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Kurzfassung — Abstract

Die Hauptforschungsfrage der folgenden Diplomarbeit lautet: ,Wie erleben und
gestalten Eltern kérperlich behinderter Kinder den Familienalltag?”

Es wurde mit der Methode der Grounded Theory nach Corbin und Strauss gearbeitet,
um bereits bestehende Befunde zu bestatigen, erganzen oder zu widerlegen. Die
gualitative Untersuchung umfasste zehn Interviews mit Mattern kérperlich behinderter
Kinder, wobei zwei der Kinder eine Horbeeintrachtigung und alle anderen an
Bewegungs- und Entwicklungsstorungen verschiedenster Ursachen leiden. Die
befragten Mutter leben zum Teil in Niederdsterreich, zum Teil aber auch in Wien.
Zielgruppe meiner Befragung waren Eltern, die mindestens ein kdrperlich
behindertes Kind zwischen sechs und achtzehn Jahren in der hauslichen Umgebung
pflegen. Zu meiner Fragestellung und wichtigen dazugehdrigen Aspekten, wie z.B.
magliche Einschrankungen mit einem beeintrachtigtem Kind,
Unterstitzungsmaoglichkeiten und Familienverhaltnissen wurden bereits Studien
durchgefiihrt und Ergebnisse dargestellt, jedoch war es mir wichtig, auch
Osterreichische Daten zu erhalten, um sie anschlie@end mit Modellen aus
Deutschland und der Schweiz zu vergleichen.

Auf der Suche nach Interviewteilnehmerinnen musste ich feststellen, dass nur Mutter
einem Gesprach einwilligten, da Vater beruflich sehr stark beansprucht waren und in
einigen Fallen auch nicht Gber ihre besondere Situation reden wollten.

Ein zentrales Phanomen meiner Ergebnisse ist, dass pflegende Miutter sich um alles
kimmern und immer da sein mussen, da sie die Hauptpflegepersonen der
behinderten Kinder sind und nur zum Teil unterstitzende Hilfe von Fachkraften in
Anspruch nehmen. Eine weitere durchaus wichtige Erkenntnis ist, dass die
beanspruchten Elternteile unterschiedliche Vorstellungen von der kinftig
bevorstehenden Zeit haben: Wahrend funf der zehn befragten Mutter sich unsicher
fuhlen, geben die restlichen finf Interviewteilnehmerinnen an, optimistisch zu denken

und mit Zuversicht in die Zukunft zu blicken.



Danksagung

An dieser Stelle méchte ich, Carina Striok, mich besonders bei meiner Betreuerin Dr.
Sabine Metzing, BScN MScN fur die hervorragende Zusammenarbeit und tatkraftige
Unterstitzung bedanken.

Daruber hinaus gilt ein ganz herzliches Dankeschdn den Personen, die mir Einblicke

in ihren Alltag mit ihrem korperlich behinderten Kind gewahrt haben.

Weiters danke ich noch all denjenigen Menschen, die mich bei der Erstellung meiner
Diplomarbeit unterstiitzt haben, sowie meiner Familie die mir in meiner Studienzeit

finanziell geholfen hat.



1. Einleitung

Der bisherige Forschungsstand zum Thema ,Erleben und Gestalten des
Familienalltags mit einem koérperlich behinderten Kind - aus Sicht der Mutter* fur
Osterreich weist noch relativ wenige Daten auf. Vielmehr findet man Informationen
aus Deutschland oder anderen Landern. Es ist vor allem fraglich, ob die Ergebnisse
bei anderen Gesundheits- und Sozialsystemen einfach auf Osterreich zu tibertragen
sind, deshalb habe ich in Osterreich lebende Miitter korperlich behinderter Kinder
interviewt. In Osterreich weist nur ein sehr geringer Anteil an Kindern und
Jugendlichen der Bevdlkerung eine korperliche Beeintrdchtigung auf. (vgl.
www.statistik.at)

Meine Arbeit soll dazu beitragen, das Wissen Uber alltagliche Situationen und
Konfrontationen der Eltern eines korperlich behinderten Kindes zu erweitern. Dartber
hinaus sollen Unterstitzungsmal3nahmen, Einschrankungen, mogliche Ressourcen
der Eltern und ihre Alltagseinteilung zum Ausdruck kommen.

Mutter korperlich behinderter Kinder zu interviewen ist insofern wichtig, weil die, die
betroffen sind, Erfahrungen anderer Mitter als Stitze im Alltag annehmen kénnen.
Ich werde die Situation aus der miutterlichen Perspektive ausfiihrlich beschreiben,
den Alltag und die Gestaltung, eventuelle Belastungen und Einschrankungen fur

Eltern und Kind, sowie die Pflegerolle der Eltern.


http://www.statistik.at/�

1.1. Problem- und Aufgabenstellung / Motivation

Die Alltagsgestaltung ist ein wichtiger Aspekt im Leben eines behinderten Kindes und
abhangig von der Einstellung bzw. der Situation der Eltern. Wie der Alltag eines
behinderten Kindes gestaltet wird, ist entscheidend fiir seine Entwicklung, und dieses
wie hangt wiederum stark von der Haltung und Einstellung der Eltern ab. Die
Gestaltung und Betreuung des Familienalltags wird analysiert, um herauszufinden,
welche Probleme bzw. Einschrankungen es gibt und wie diese gemindert oder gar
geldst werden kdnnen.

Ich habe mich fur das Thema ,Erleben und Gestalten des Familienalltags mit einem
korperlich behinderten Kind - aus Sicht der Mutter entschieden, weil es in Osterreich
noch wenig Wissen zu dieser Thematik gibt.

Das Thema sollte pflegewissenschaftlich untersucht werden, um fur werdende Eltern
eines behinderten Kindes bzw. fur Eltern, die Schwierigkeiten im Umgang mit ihrem
behinderten Kind haben, eine Grundlage zu bilden und anhand dieser Grundlage
Unterstiitzungsangebote oder Ratschlage formulieren zu kénnen.

Mein Interesse konzentriert sich auf die Sichtweise der Eltern, darauf, wie sie den
Alltag mit einem behinderten Kind bewaltigen, mit welchen Schwierigkeiten und
Problemen sie konfrontiert sind, aber auch darauf, welche Ratschlage sie eventuell
geben kdnnen, die anderen betroffenen Familien helfen kénnen.

1.2. Ziel der Arbeit - Erwartete Ergebnisse und Nutzen fur die Praxis

Forschungsziel

Ziel dieser Diplomarbeit ist es, die Situation mit einem korperlich behinderten Kind
und den Alltag zu beschreiben, wie Eltern den Alltag vielleicht anders gestalten
kénnen, um die Belastungen zu reduzieren. Dabei werde ich die Eltern als Experten
ansehen, mittels Interviews die subjektiven Sichtweisen der Eltern und das Erleben
des Alltags mit ihrem korperlich behinderten Kind, erfragen. Diverse
Alltagsschwierigkeiten und mogliche Ressourcen sollen aufgedeckt werden, wobei
die Eltern ihre Erfahrungen und unterstiitzenden Malinahmen beschreiben sollen.

Weitere Unterziele sind, die Pflegeverteilung innerhalb der Familie, sowie



Vorstellungen von der Zukunft der Eltern mit einem behinderten Kind

herauszuarbeiten.

Teilnehmerlnnen

Ich habe Mutter korperlich behinderter Kinder interviewt, wobei ich gerne auf beide
Elternteile, Mutter und Vater, eingegangen ware. Mutter sind meist diejenigen, die
sich besonders um ihr behindertes Kind kimmern und meistens die Pflegerolle fur
ein behindertes Kind in der Familie ibernehmen (vgl. Hinze 2007). Eltern wachsen
meist erst in die Situation hinein, den Alltag mit einem koérperlich behinderten Kind zu
meistern. Die Interviews mit zehn Elternteilen sollten eine Beschreibung der
Alltagssituation einer Familie mit einem koérperlich behinderten Kind liefern. Im Laufe
der Kontaktaufnahme zu den Eltern der Kinder stellte sich heraus, dass
ausschlie3lich Mdatter der Teilnahme an den Interviews zustimmten, Vater waren
nicht bereit, oder beruflich sehr ausgelastet, beziehungsweise waren die Mdutter
alleinerziehend. Demzufolge musste ich mein Thema ,Erleben und Gestalten des
Familienalltags mit einem kdorperlich behinderten Kind — aus Sicht der Eltern”

ausschliefRlich auf die Sichtweise der Mitter beschranken.

Nutzen fir die Praxis

Durch meinen Beitrag soll der Alltag fur Eltern mit einem korperlich behinderten Kind
vereinfacht werden, indem Situationen geschildert werden, die Probleme
verursachen kénnen, und wie mit diesen Problemen umgegangen werden kann. Mit
den Ergebnissen mochte ich erreichen, dass Eltern schon vorab Tipps und
Informationen erhalten kénnen, die sie auf einige Situationen besser vorbereiten
wuirden. Die Ergebnisse sollen eine Anregung fur die Pflegewissenschaft darstellen,
da Losungsansatze fur die Problembewaltigung im Alltag mit behinderten Kindern
und Empfehlungen an andere Eltern, die ein behindertes Kind haben, erarbeitet

werden sollen.



1.3. Forschungsfragen

Die Hauptforschungsfrage lautet:

e Wie erleben und gestalten Eltern koérperlich behinderter Kinder den

Familienalltag?
Weitere Unterfragen sind:
e Welche Einschréankungen und Probleme gibt es fir pflegende Mutter und

das korperlich behinderte Kind?

e Wie kbnnen diese verbessert oder geldst werden?



