspruch genommen? (Mehrfachantworten maglich)

O Caritas
O Lebenshilfe

O Hilfswerk
O Volkshilfe

137. Wie beurteilen Sie das Image folgender Organisationen (unabhdngig davon, ob Sie
bereits eine Leistung der Organisation in Anspruch genommen haben oder nicht)?

Schlecht Diirftig Akzeptabel Gut Keine Kenntnis
Caritas 0 0 0 0 0
Hilfswerk 0 O = = =
Lebenshilfe 0 O = = =
Volkshilfe 0 0 0 0 0

FRAGEBOGEN ZUR FAMILIAREN BELASTUNG

Im Anschluss folgen einige Aussagen (angelehnt an den Familien-Belastungs-Fragebogen;

Ravens-Sieberer et al., 2001) von Betroffenen iiber das Leben mit Kindern mit intellektueller

oder mehrfacher Behinderung. Bitte geben Sie durch Ankreuzen der entsprechenden
Kategorie (trifft ganz zu, trifft weitgehend zu, trifft weitgehend nicht zu, trifft iiberhaupt nicht
zu) an, wie sehr diese derzeit auf lhre Familie zutreffen.

Trifft ganz
zu

Trifft weit-
gehend zu

Trifft weit-
gehend
nicht zu

Trifft
tiberhaupt
nicht zu

138. Die Behinderung verursacht der
Familie finanzielle Probleme.

139. Durch Termine im Krankenhaus/
Therapietermine geht Arbeitszeit
verloren.

140. Ich muss meine Arbeitszeit
verkiirzen, weil ich mich um mein
Kind mit Behinderung kiimmern
muss.

141. Um die Therapiekosten decken
zu kénnen, ist zusatzliches
Einkommen notig.

142. Ich habe wegen der Behinderung
meines Kindes aufgehért zu arbeiten.

143. Aufgrund der Behinderung
unseres Kindes kénnen wir keine
weiten Reisen unternehmen.
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Trifft ganz
zu

Trifft weit-
gehend zu

Trifft weit-
gehend
nicht zu

Trifft
liberhaupt
nicht zu

144. Die Leute in der Nachbarschaft
behandeln uns anders wegen der
Behinderung unseres Kindes.

145. Wegen der Behinderung unseres
Kindes haben wir wenig Lust
auszugehen.

146. Es ist schwer, eine zuverlassige
Person zu finden, die auf das Kind mit
Behinderung aufpasst.

147. Manchmal miissen wir unsere
Absichten auszugehen wegen der
Behinderung unseres Kindes in letzter
Minute dndern.

148. Wegen der Behinderung unseres
Kindes sehen wir unsere Familie und
unsere Freunde seltener.

149. Wir stehen uns wegen der
gemeinsamen Erfahrung als Familie
naher.

150. Manchmal frage ich mich, ob ich
mein Kind mit Behinderung ,,anders”
als ein Kind ohne Behinderung
behandeln soll.

151. Meine Verwandten sind sehr
verstdndnisvoll und haben mir sehr
geholfen.

152. Wegen der Behinderung denke
ich dariiber nach, keine weiteren
Kinder zu bekommen.

153. Mein/e Lebenspartner/in und ich
besprechen die Probleme des Kindes
gemeinsam.

154. Wir versuchen unser Kind so zu
behandeln, als wire es ein ganz
,normales” Kind.

155. Die Pflege meines Kindes mit
Behinderung nimmt so viel Zeit in
Anspruch, dass ich kaum noch Zeit fiir
die anderen Familienmitglieder habe.

156. Die Verwandten mischen sich ein
und glauben, besser zu wissen, was
fir mein Kind mit Behinderung gut
ist.
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Trifft ganz
zu

Trifft weit-
gehend zu

Trifft weit-
gehend
nicht zu

Trifft
liberhaupt
nicht zu

157. Unsere Familie muss aufgrund der
Behinderung meines Kindes auf einige
Dinge verzichten.

158. Aufgrund der Behinderung meines
Kindes bin ich standig libermiidet und
abgespannt.

159. Ich lebe von einem Tag auf den
anderen und plane nicht fiir die Zukunft.

160. Niemand versteht, mit welcher
ungeheuren Belastung ich fertig werden
muss.

161. Die Fahrten ins Krankenhaus/zu der
Therapie bedeuten eine Belastung fiir
mich.

162. Dadurch, dass ich lernen musste,
mit der Behinderung meines Kindes
fertig zu werden, komme ich auch mit
mir selbst besser zurecht.