2. Theoretische Grundlagen

Fuhrende Fragestellungen waren unter anderem:

e Welche Einschrdnkungen und Probleme gibt es fur pflegende Mitter und das
korperlich behinderte Kind?

e Wie kdnnen diese verbessert oder geltst werden?

e Welche Wege zur Selbstandigkeit gibt es?

e Wie bewaltigen Eltern kérperlich behinderter Kinder den Familienalltag?

e Wie ist die Beziehung innerhalb der Familie?

e Sind beide Eltern in die Pflege eingebunden? Welches Elternteil tbernimmt die
Pflege bzw. herrscht Ausgeglichenheit?

e Welche Unterstitzung wird von Eltern in Anspruch genommen?

e Welche Gedanken verbinden pflegende Mitter mit der Vorstellung von ihrer

Zukunft mit inrem korperlich behinderten Kind?

Zu Beginn werde ich den Begriff ,kdrperliche Behinderung® definieren, wobei es sehr
viele verschiedene Definitionen gibt. Es ist mir wichtig eine Definition, die auf meine
Arbeit zutrifft, anzufihren, um zu verstehen, in welcher Situation sich pflegende
Mitter befinden, da der Alltag je nach Schweregrad der Behinderung unterschiedlich
empfunden werden kann. Anschlie3end habe ich den bisherigen Stand der Literatur
in Hinblick auf relevante Themengebiete meiner Arbeit analysiert, wobei soziale
Kontakte, der Alltag und die Gestaltung, Geschwister behinderter Kinder,
Problembewaéltigung, Eltern als Pflegende und deren Beziehung sowie
Hilfestellungen und Ressourcen fur Eltern einen wesentlichen Teil meiner
Literaturarbeit ausmachen, der zusammenfassend durch die Krankheitsbewaltigung

in der Familie beschrieben wird.
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2.1. Definition von kdrperlicher Behinderung

Es gibt sehr unterschiedliche Definitionen von Behinderung. Je nach sozialrechtlicher
und kultureller Norm wird Behinderung unterschiedlich definiert (vgl. www.gtz.de
2006). Menschen werden als korperlich behindert bezeichnet, wenn ihre kérperliche
Funktion bzw. Bewegungsfreiheit und daher ihre Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft eingeschrankt ist (vgl. www.behindertenbeauftragter.de 2009).

Bleidick (2003) bezeichnet die Behinderung eines Menschen als komplexen Prozess
von Ursachen und Folgen, unmittelbaren Auswirkungen, individuellem Schicksal und
sozialen Konsequenzen, der sich nur sehr schwer in Definitionen fassen lasst.

Die Ursache einer Behinderung ist nach gangiger Meinung meist eine organische
Schadigung, wobei eine Schadigung der Gliedmal3en, des zentralen Nervensystems,
oder der Sinnesorgane maoglich ist. (vgl. Haeberlin 2005, S. 20)

.Menschen sind behindert, wenn ihre kdrperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder
seelische Gesundheit langer als sechs Monate von dem fiir das Lebensalter
typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben beeintrachtigt ist.”
(Sozialgesetzbuch IX, § 2)

Dieser Diplomarbeit liegt die Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO 1980)

zugrunde, nach der drei Begrifflichkeiten unterschieden werden:

1. Impairment: Aufgrund einer Erkrankung, angeborenen Schadigung oder eines

Unfalls als Ursache entsteht ein dauerhafter gesundheitlicher Schaden.

2. Disability: Der Schaden fuhrt zu einer funktionalen Beeintrachtigung der

Fahigkeiten und Aktivitaten des Betroffenen.

3. Handicap: Die soziale Beeintrachtigung ist Folge des Schadens und auf3ert

sich in personlichen, familiaren und gesellschaftlichen Konsequenzen.

Bei Menschen mit kérperlicher Behinderung wird eine Abweichung der auf3erlichen
Erscheinung sichtbar, welche nicht der gesellschaftlichen Norm entspricht. Die

Gesellschaft entwickelt Vorurteile und negative Einstellungen gegeniber diesen
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Menschen, je nach Art und Schweregrad der Behinderung. (vgl. Hedderich 2006,
S.24-25)

Ein Kind mit Korperbehinderung wird nicht selten von den Familien beziehungsweise
von den Miuttern als Einschrankung in ihrem Leben oder als Begrenzung in ihren

Freiheiten gesehen. (vgl. Haupt, Wieczorek 2007, S.27)

Remschmidt (2008) teilt Korperbehinderung in drei verschiedene Gruppen ein:

» Nach Infektionen
Erworbene Kdrperbehinderungen
» Nach Unféllen

Korperliche Behinderung pranatal | » Zerebralparese
(vor der Geburt) oder perinatal _ .
(wéhrend der Geburt) entstanden > Korperliche Fehlbildungen

Auftretende Erkrankungen nach der > Erkrankungen des Nervensystems

Geburt > Stoffwechselerkrankungen

Im Folgenden werden einige korperliche Behinderungen dargestellt, von denen die

Kinder der interviewten Mutter betroffen sind:

Zerebralparese/ Bewegungsstorungen: Bei der Zerebralparese oder auch zerebrale
Bewegungsstorung genannt, handelt es sich um abweichende Bewegungsmuster,
die durch eine Schadigung im Gehirn hervorgerufen werden. Ein pranataler Ausloser
ware zum Beispiel eine Infektion der Mutter in der Schwangerschaft, wobei bei einer
perinatalen Beeintrachtigung meist Sauerstoffmangel bei der Geburt oder
Frihgeburten der Grund sind. Eine Schadigung in den ersten Lebensjahren
(postnatal) kann beispielsweise bei Verletzungen des Gehirns beziehungsweise
Ernahrungsstérungen vorkommen. Kinder mit dieser Behinderung haben ein
verandertes Verhalten ihrer Muskeln, das heif3t ihre Muskelspannung ist entweder

niedrig (muskuléare Hypotonie), erhdht (Spastik) oder schwankend. (vgl. Kdnig 2003)
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Horbehinderung: Mehrere verschiedene Grinde konnen zur Gehdrlosigkeit
beziehungsweise zu schweren Horbeeintrachtigungen fihren. Préanatale Ursachen
konnen erblich oder Infektionen der Mutter in der Schwangerschaft wie zum Beispiel
Masern, Herpes oder Vireninfektionen sein. Eine perinatale Schadigung kann beim
Mangel an Sauerstoff oder bei Frihgeburten vorkommen und postnatale
Beeintrachtigungen durch Larm, Masern, Horsturz oder Umwelteinflisse. Ist eine
Gehorlosigkeit seit der Geburt oder schon im S&uglingsalter eingetreten, kann sich
das Sprachverstandnis nicht entwickeln. Menschen, die eine Hoérbehinderung haben

leiden oft unter auftretenden Kommunikationsproblemen. (vgl. Brickmann 2005)

Pelizaeus-Merzbacher Krankheit: Diese Beeintrachtigung ist gekennzeichnet durch
eine schlechte motorische Entwicklung und eine Verschlechterung der geistigen
Fahigkeiten, welche durch eine neurologische Storung beziehungsweise durch
Fehler der Bildung von Myelin verursacht werden. Kinder mit dieser Krankheit haben
Probleme ihre Bewegungen zu kontrollieren, dartiber hinaus kann es zur Spastik der
Beine und Arme kommen. Durch die Belastung der Muskulatur kann die Krankheit

auch zu Verformungen des Skeletts fiihren. (www.kindernetzwerk.de)

2.1.1. Statistische Daten

Gerundet sind circa 2.500 Kinder und Jugendliche schwerhérig auf beiden Ohren
und ungefdhr 25.000 sind in der Alltagsbewaltigung aufgrund ihrer
Korperbehinderung (beziehungsweise ihrer chronischen Leiden) auf fremde
Unterstiitzung angewiesen. Davon brauchen 1200 Kinder und Jugendliche einen
Rollstuhl, 7000 nutzen andere Hilfsmittel, wie zum Beispiel Stitzapparate oder
Prothesen, und 3000 benétigen Hilfe beim Zubettgehen. (vgl. OBIG zit. nach

www.kindertraum.at)
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Tabelle: Dauerhaft beeintrachtigte Personen

Artund
Schweregrad der Insgesamt Manner unter 20 | Frauen unter 20
dauerhaften Jahren Jahren
Beeintrachtigung
In 1000 In % der jeweiligen Bevdlkerung in
Privathaushalten
Insgesamt
(mindestens eine 1.687 6,2 4,5
Beeintrachtigung)
Beeintrachtigung 202 0,2) (0,4)
beim Horen ’ ’
Leicht 36 (0,2) (0,1)
Mittel 102 0,0 (0,3)
Schwerwiegend 62 0,0 0,0
Person ist gehorlos (2) 0,0 0,0
Beeintrachtigung
Beweglichkeit 1.070 1.2 1.0
Leicht 219 (0,3) (0,4)
Mittel 500 (0,3) (0,3)
Schwerwiegend 351 (0,5) (0,2)
Darunter auf
Rollstuhl angewiesen S0 ©0.1) 0.2)
Mehrfache
Beeintrachtigung 580 1.6 0.8

(vgl. Statistik Austria 2007 — 4.Quartal)
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Laut Statistik Austria betrug im Jahre 2007 der Anteil der Manner unter zwanzig
Jahren der eine Beeintrachtigung hat 6,2 Prozent und der Anteil der Frauen unter
zwanzig, 4,5 Prozent. Von den rund acht Millionen Menschen in Osterreich sind 15
Prozent unter finfzehn Jahre alt, der Anteil der Jugendlichen (fliinfzehn bis neunzehn
Jahre) betragt ungefahr 6 Prozent. Bei der Datenerhebung bezog man sich auf die
.internationale  Klassifikation der Schéadigungen, Fahigkeitsstorungen und
Beeintrachtigungen® (ICIDH) der Weltgesundheitsorganisation und es wurden nur
Personen in Privathaushalten befragt. Zu den haufigsten Einschrankungen, die von
Dauer sind, zahlt Beeintrachtigung in der Beweglichkeit, wovon ca. 13 Prozent der
Bevolkerung in Osterreich betroffen waren. Insgesamt waren 7 Prozent der
Bevolkerung mehrfach dauerhaft beeintrachtigt, jedoch waren eher altere Menschen
betroffen.

Durch die geringe Anzahl von befragten Personen in Privathaushalten kam es zu

Stichprobenfehlern, da die jeweiligen Beeintrachtigungen differenziert wurden.

2.1.2. Ubernahme der Pflege von Angehdrigen - Fakten

Pflegebedirftige Angehdrige (bzw. Bekannte) werden zu zwei Dritteln von Frauen
gepflegt, wobei Manner mit durchschnittlich 9 Stunden pro Woche auch weniger Zeit
als Frauen mit 11,4 Stunden aufbringen. Das Gesamtvolumen an Arbeit (Unbezahlte
Arbeit und Erwerbstétigkeit) ist bei Mannern mit 48 Stunden pro Woche geringer als
bei Frauen mit 64 Stunden. Manner wenden gerade einmal ein Finftel davon fur
unbezahlte Arbeit auf, Frauen hingegen die Halfe. Aus diesem Grund haben Frauen
weniger Zeit fur bezahlte Arbeit. Berufstatige Frauen mit Kindern leiden unter den
grolten Arbeitsbelastungen. Zeitlich noch starker belastet als alleinerziehende Mutter

sind jene mit Partner. (vgl. www.arbeiterkammer.at)
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2.2. Krankheitsbewaltigung in der Familie

Im diesem Teil meiner Arbeit werde ich die bereits vorhandene Literatur anfiihren,
welche fur die Erhebung und Auswertung der Daten wichtig ist, um einen Vergleich

der vorhandenen und der im Kapitel 4 angefiihrten Ergebnisse zu ermdglichen.

2.2.1. Beziehungen koérperlich behinderter Kinder und Jugendlicher

Der Grofdteil von Kindern und Jugendlichen mit einer kdrperlichen Behinderung
wachst im Elternhaus auf und es werden heutzutage weniger Kinder in stationdren
Einrichtungen untergebracht als noch vor ein paar Jahren. (vgl. Weissenrieder, Stier
2006) Die Behinderung eines Kindes schrankt sein Leben ein, da es sich nicht so
entfalten kann wie ein gesundes Kind. Eltern eines korperbehinderten Kindes sind
meist Uberfordert und belastet, das Kind in den Alltag sowie in die heutige
Gesellschaft zu integrieren. (vgl. Leu 2002)

Berkson (1993) betont, dass sowohl das Kind sich einpassen muss, aber auch die
Gesellschaft erst lernen muss, Menschen in ihrer Verschiedenheit zu akzeptieren,
auch wenn sie nicht der gesellschaftichen Norm entsprechen. Behinderten
Menschen wird der Aufbau sozialer Kontakte nicht nur durch ihre Beeintrachtigung in
ihren Fahigkeiten erschwert, sondern auch die negative Einstellung und das
Verhalten der Gesellschaft tragen dazu bei.

Der Gesellschaft fehlt es an Verstandnis fur behinderte Kinder, das Eltern immer
wieder durch neugierige Blicke, eine negative Haltung gegeniuber Behinderten und
mangelnder Bereitschaft der Kinder und der Mutter zu helfen, deutlich gemacht wird.
(vgl. Terbeck 2002)

Kinder mit einer Korperbehinderung konnen aufgrund starker korperlicher
Einschrankungen oder auch wegen ihrer kommunikativen Begrenztheit zum Teil nur
sehr schwer eine Beziehung zu ihren Eltern aufbauen. Bei korperlich beeintrachtigten
Jugendlichen kann die Abhangigkeit von den Eltern im Alltag ein Problem darstellen,
ein Leben unabh&ngig von anderen zu fuhren. Die Abgrenzung von den Eltern wird
dadurch erschwert und ist oft kaum mdglich. (vgl. Ortland 2008)

Nach Ortland (2008) konnen soziale Beziehungen von Kindern mit kérperlicher

Einschrankung dadurch erschwert werden, dass es wenige oder keine Kontakte zu
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Kindern gibt, die keine Behinderung haben. Dadurch kommt es bei den behinderten
Kindern zu Problemen im Erlernen von sozialen Regeln. Die soziale Isolation fuhrt
dazu, dass Jugendliche wenige Kontakte aul3erhalb ihres schulischen
Betreuungsplatzes haben und ihnen durch die Einschrankung ihrer Mobilitat
Kontakte in der Freizeit zusétzlich erschwert werden. Die Gesellschaft diskriminiert
behinderte Menschen, wodurch sich korperlich eingeschrankte Kinder und
Jugendliche distanzieren. Es gibt kaum die Moglichkeit, andere Menschen mit
Beeintrachtigung als Rollenvorbilder zu identifizieren.

Behinderte Kinder haben laut Kron und Papke (2006) weniger Beziehungen und
Kontakte in ihrer Freizeit, auch weniger soziale Beziehungen in ihrer Nachbarschaft
oder ihrem Wohnumfeld. Eltern mit einem behinderten Kind kénnen grof3en Einfluss
auf die Freundschaften ihrer Kinder haben, indem sie sehr engagiert sind und sich
anderen Familien mit Kindern ihres Alters anndhern. Ein Treffen mit Freunden
aulRerhalb der Betreuungsstatte des behinderten Kindes gestaltet sich meist
schwierig, weil das Kind begleitet oder gefahren werden muss und teilweise
Unterstiitzung benotigt.

Besonders Eltern und Erzieher sollten darauf achten, dass auch behinderte Kinder
mit Gleichaltrigen in Kontakt treten, da diese Beziehungen Einfluss auf das Leben
des Behinderten nehmen und eine Isolation von den Mitmenschen verhindern. (vgl.
Odom 2007)

2.2.2. Der Alltag mit einem behinderten Kind

Der Alltag von Muttern mit einem koérperlich behinderten Kind weist enorm viel Arbeit
auf, wodurch Zeitmanagement und Einteilung der Tagesablaufe enorm wichtig fur die
Bewaltigung sind. Der Tagesablauf wird zur Routine, welche sowohl der Mutter als
auch dem behinderten Kind die notige Sicherheit gewahrt. Die sichere Tagesstruktur
kann jedoch durch gesundheitliche Krisen oder beispielweise Verdnderungen
innerhalb der Familie gestért werden. Die Gestaltung des Alltags stellt eine
Herausforderung fur Mitter behinderter Kinder dar, weil sie ein gro3es Spektrum an
Aufgaben zu erledigen haben, wie zum Beispiel die Betreuung, die Pflege, die
Organisation des Alltags sowie die Beschaffung diverser Informationen und

Hilfsmittel. Meist kimmern sich Mutter um ihr behindertes Kind bis es erwachsen ist,
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weil es mit seiner Hilflosigkeit die Versorgung durch die Mutter beansprucht, auch
wenn dies bis zum Ende aller Kréfte fiuhrt. Die Behinderung des Kindes beeinflusst
nahezu alle Lebensbereiche wie zum Beispiel den Alltag, den Job, die Beziehung
zum Partner, das eigene Leben sowie Freundschaften, wodurch sich die Familie
anpassen muss. (vgl. Buiker 2010)

Die Pflege des behinderten Kindes pragt den Alltag der Mdutter indem es zur
Hauptaufgabe und Verpflichtung ihres Lebens wird. Diese Aufgabe erfordert enorm
viel Zeit, da die Pflegepersonen nicht nur fur die Pflege zustandig sind, sondern
zudem noch organisatorische Tatigkeiten erledigen, wodurch es zeitlich kaum noch
maoglich ist, den eigenen Bedirfnissen und Interessen nachzugehen. Eltern
beeintrachtigter Kinder sehen die standige Anwesenheit beim Kind und die
eingeschrankte Freizeitgestaltung als eine Reduzierung der Lebensqualitat. Ausfliige
mit dem behinderten Kind sind mit Aufwand und Planung verbunden, wodurch
spontanes Handeln der ganzen Familie beeinflusst wird. (vgl. Terbeck 2002)

Buker (2010) betont, dass Erfahrungen im Umgang mit einem behinderten Kind von
groBer Bedeutung sind. Wenn diese Routine fehlt und das Verhalten des
korperbehinderten Kindes nicht verstanden wird, kann es zu grof3er Unsicherheit und
Angsten davor kommen, die Situation mit dem Kind nicht bewaltigen zu kénnen. Die
Mitter sind meist auf sich alleine gestellt und missen sich den Herausforderungen
stellen, weil es an professioneller Unterstiitzung, aber auch Hilfe durch ihren Partner
fehlt. Die pflegenden Elternteile sind dadurch Uberfordert und gestresst, weil sie im
Prinzip die Hauptverantwortung tber die Situation haben.