163. Ich mache mir Sorgen, was in
Zukunft mit meinem Kind sein wird
(wenn es erwachsen ist und ich nicht
mehr da bin).

164. Manchmal habe ich das Gefiihl
unser Leben ist eine Achterbahn: véllig
am Boden, wenn mein Kind mit
Behinderung akut erkrankt ist, und
obenauf, wenn sein/ihr
Gesundheitszustand stabil ist.

WENN SIE NOCH ANDERE KINDER HABEN,
BEANTWORTEN SIE BITTE DIE
NACHFOLGENDEN FRAGEN:

165. Es ist schwer, den anderen Kindern
geniigend Aufmerksamkeit zu schenken,
weil mein Kind mit Behinderung mich so
sehr in Anspruch nimmt.

166. Durch die Behinderung des einen
Kindes sorge ich mich standig um die
Gesundheit der anderen.

167. Durch die besonderen Bediirfnisse
des Kindes mit Behinderung kommt es
zwischen den anderen Kindern zu
Streitereien.
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Trifft ganz
zu

Trifft weit-
gehend zu

Trifft weit-
gehend
nicht zu

Trifft
liberhaupt
nicht zu

168. Die Behinderung des einen Kindes
macht den anderen Kindern Angst.

169. Meine anderen Kinder scheinen
ofter krank zu sein und o6fter unter
Schmerzen und Beschwerden zu leiden
als andere Kinder ihres Alters.

170. Die Schulnoten meiner anderen
Kinder leiden aufgrund der Behinderung
des einen Kindes.

Vielen Dank fiir lhre Unterstiitzung!
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Evamaria Heim
Guglgasse 8 (1/6/23 a)
1110 Wien

a0602117 @unet.univie.ac.at

Curriculum Vitae

e Personliche Daten:

Name:
Geburtstag:
Geburtsort:

Staatsbiirgerschaft:
e Schulbildung:
1993-1997
1997-2006

seit 2006

e Praktikas:
Sommer 2004

Sommer 2009

Winter 2011

o Berufserfahrung:

Sommer 2002/03

Sommer 2004

Evamaria Heim
27.10.1986
Lindenberg (Deutschland)

Osterreich

Volksschule in Sulzberg
Privatgymnasium Sacré Cceur Riedenburg,
Bregenz (Matura mit gutem Erfolg absolviert)

Studium der Psychologie in Wien

3-wochiges Praktikum im Rotkreuz-Kindergarten in
Miinchen

4-wochiges Praktikum in der Sonderbetreuung
(Wiener Kinderfreunde)

6-wochiges Praktikum im psychologischen Dienst

der Justizanstalt Favoriten

»Mdadchen fiir alles“ im Hotel Hilburger in Schenna
(Stidtirol)

Kellnerin im Restaurant Alpenblick in Sulzberg
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Sommer 2005/06/07/08

Winter 2007/08
Sommer 2010

Sommer 2011/12

2008-2011

Seit 2009

Seit Juli 2012

Fliebandarbeit in der Meisterbickerei Olz in
Dornbirn

Leiterin eines Ski-Kurses fiir Kleinkinder in Sulzberg
Sonderbetreuerin fiir Kinder mit Behinderung -
Tagesbetreuung (Wiener Kinderfreunde)
Sonderbetreuerin fiir Kinder mit Behinderung -
Vollzeitbetreuung in vier Sommercamps (Wiener
Kinderfreunde)

Mitarbeiterin der Studentenbar ,Gasobar” in Wien
Sonderbetreuerin in dem Projekt , Freizeit ohne
Handicap“ (Wiener Kinderfreunde)

ABA/VB (Applied behavior analysis/verbal behavior)

Co-Therapeutin

e Unentgeltliche Titigkeiten:

2003-05
2004/05
2004/05

2008/09

o Forschungsarbeiten:

2011/12

Klassensprecherin

Schulsprecher Stellvertreterin

Ausbildung zur Mediatorin und darauf folgende
Ausiibung der Tatigkeit

Heimsprecher Stellvertreterin

Durchfiihrung einer Bedarfsanalyse der Eltern von
Kindern mit intellektueller und/oder mehrfacher
Behinderung im stdl. N6 im Auftrag der Lebenshilfe

N6 (Diplomarbeit)
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