Um das korperlich behinderte Kind zu férdern, nehmen Eltern regelmafige Termine
far Therapien in Anspruch. Dartber hinaus sollte die Familie und das beeintrachtigte
Kind durch die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft integriert werden, wodurch die

Fahigkeit des Kindes steigt, Kontakte aufzunehmen. (vgl. Franzen 2009)

Wagner Lenzin (2007) bringt zum Ausdruck, dass an Eltern mit einem Kind mit
Beeintrachtigung und Eltern mit einem Kind ohne Beeintrdchtigung sehr &hnelnde
Anforderungen im alltaglichen Leben gestellt werden. Die abweichenden Anspriiche
hangen spezifisch mit der Art der jeweiligen Behinderung zusammen. Es werden
nicht nur Elternteile, sondern auch Fachleute befragt, wobei hier speziell auf die
padagogische Sichtweise eingegangen wird.
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Buker (2010) betont, dass Erfahrungen im Umgang mit einem behinderten Kind von
groBer Bedeutung sind. Wenn diese Routine fehlt und das Verhalten des
korperbehinderten Kindes nicht verstanden wird, kann es zu grof3er Unsicherheit und
Angsten davor kommen, die Situation mit dem Kind nicht bewaltigen zu kénnen. Die
Mitter sind meist auf sich alleine gestellt und missen sich den Herausforderungen
stellen, weil es an professioneller Unterstiitzung, aber auch Hilfe durch ihren Partner
fehlt. Die pflegenden Elternteile sind dadurch tberfordert und gestresst, weil sie im
Prinzip die Hauptverantwortung tber die Situation haben.

2.2.3. Auswirkung der Behinderung auf die Geschwister

Wenn ein Kind in der Familie eine Behinderung hat, beeinflusst diese naturlich auch
die Geschwister, wobei die gesunden Kinder ihre behinderten Geschwister einerseits
lieben und umsorgen, andererseits durch Wut und Schamgefihl gepragt sind.
Werden derartige Gefiihle jedoch nicht wahrgenommen kann es in ihrem zukunftigen
Leben zu massiven Problemen kommen. (Loseff Lavin 2004)

Bruder oder Schwester eines behinderten Kindes zu sein ist laut Kerkmann (2007)
mit groRer Belastung verbunden, weil sie sich bemihen nicht aufféallig zu werden und
ihre Aufgaben und Pflichten selbstandig und zuverlassig durchfihren. Die
Bewaltigung der Behinderung einer Schwester bzw. eines Bruders ist vor allem von
der GroRRe der Familie, dem Schweregrad der Behinderung und von der Einstellung
der Elternteile abhangig. Die Familie selbst kann dem Geschwisterkind eine wichtige
Hilfe sein, indem sie es regelmalig in Gesprache einbindet, und dem Kind
Zusammenhalt vermittelt.

Trotz aller Bemihungen der pflegenden Person wird den Geschwistern von
behinderten Kindern oft weniger Aufmerksamkeit geschenkt als dem beeintrachtigten
Kind. Dies fuhrt zu einem schlechten Gewissen und Schuldgefiihlen der Miitter,
weshalb sie ihre gesunden Kinder zur Aussprache uber ihre Gefiihle auffordern. (vgl.
Biker 2010)

Schon alleine wegen der vielen einzuhaltenden Termine (Therapien, Arztbesuche)
bendtigen Eltern sehr viel Zeit fur ihr behindertes Kind, das gesunde Kind spurt
jedoch die eingeschrankte Aufmerksamkeit seiner Eltern. Das gesunde Kind kampft

um die Zuwendung der Eltern, die ohnehin schon sehr unter Druck stehen. (Loseff
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Lavin 2004) Loseff Lavin betont auch, dass gesunde Geschwister beim Helfen der
Versorgung oft zu viel Verantwortung fir ihre behinderte Schwester bzw. Bruder
ubernehmen.

Die gesunden Kinder bekommen aufgrund des Beschéaftigungsausmales der Eltern
mit ihrem behinderten Schutzling oft nicht die nétige Zuwendung und ihnen wird nur
wenig Interesse geschenkt. (vgl. Herold 2002, S.70)

Eltern eines beeintrachtigten Kindes sind sich Uber die Vernachlassigung des
gesunden Kindes bewusst, haben jedoch keine Aussicht dieses Problem zu l6sen.
Vielmehr tragen Eltern die Sorge, dass die gesunden Geschwister in ihnrem Verhalten
auffallig sind beziehungsweise andere Defizite in ihrer Entwicklung aufweisen. (vgl.
Terbeck 2002)

Wolf-Stiegemeyer (2000) betont, dass Mitter behinderter Kinder sowohl
Schuldgefuhle dem beeintrachtigen als auch dem gesunden Kind gegeniber haben.
Nach Schmid (2006) sind Eltern eines behinderten Kindes ein Vorbild fur ihre
gesunden Kinder. So wie Eltern die Situation als belastend oder als herausfordernd
und bereichernd sehen, werden auch die gesunden Kinder dadurch gepragt. Die
Beziehung zwischen den Geschwistern und einem behinderten Kind kénnen sehr
vielfaltig sein, deshalb sollte jede Familie einzeln betrachtet werden.

Das Kind kann jedoch auch Positives aus der Situation schopfen ein behindertes
Geschwisterchen zu haben. Geduld, Verantwortung und Offenheit kdonnen die
Entwicklung und die Personlichkeit eines Kindes beeinflussen. (vgl. Reichelt 2003)

2.2.4. Wege zur Selbststandigkeit

Gerade behinderte Kinder bendétigen die elterliche Fursorge noch mehr als gesunde
Kinder. Manche Lernprozesse sind sehr mihsam fir das behinderte Kind und
manchmal sogar mit aul3ergewohnlichen Anstrengungen verbunden.

»Ein behindertes Kind erfllt oft weder die persdnlichen Winsche der Eltern noch die
normativen Erwartungen der Gesellschaft. ... Viele Eltern sind, oder werden
durchaus fahig, die Situation mit einem behinderten Kind und die damit
zusammenhéangenden Probleme positiv zu l6sen.” (Franzen 2009, S. 8)

Das Kind sollte mdglichst selbstandig werden, d.h. man sollte ihm die Moglichkeit

geben, Fahigkeiten selbst und eigenstandig zu erlernen.
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Hilfen auf dem Weg zur Selbstandigkeit kbnnen sein:

e Erlaubnisse geben statt Verbotshaltungen

e Ermutigen statt negative AuRerungen zur Erwartung

e Unterstltzen statt voreiliges Helfen

e Freiraum statt angstlichen Verwahrens

e Motivieren

e Bedurfnisse, die immer unterdriickt worden sind zu wecken
e Erfahrungen sammeln lassen statt standiger Vorsicht

e Vorstellungen bilden und prazisieren

(vgl. Kaindl zitiert nach Selbstbestimmung, Kongressbeitrage, 1997)

Der bewusste Umgang mit Kindern - ob gesund oder behindert - ist wichtig, da
mangelnde Annahme und Wertschatzung, Ausgrenzung, Fremdbestimmung,
Perspektivlosigkeit und Kontrolle im Laufe des Alterwerdens zusétzliche psychische
Stérungen verursachen kénnen (vgl. Senckel zit. nach Pdrtner 2000). Bei Kindern
mit einer Behinderung hat dieser bewusste Umgang besonders grof3e Bedeutung.
Sie brauchen zwar die Unterstitzung der Eltern mehr als gesunde Kinder, dennoch
wollen sie aber weder bemitleidet noch stdndig umsorgt werden, soweit sie noch
selbstandig handeln kénnen. Auch andere Umstande spielen in Bezug auf die
Selbstandigkeit des behinderten Kindes eine groBe Rolle, wie z.B. die
Lebensbedingungen, die  Wohnsituation, das  gesellschaftliche  Umfeld,
Familienbeziehungen, Bezugspersonen und unterstitzende Einrichtungen. Aufgrund
der Beeintrachtigung durch die Krankheit oder Behinderung, durch mangelnde
Forderung oder bestehende Entwicklungsstérungen, sind behinderte Menschen
meist damit konfrontiert, ihr Leben nicht selbstandig fuhren zu kénnen. (vgl. Pértner
2000)

Behinderte Kinder sollen geférdert werden, ihr Leben, so gut es geht, mitbestimmen
zu konnen. Das setzt voraus, dass sie ernst genommen werden, dass das
Gegenuber sich bemunht, ihre zum Teil schwer verstandliche Sprache zu verstehen,

und dass sie darin unterstlitzt werden, eigene Losungswege zu entwickeln. Kleine
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Schritte, die ein Weiterentwicklungspotential zeigen, missen im Alltag mehr bestarkt
werden, um den Kindern die nétige Anerkennung zu zeigen. Nicht das Ziel ist das
Wichtige, sondern viel mehr der Wille des Kindes etwas zu erreichen bzw. zu
verandern. Jeder Mensch erlebt anders: was fir den einen ein Erfolg ist, kann fur
einen anderen eine Niederlage darstellen. Demnach ist es von grél3erer Bedeutung,
danach zu fragen, wie etwas erlebt wird als zu erfragen, was erlebt wurde (vgl.
Portner 2000). Oftmals fihlen sich behinderte Kinder isoliert, weil andere Menschen
bewusst den Kontakt zu ihnen vermeiden, aus Angst sich ihnen gegeniber falsch zu
verhalten.

Wagner Lenzin (2007) hat gesagt, dass ,Gerade der Alltag, seine Organisation und
immer wiederkehrende Verrichtungen das Fundament famili&rer Organisation bilden.
Im Familienalltag hat die Entwicklung der Identitat ihre Wurzeln.” (S.14)

Laut Buker (2010) wird der Alltag sowohl tagsiber als auch nachts dadurch
erschwert, dass VersorgungsmalRnahmen wahrgenommen werden mussen. Dartber
hinaus sind Mdutter meist fur die anderen Familienmitglieder und den

Haushaltspflichten zustandig, wobei Mutter zugeben, Gberstrapaziert zu sein.

Eltern behinderter Kinder geben sich zwar grof3e Mihe zur Férderung ihres Kindes,
jedoch kommt es zu Problemen, wenn das Kind erwachsen wird. Das Loslassen und
das Kind selbstandig werden zu lassen fallt Eltern sehr schwer, da sie die
Behinderung als Aufgabe ihres Lebens sehen und Sorge um ihr Kind tragen.
Behinderte Kinder werden aufgrund der Sicherheit meistens von den Eltern oder
einem organisierten Transportmittel zur Schule gefahren, obwohl sie auch andere
Verkehrsmittel verwenden konnten, die ihre Eigenstandigkeit und ihre Verantwortung

fordern wirden. (vgl. Weissenrieder, Stier 2006)

2.2.5. Die Bewaltigung von Krisen und Problemen

Die Studie ,Eltern behinderter Kinder* von Franzen (2009) befasst sich mit
unterstitzenden Ressourcen in der Alltagsbewaltigung mit einem behinderten Kind —
aus Sicht der Eltern, jedoch erfasst sie nur Daten aus der Schweiz. Die

Forschungsziele werden in drei Bereiche gegliedert: Theorie-, Feld-, und Praxisziele.
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Daruber hinaus wurden nur funf Interviews mit betroffenen Elternteilen durchgefihrt.
Die Arbeit zeigt, dass chronischer Stress den Alltag von Eltern behinderter Kinder
begleitet. Den familialen Trauer- und Bewaltigungsprozess hat sie mithilfe des
Phasenmodells ,Krisenverarbeitung als Lernprozess® von Schuchardt (1994)
dargestellt. Dieses Modell gliedert sich in acht verschiedene Phasen: Ungewissheit,
Gewissheit, Aggression, Verhandlung, Depression, Annahme, Aktivitat und
Solidaritat.

e Die Phase der Ungewissheit: Die Mitteilung der Behinderung des Kindes l6st

in erster Linie Gefluihle wie Angst, Trauer und Wut aus, oft fihrt es bei den
betroffenen Eltern zur Verleugnung der Situation.

Diese Phase gliedert sich in weitere drei Zwischenphasen: Unwissenheit,
Unsicherheit und Unannehmbarkeit. Die Zwischenphase der Unwissenheit
zeigt sich dadurch, dass man noch nicht genau bescheid weil3 und man die
Situation nicht wahrhaben moéchte. Dieses mangelnde Wissen tritt als
Unwissenheit auf und geht Uber in die Phase der Ungewissheit. In der Phase
der Unsicherheit kbnnen Zweifel nicht mehr verleugnet werden. Die Phase der
Unannehmbarkeit &ufRert sich dadurch, dass Betroffene nur das Gewollte
wahrnehmen, ein Charakteristikum dieser Zwischenphase ist somit die
selektive Wahrnehmung. Um dieser Spannung ein Ende zu schaffen, kommt
anschlielend die Gewissheit als Erlésung.

e Die Phase der Gewissheit: Es herrscht Ambivalenz zwischen der Bereitschaft

die Situation anzunehmen oder emotional abzuwehren. Die betroffenen Eltern
hoffen noch auf einen mdglichen Irrtum der Diagnose. Auch bei Erkennung
einer Krise verdrangen Menschen die Situation, um ihr Leben weiter zu
fuhren. Jedes Gesprach uber die tatsachliche Lage kann eine unterstitzende
Hilfe fur die betroffenen Personen darstellen. Voraussetzung dafir ist die
Bereitschaft des Betroffenen die Situation klaren und die Wahrheit erfahren zu
wollen. Man kann die Wahrheit besser durch fremde Vermittlung aufnehmen.

e Die Phase der Adggression: Die betroffenen Personen haben oft

Geflihlsausbriiche, die sie gegen sich selbst oder eine Drittperson richten.

e Die Phase der Verhandlung: Die Eltern nutzen alle noch méglichen zur

Verfiigung stehenden MalBhahmen um noch Auswege aus der Situation zu

finden.
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e Die Phase der Depression: In dieser Phase wird den Betroffenen bewusst,

dass ihr Kind eine andere Entwicklung durchlebt als andere Kinder und es ist
keine Verdrangung und Verleugnung der Behinderung des Kindes mehr
maoglich. Die bisherigen Hoffnungen werden zerstért und die Eltern fihlen
Trauer und Verzweiflung bis hin zu Depressionen.

e Die Phase der Annahme: Die Eltern finden sich damit ab, dass sie die

Behinderung ihres Kindes nicht mehr rickgangig machen kénnen, sie lernen
mit der Situation umzugehen.

e Die Phase der Aktivitit: Die Bereitschaft, sich fir das Kind einzusetzen und es

mit seinen individuellen Besonderheiten anzunehmen, werden der Phase der
Aktivitat zugeschrieben. Die betroffenen Elternteile aktivieren dadurch all ihre
Krafte. Das Handeln des Betroffenen strukturiert die Tatsache der Krise um.

e Die Phase der Solidaritdt: Diese Phase ist die Letzte im Lernprozess der

Verarbeitung von Krisen. Werden die betroffenen Personen in all den
vorhergehenden Phasen durch Dritte (Arzte, Fachkrafte, Freunde, ...)
begleitet, wollen sie selbst in der Gesellschaft Verantwortung fur die Situation
tubernehmen. Im Vordergrund steht nicht mehr das Anderssein des Kindes,
sondern die Phase der Solidaritat wird gekennzeichnet durch die Annahme
der Behinderung und die bestmdgliche Bewaéltigung der zuerst aussichtlosen

Lage.

(vgl. Schuchardt 2005)

Schuchardt (2005) betont das Defizit im Zusammenleben der Menschen. Personen,
die Unterstitzung bendtigen werden zwar meist begleitet, jedoch ist bei den
Begleitenden fehlende Beziehungsfahigkeit zu beobachten.

Die Arbeit von Franzen (2009) zeigt auf, dass Eltern eines behinderten Kindes
teilweise unter enormer Belastung stehen und sich diese wiederum auf die
Gesundheit der Eltern auswirkt. Weiters zeigt sie die Wichtigkeit, sich gemeinsam mit
seinem Partner mit der Behinderung des Kindes auseinanderzusetzen. Die
Schlussfolgerung der Untersuchung zeigt, dass es keine standardisierten
Ressourcen fir betroffene Familien gibt, die die Alltagsgestaltung erleichtern kénnen.
Belastung wird laut Terbeck (2002) von den Familien sehr unterschiedlich je nach

Auspragung und Art der Behinderung des Kindes wahrgenommen. Es werden
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verschiedene Methoden der Eltern angewendet um den Alltag zu bewaltigen, wobei
auch die Trauerverarbeitung-Phase in Bezug auf das Empfinden von Belastung
einen wesentlichen Einfluss nimmt.

Eltern, die mit einem beeintrachtigten Kind zusammenleben, kdénnen durch
unterschiedliche Faktoren belastet werden. Die Ungewissheit, wie sich die Zukunft
des behinderten Kindes und die eigene Zukunft entwickelt, wirft Angste und Sorgen
der Mutter auf. Aufgrund der starken Beanspruchung der Mitter sind sie meist nicht
in der Lage einen Beruf auszuliben oder zumindest nur sehr reduziert, weshalb auch
an einer beruflichen Perspektive gezweifelt wird. Unter enorm groRRer Belastung
stehen alleinerziehende Mdtter, die weder finanziell noch emotional oder pflegerisch
vom Vater unterstitzt werden. Mangelndes Verstandnis der Bekannten und von der
sozialen Umgebung isoliert und gemieden zu werden ist ein bedeutendes Problem
fur die betroffenen Elternteile. Sehr besorgniserregend empfinden Eltern den
Zustand der Gesundheit des Kindes und die damit verbundenen PflegemalRnahmen
und — Erfordernisse. Das Ausmall an Belastung bei den Mdittern wird durch
mangelnde beziehungsweise nicht vorhandene unterstitzende Betreuung bei den
pflegerischen Mal3hahmen noch erhéht. (vgl. Terbeck 2002)

Finanzielle Probleme belasten ebenfalls den Familienalltag mit einem korperlich
behinderten Kind, weil man auf Hilfsmittel angewiesen ist, um den Alltag fur das Kind
so unkompliziert wie mdglich zu gestalten. Es kostet enorm viel Zeit und Mihe den
Schriftverkehr mit den Krankenkassen und Versicherungen abzuwickeln, dabei st6(3t
man jedoch immer wieder auf Ablehnungen, wobei nicht alle Kosten Gbernommen

werden. (vgl. Loseff Lavin 2004)

Wagner Lenzin (2007) stellt den Vergleich zwischen dem Alltag von Eltern mit einem
behinderten Kind und dem, mit einem gesunden Kind auf. Sie differenziert zwischen
allgemeinen Variablen, die fur Eltern eines behinderten Kindes gelten und
spezifischen Variablen. Die allgemeinen Variablen werden in psychologische
Variablen und organisatorische Variablen untergliedert.
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Psychologische Variablen Organisatorische Variablen

> Schuld
Trauer

Fehlende Ruhepausen

Y

Kdrperliche Anstrengung
Hoherer Zeitaufwand

Finanzieller Mehraufwand

» Veranderte Beziehung zum
Partner

» Soziale Kontakte gestalten Personeller Mehraufwand

YV V V V VYV V

» Auseinandersetzung mit der

Mangel an Unterstiitzun n
Gesellschaft angel an Unterstiitzung vo

aul3en
» Vernachlassigung eigener

Int » Berufliche Wege der Eltern
nteressen verandern sich
» Sorge um die Zukunft des > Forderung und

Y

behinderten Kindes Vernachlassigung der

» Vernachlassigung der eigenen Geschwisterkinder

Bediirfnisse und Interessen

Wagner Lenzin (2007) geht auf die innerfamilidre Situation und Belastungen ein,
wobei sie verschiedene Dimensionen der Qualitat betont. Ereignisqualitat schliel3t die
Frage mit ein, ob die Geburt eines behinderten Kindes nur ein einzelnes
Familienmitglied oder die gesamte Familie betrifft. Erlebensqualitéat kennzeichnet die
subjektive Ebene vom Erleben selbst und der Bewertung des Erlebten. Die
Systemqualitat wird dadurch charakterisiert, dass Unterschiede zwischen der Familie
selbst und der Gesellschaft im Umgang mit dem behinderten Kind auftauchen,
speziell im Hinblick auf die Handlungen einzelner Personen. Die Gegebenheit eines
behinderten Kindes kann im Mikrosystem Familie ganz anders empfunden werden
als im Makrosystem Gesellschaft. Die Qualitat der Kontrolliertheit weist den
Kontrolliberzeugungen der Familienmitglieder Bedeutung zu, wenn die

Einschéatzungen des Ereignisses dadurch beeinflusst werden.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass Belastung durch unterschiedliche
Faktoren wie z.B. mangelnde pflegerische, emotionale beziehungsweise finanzielle
Unterstitzung oder Ungewissheit beziglich der Zukunft hervorgerufen werden kann.

Von der vorhandenen Literatur ausgehend kann festgehalten werden, dass es
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schwierig ist, Ressourcen zu finden, die auf jede Familie anzuwenden sind, um den
Alltag zu erleichtern. Auch die Empfindung der Situation stellt Differenzen in den
Familien mit behinderten Kindern dar, wodurch eine Einzelbetrachtung an Bedeutung
gewinnt. Mdglicherweise gibt es auch je nach Alter und Schweregrad der korperlich
beeintrachtigten Kinder Unterschiede hinsichtlich der Auswirkungen und

Belastungsempfindungen der pflegenden Mitter auf den Alltag.

2.2.6. Eltern als Pflegende

Beide Elternteile, sowohl Vater als auch Mutter, sind stark von der Behinderung ihres
Kindes betroffen, weil schon bei der Gestaltung des Alltags mit einem kérperlich
behinderten Kind grofRe Anforderungen an die Familie und besonders an die Eltern
gestellt werden, und sie meist mehr Kraft und Zeit in die Pflege ihres korperlich
behinderten Kindes investieren als Eltern gesunder Kinder (vgl. Klaul3, Wertz-
Schonhagen 1993).

Nach Wolf-Stiegemeyer (2000) ist das Familienleben gepragt durch die Bedirfnisse
des behinderten Kindes. Elternteile missen sich nicht nur in die Mutter- bzw.
Vaterrolle hineinfinden, sondern sich zusatzlich mit der Behinderung ihres Kindes
auseinandersetzen. Vater und Mutter gehoren als Eltern zusammen. Ein Elternteil
fuhlt sich durch den Anderen bestéarkt und durch ihre Verschiedenheit erganzen sie
sich. Es ist davon auszugehen, dass Eltern mit einem kdorperlich behinderten Kind
starker belastet sind als solche mit gesunden Kindern. Eltern missen die Verteilung
ihrer Aufmerksamkeit und die Befriedigung eigener Bedirfnisse verandern, sowie
ihre personlichen Interessen zuriickstellen. (vgl. Wolf-Stiegemeyer 2000)

Nach Hinze (2007) wird die Rolle der Eltern zur Sonderrolle. lhre Lebensverhaltnisse
andern sich, und ihre Vorstellungen vom Leben bekommen eine andere Qualitat.
Eltern wachsen meist in diese Situation hinein, sie entwickeln sich weiter, lernen das
Kind zu fordern, bzw. es zu unterstiitzen. Aber erst wenn sie mit Alltagssituationen
konfrontiert werden, lernen sie mit der Behinderung ihres korperlich behinderten
Kindes umzugehen.

Mitter haben oft den Wunsch, mehr Hilfe und Verstdndnis vom Partner zu
bekommen, sowie gemeinsame Tatigkeiten mit dem Partner unternehmen zu

kbnnen. Durch den hohen Zeitaufwand mit einem behinderten Kind treten
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Gemeinsamkeiten und Freirdaume in der Beziehung mit dem Partner in den
Hintergrund. Viel mehr wird auch in den Auszeiten Uber die Behinderung und
Probleme nachgedacht und gesprochen, welche fir beide Elternteile psychisch eine
sehr grol3e Belastung darstellt. Mitter behinderter Kinder widmen sich meist voll und
ganz der Pflege und Unterstitzung ihres Kindes, das zu einer beruflichen
Einschrankung fur die Matter fihrt. Um die Familie jedoch finanziell abzusichern, und
das Wohlbefinden der Partnerin und der Kinder zu gewahrleisten, sind Véater beruflich
sehr stark eingeteilt. Matter fihlen sich in ihrer Rolle vom Partner allein gelassen,
wobei Vatern die Belastung gar nicht auffallt und sie gewisse Erwartungen, wie zum
Beispiel einen ordentlichen Haushalt, stellen. (vgl. Wolf-Stiegemeyer 2000)

Nach Kallenbach (1997) ist die Versorgung eines behinderten Kindes von der
zeitlichen Verfugbarkeit der Elternteile abhéngig. Da Vater in der Regel fiur die
finanzielle Versorgung zustandig sind, Gbernehmen Mdtter die Pflege des Kindes.
Auch Arzt- und Therapiebesuche werden zum Grof3teil von den Maittern
ubernommen, gerade einmal das abendliche ins Bett bringen wird von beiden
Elternteilen gleichermalRen Ubernommen. Aufgrund der Tatsache, dass Vater
untertags einen Beruf ausuben, tragen Miutter die Hauptverantwortung fur ihre
Kinder. Wenn Vater jedoch abends zu Hause sind, werden auch pflegerische
Handlungen von den Vatern ibernommen, welche die emotionale Bindung zum Kind

starken.

Mitter behinderter Kinder widmen sich aufgrund der erforderlichen Versorgung sowie
pflegerischen Mallnahmen meist voll und ganz ihren Schitzlingen und Gbernehmen
den Haushalt, wodurch es sie kaum moglich ist noch zusatzlich einen Beruf
auszulben. Dieses Familienmuster hat meist psychische Belastungen der Mutter zur
Folge, wobei sie sich auf die Suche nach Auszeitmdglichkeiten begeben. Miutter
missen erst lernen eigene Bedurfnisse nicht zu verdrangen um ihre physische und
psychische Gesundheit zu erhalten. Geeignete Betreuungshilfen und Unterstiitzung
im Alltag sind wegen der Komplexitdt der Versorgungsmafinahmen des
gesundheitlich beeintrachtigten Kindes sehr schwierig zu finden, und professionelle
Organisationen bieten oft nur eingeschrankte oder unpassende Angebote. Im Laufe
der Jahre erwerben pflegende Mutter ein Spezialwissen bzw. eine gewisse Expertise
in Zusammenhang mit der Behinderung ihres Kindes. Das Leben mit einem

behinderten Kind stellt einen Lernprozess fur Muitter dar, welcher fir eine wieder
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eintretende Eigenstandigkeit und Handlungsfahigkeit als notwendig angesehen wird.
(vgl. Buker 2010)

Hinze beschreibt in seiner Arbeit ,Unterstitzung der Eltern in der Verarbeitung von
Behinderung bei ihrem Kind mit besonderem Blick auf die Situation der Vater" (2007)
die Unterschiede zwischen Mittern und Vétern, welcher Elternteil sich mehr um das
Kind kimmert, welche Eigenschaften mehr auf die Mutter bzw. den Vater zutreffen.
Die Sichtweise beider Elternteile wird analysiert, wodurch fir alle Beteiligten
Entwicklungsmoglichkeiten offen stehen. Es handelt sich hierbei aber um Daten aus
Deutschland. Beide Elternteile sind starken Belastungen ausgesetzt, jedoch kann die
sichere Diagnose der Behinderung des Kindes eine Entlastung mit sich bringen.
Eltern mussen erst in die Situation hineinwachsen und sich mit der Behinderung ihres
Kindes auseinandersetzen. In dieser Arbeit wird davon ausgegangen, dass es in der
Problembewaéltigung dem weiblichen und dem mannlichen Elternteil Unterschiede
gibt, vor allem weil sich Mutter besonders durch die Behinderung ihres Kindes

herausgefordert flhlen.

Unterschiede zwischen Muttern und Vatern in der Bewaltigung von Problemen:

e Die Hauptverantwortung fir das Kind hat die Mutter, aufgrund der besonderen
biologischen Beziehung wie auch gesellschaftlicher Faktoren, deswegen
wehren Mutter die Tatsache der Behinderung erstmals innerlich ab

e Mitter reden mehr Uber ihre Belastungen und Sorgen, suchen Kontakte und
Hilfestellungen, Véater bleiben ruhiger und halten das Gleichgewicht

e Mitter beschéftigen sich in der Regel mehr mit ihrem behinderten Kind,
wodurch sie ein groReres Problembewusstsein entwickeln als Vater

e Mitter sind meist diejenigen, die Termine fir Untersuchungen und Therapien
wahrnehmen und mit Fachkraften die bestmogliche héausliche Foérderung
besprechen

e Durch den taglichen Umgang mit dem behinderten Kind sind Mtter viel mehr
mit der Behinderung vertraut, kobnnen diese besser verarbeiten als Vater

e Miitter neigen zur Uberforderung, dies kann dazu filhren, dass sie sich tber

die geringe Mitarbeit des Vaters beschweren und Anerkennung suchen
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e Mdutter wollen auch mit ihrem Partner Uber die Behinderung des Kindes
sprechen, Vater hingegen behalten die Probleme und Sorgen eher fir sich
e Mutter suchen die Schuld bei sich selbst, falls das Kind keine Fortschritte in
seiner Entwicklung macht beziehungsweise in seiner Entwicklung zurtckfallt
(vgl. Hinze 2007)

Ein behindertes Kind stellt die Eltern und ihre Partnerschaft auf eine harte Probe,
indem schwierige Entscheidungen fiir das behinderte Kind getroffen werden missen,
die Eltern als Paar emotional sehr stark belasten konnen. Tritt die Veranderung, ein
behindertes Kind zu haben, erst ein, wenn die Beziehung schon sehr gefestigt ist und
die Partner mit den Eigenschaften beziehungsweise Gefiihlen des Anderen vertraut
sind, lasst sich die Partnerschaft meist auch unter besonderen Umsténden
problemlos weiterfiihren. (vgl. Loseff Lavin 2004) Durch die Behinderung des Kindes
kann es einerseits zu Problemen in der Partnerschaft kommen, andererseits kann es
auch zu starken Gefiihlen der Zusammengehoérigkeit fuhren. (vgl. Buker 2010) Nach
Terbeck (2002) wird die Partnerschaft der Eltern als unterstitzend in Hinblick auf die
Bewaltigung der Situation wahrgenommen. Vielmehr wurden die Partnerschaften
durch die Behinderung des Kindes gestarkt und stabilisiert.

Besonders alleinerziehende Mitter haben Probleme ihr behindertes Kind
loszulassen, da sie die Betreuung und das Behiiten des Kindes als Lebensaufgabe
ansehen und durch die Abkapselung ihre wichtigste soziale Bindung verloren geht.
(vgl. Herold 2002) Wolf-Stiegemeyer (2000) stellt fest, dass alleinerziehende Mitter
eher einen Beruf ausiben als verheiratete Mutter und deswegen auf Hilfen und
Unterstitzung angewiesen sind. Obwohl die Mutter einer sehr hohen Beanspruchung
ihrer Kréafte ausgesetzt sind, wirken sie selbstbewusst und stark.

Es gibt immer haufiger alleinerziehende Mdutter, da sich durch die Behinderung des
Kindes die Anforderungen der Gesellschaft verandern, und es nicht selten zu einer
Trennung der Partnerschaft kommt. Alleinerziehende Eltern haben aufgrund ihres
Berufs und der zusatzlichen Aufgabe, sich um die Familie zu kimmern, wenig Zeit fur
ihre eigenen Bedilirfnisse, weshalb es wichtig ist, Angebote und Hilfen, wie zum
Beispiel Sozialarbeiter und Selbsthilfegruppen in Anspruch zu nehmen. (vgl. Rahab
2004)
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2.2.7. Hilfestellungen fur Eltern

Jeder Elternteil nimmt andere Unterstutzung beziehungsweise Hilfestellungen bei der
Bewaltigung des Alltags mit einem kérperlich beeintrachtigten Kind in Anspruch. Ein
Leben mit einem korperlich beeintrachtigten Kind beziehungsweise Jugendlichen
stellt ein grofes MalR an Komplexitat dar. Die Ressourcen der Eltern mit einem
behinderten Kind im alltaglichen Leben klar zu kommen sind sehr individuell, und die
Situation muss deshalb auf jede Familie fokussiert betrachtet werden. (vgl. Franzen
2009)

Daher habe ich die verschiedenen Hilfen in drei Teilbereiche untergliedert:

Was man selbst tun kann

Das Schicksal, ein behindertes Kind zu haben, kann durch das Mitwachsen und
Lernen, sowie Erfahrungen fir Mitter eine Bereicherung ihres Lebens darstellen.
Einstellung und Werte der Mutter verandern sich und sie setzen sich hartnackig und
geduldig fur die Rechte und das Wohlbefinden ihrer beeintrachtigten Kinder ein. (vgl.
Wolf-Stiegemeyer 2000)

Die Anstrengungen und Kréafte, die Eltern in die Pflege ihres korperlich
beeintrachtigten Kindes stecken, sollte den belasteten Elternteilen auch gewisse
Auszeiten beziehungsweise Freiraume erlauben. Es sollten trotz der zeitaufwendigen
Situation soziale Kontakte der Eltern gepflegt werden, um sich mit anderen
Menschen austauschen zu kénnen. (vgl. Buker 2010) Freiraume schaffen stellt einen
wesentlichen Faktor dar um den eigenen Interessen nachzugehen. Eltern sollten sich
trotz des hohen Pflegeaufwandes Abstand zum Kind nehmen und
abwechslungsreiche entlastende Tatigkeiten fir sich planen. Urlaube kénnen die
Pflegepersonen entlasten, wenn dieser mit dem behinderten Kind gemacht wird, nur
mit dem Rest der Familie, oder als Urlaub mit seinem Partner. (vgl. Terbeck 2002)
Auch der Wille die Beeintrachtigung des Kindes zu verstehen und dariiber zu lernen
lasst Mdatter die oft unzureichende Information professioneller Krafte durch
selbstandige Suche nach Informationen ergéanzen. Das umfangreiche Wissen uber

die Behinderung tragt zur Verarbeitung der Situation bei und fuhrt auch dazu, dass
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Methoden ausprobiert werden, den Alltag zu vereinfachen, also Losungen fur die
Probleme im Alltag gefunden werden. Auch Therapeuten konnen eine Hilfe fir
pflegende Mdutter sein, indem sie Anleitungen fur einen korrekten Umgang mit dem
Kind geben.

Das Wissen Uber die Behinderung des Kindes kann durch unterschiedliche
Informationsquellen erlangt werden, wie zum Beispiel durch eine vertiefte
Literaturrecherche oder professionellen Rat von Therapeuten und Arzten. (vgl. Biker
2010)

Franzen (2009) schildert wichtige Ressourcen in der Lebensgestaltung aus der Sicht

der Eltern eines behinderten Kindes:

e Die Beziehung zwischen den Elternteilen sollte gepflegt werden

e Trotz der Behinderung des Kindes solte man als Familie am
gesellschaftlichen Leben teilhaben

e Das Kind sollte sich integriert fuhlen

e Mut haben die Zusammenarbeit mit Fachpersonen abzubrechen, wenn diese
nicht forderlich ist

e Hartnackig sein, um bendétigte Hilfsmittel fir das Kind zu erlangen

e Eltern sollten sich bei administrativen Angelegenheiten Hilfe holen

Eltern behinderter Kinder leiden aufgrund der chronischen Beanspruchung und
Belastung haufig unter Schlafdefiziten und — Stérungen sowie unter korperlichen
Auswirkungen, wie zum Beispiel Bandscheibenvorfallen. Auswirkungen auf das
Wohlbefinden kénnen unter anderem auch die Ausgrenzung der Gesellschaft
verursachen, verletzendes Verhalten ihnen und ihrem behinderten Kind gegeniber,
weshalb man als Elternteil Mut haben sollte die Menschen aufzuklaren, um solche
Konflikte zu vermeiden. (vgl. Franzen 2009)

Familidre Hilfe und Unterstiitzung

Um die Situation als Familie zu bewaltigen, sind die Teilnahme der Véater am
Alltagsgeschehen und der kommunikative Austausch mit dem Partner sehr wichtig.

Vater mit behinderten Kindern sind durchaus genauso belastet wie Miutter, nur
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zeigen sie es nicht. Obwohl der Austausch mit anderen Betroffenen eine mdgliche
Hilfestellung darstellt, meiden Vater die Unterstitzung bzw. die Kommunikation mit
anderen Eltern. Anders als Miutter, die sich leicht entmutigen lassen, begeben sich
Véter auf die Suche nach Hilfsmoglichkeiten und wichtigen Informationen um dem

behinderten Kind eine schone Zukunft zu sichern. (vgl. Sohimann 2009)

Gerade dieser Umstand verlangt vom Partner Verlasslichkeit, sich den
Verpflichtungen bewusst zu sein und Unterstitzung. Zeigt der Partner eine gewisse
Schwache mit der Situation umzugehen, sucht man die Hilfe bei Verwandten und
Freunden. Die Familie ist enttduscht, dass keine langfristige Planung mdglich ist, da
die Tagesverfassung des behinderten Kindes sehr unterschiedlich ist. Dartber
hinaus nimmt das Kind sehr viel in Anspruch, wodurch der Partner wiederum
zurlickstecken muss. Es kann auch der Fall eintreten, dass sich Eltern von ihren
Kindern distanzieren, welil sie sich schuldig fuhlen, ein behindertes Kind in die Welt
gesetzt zu haben. Manner kénnen oft nicht mit den Problemen und der Hilflosigkeit,
nichts an der Situation &ndern zu kénnen, umgehen und verlassen die Familie. Es
kommt auch vor, dass ein Partner dem Anderen vorwirft, an der Behinderung des
Kindes schuld zu sein, nur um selbst mit den Umstanden zu recht zu kommen. Beide
Elternteile brauchen Unterstlitzung, auch wenn es bei der Mutter offensichtlicher
scheint. Viele Menschen sind nur mit therapeutischer Hilfe in der Lage Konflikte wie
auch Geflhle aufzuarbeiten, wodurch auch der Zusammenhalt und der gemeinsame

Austausch der Probleme verstarkt werden kann. (vgl. Loseff Lavin 2004)

Die Unterstitzung und Reaktion von Freunden und der Familie kann das
Wohlbefinden der pflegenden Miutter beeinflussen. Gesprache und emotionale Hilfe
finden Mdutter bei Freunden oder selbst betroffenen Familien, hingegen kommt die

aktive Unterstitzung meist aus dem Familienumkreis. (vgl. Wolf-Stiegemeyer 2000)

Hilfe und Unterstiitzung ,von auf3en”

Es ist meist ein schwieriger und langer Prozess fur Eltern die Situation mit ihrem
behinderten Kind zu bewaltigen. Eltern sollten sich mit der Realitat
auseinandersetzen, um uber die Behinderung zu lernen und sie annehmen zu

konnen. Hilfreiche Moéglichkeiten nach Hofherr (2001) kénnen sein, dass man sich
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mit anderen Betroffenen Uber die Situation und Probleme austauscht, um andere
Erfahrungen, Maoglichkeiten und Geflihle kennenzulernen. Gesprache mit anderen
Menschen konnen zur Weiterentwicklung der eigenen Person beitragen. Um
Kontakte herzustellen eignen sich Selbsthilfegruppen, in denen jedes Mitglied eine
ahnliche Last tragt. Um sich selbst zu helfen, missen jedoch viele Elternteile erst
lernen, Unterstlitzung von auf3en anzunehmen. Die Elternteile sollten auch kleine
Entwicklungsfortschritte des behinderten Kindes erkennen und zu schéatzen wissen
und versuchen das Kind zu verstehen, auch wenn dazu der Rat und die Hilfe von
Betroffenen oder professionellen Kréaften unumganglich ist. Die Familie sollte lernen,
das Kind loslassen zu kénnen und Betreuungshilfen von auf3en in ihre Situation
hinzuziehen, um ihren eigenen Interessen nachkommen zu koénnen. (vgl. Hofherr
2001)

Durch den Umgang, den Beistand und durch Kommunikation mit anderen
betroffenen Eltern werden pflegende Elternteile psychisch unterstiitzt und entlastet.
Das Verstandnis und jemanden zu haben, der einem Hilfe anbietet kdnnen Eltern
behinderter Kinder auch durch die Nachbarschaft erfahren, indem man der
betroffenen Familie Respekt vermittelt und ihnen gegenuber hilfsbereit ist. (vgl.
Terbeck 2002) Auch Buker (2010) bringt zum Ausdruck, dass der kommunikative
Austausch mit anderen betroffenen Eltern sehr hilfreich sein kann, ob dies jetzt privat
erfolgt, in Selbsthilfegruppen oder bei Therapien. Mutter fihlen sich in der Gruppe
verstanden, weil sie Uber Gemeinsamkeiten und Differenzen sprechen kénnen und
dadurch emotionale Unterstlitzung bekommen. Anders als der Austausch mit Muttern
gesunder Kinder: Sie sprechen Uber Erfahrungen, bei denen Mitter mit behinderten
Kindern sich oft ausgegrenzt fuhlen, da ihre Kinder nicht Gber solche Fahigkeiten
verfiigen. Die Kommunikation mit Gleichbetroffenen wird fiir viele Eltern als effektive

Hilfe zur Alltagsbewaltigung wahrgenommen. (vgl. Buker 2010)

Wilken und Jeltsch-Schudel (2003) schildern aus unterschiedlichen Perspektiven
Zugange fir Unterstitzung der Eltern und zeigen, dass das Leben mit einem
behinderten Kind eine unerwartete Herausforderung darstellt. Dabei wird von
Lebenssituationen ausgegangen, die durch chronische Krankheit, Behinderung und
psychosoziale Beeintrachtigung geprégt sind, wobei ich meine Arbeit auf Mutter

korperlich behinderter Kinder spezialisiert habe.
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Im Internet gibt es zwar Foren, in denen betroffene Eltern ihre Erfahrungen schildern
kénnen, jedoch werden in den meisten Foren nur sehr oberflachliche Informationen

ausgetauscht.

Die verschiedenen Untersuchungen verdeutlichen, dass es zwar Hilfestellungen ftr
die Alltagsgestaltung mit einem korperlich behinderten Kind gibt, diese aber sehr
individuell anzuwenden sind. Jede Familie hat andere Bedurfnisse und nicht jede
Malnahme ist fur die betroffene Familie hilfreich. Insbesondere muss die Situation im
Familienalltag analysiert und dann passende Unterstiitzungsmaflnahmen gefunden

werden.
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3. Methodischer Tell

Dieses Kapitel stellt die Methode sowie den Vorgang meines Forschungsprozesses
dar. Zu Beginn werde ich auf das Design, zu beriicksichtigende ethische Aspekte,
den Feldzugang und den Ablauf der Interviews eingehen, und anschlie3end werde

ich die Datenanalyse beschreiben.

3.1. Studiendesign

Unter Pflegeforschung versteht man das systematische Hinterfragen mit dem Ziel
Wissen zu entwickeln, zu ergénzen oder zu erweitern um eine Verbesserung der
Lebensqualitat und der Pflege anzustreben. (vgl. Polit/Beck/Hungler 2004)

Der Vorgang in meinem Forschungsvorhaben ist empirisch, d.h. das Wissen und die
Erfahrungen Uber die Wirklichkeit werden aus der Sicht ausgewahlter
Forschungsteilnehmerinnen geschildert. (vgl. Brosius/Koschel/Haas 2008)

Den Fokus meiner Arbeit lege ich auf das subjektive Empfinden meiner
Gesprachspartner, daher werde ich eine qualitative Untersuchung durchfihren.

Bei offenen Befragungen handelt es sich um eine Form eines Gesprachs, wobei das
Gesprach im Normalfall zwischen zwei Personen Uber ein ausgewdahltes Thema
stattfindet. Ich werde hauptsachlich offene Fragen stellen, die durch einen Leitfaden
gestutzt werden. Es besteht eine Flexibilitat seitens des Interviewers, indem er den
Gesprachsverlauf beeinflussen kann und bereits beantwortete Fragen Ubergeht. Das
Ziel als Interviewer ist, wichtige brauchbare Informationen erhalten, indem man den
Gesprachspartner beziehungsweise die Gesprachspartnerin maglichst frei erzéhlen
l&sst. Der Interviewer hat vor allem die Aufgabe zur Lenkung des Gesprachs, nach
Abschluss sollte das mittels Tonband aufgenommene Interview transkribiert, d.h. in
eine schriftiche Form gebracht werden, um anschlieBend die Auswertung
durchzufihren. (vgl. Behnke/Baur 2006)

.Mit qualitativer Forschung will man Ph&dnomene des menschlichen Erlebens
maoglichst ganzheitlich und von innen heraus (,subjektiv®) erfahren und verstehen. ...

Ziel ist es, Theorien zu entwickeln.” (Mayer 2002, S. 73)
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Es sollen Theorien entwickelt werden, ausgehend von der subjektiven Sichtweise bis
zu einer Beschreibung und Darstellung der Verschiedenheit des Erlebens, deshalb
gibt es keine allgemein gultigen Gesetzmalfigkeiten und die gewonnen Daten sollen
nicht verallgemeinert werden. Unter Theorien versteht man systematisch geordnetes
Wissen moglicherweise auch Verallgemeinerungen auf die Wirklichkeit bezogen.
Obwohl es nur eine Wirklichkeit gibt, stehen verschiedene Varianten
beziehungsweise Methoden zur Verfigung um eine Annaherung der Wirklichkeit
vorzunehmen. (vgl. Behnke/Baur 2006)

Die Schritte Datenerhebung, Datenauswertung und die Bildung von Theorien kénnen
in unterschiedlicher Reihenfolge vorkommen und es gibt keine Abgrenzung zwischen
den einzelnen Phasen. Im Laufe der Bildung von Theorien kann es erneut zur
Datenerhebung kommen, wenn es fiur die Auswahl der Theorie relevant ist. In der
gualitativen Forschung wird meist nur eine geringe Anzahl an verschiedenen Féllen
untersucht und die Probanden werden gezielt nach bestimmten Kriterien ausgesucht.
Die Form, wie die Daten erhoben werden wirkt sich auch auf die Aufbereitung der
Daten aus. Zuerst werden die Daten transkribiert, geordnet und anschlielend
analysiert. (vgl. Behnke/Baur 2006, S.33 - 37)

Qualitative Forschung weist folgende charakteristischen Merkmale auf:

e Offenheit

e Flexibilitat

e Subjektivitat

e Ganzheitlichkeit

e Induktion (nicht von Theorien geleitet)
e Bildung von Theorien

e Interpretationen

e Beschreibung des Einzigartigen

(vgl. Mayer 2002, S.72)
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3.2. Ethische Aspekte

Ethische Uberlegungen

Die Probandinnen sind das Subjekt der Pflegeforschung und missen daher in Bezug
auf ihre Personlichkeitsrechte und deren Gesundheit geschitzt werden. Eine
wichtige Voraussetzung in der Pflegeforschung besteht darin, die Probanden und
Probandinnen Uber das Vorgehen und moégliche Folgen zu informieren und eine

Einwilligungserklarung einzuholen. (vgl. Kértner 2004)

Ich habe meine Interviewpartnerinnen tber die Zielsetzung der Studie und Uber den
moglichen Nutzen und die Risiken der Teilnahme informiert und darauf geachtet,
dass die Teilnehmerlnnen zustimmungsfahig waren und ihre Zustimmung auf
Freiwilligkeit beruhte. Weiters habe ich ein Informationsblatt mit meinen Kontaktdaten
an die Interviewpartnerinnen ausgegeben und zusatzlich eine

Einverstandniserklarung eingeholt.

,In Osterreich und anderen Landern bestimmen die einschlagigen Gesetze, dass
fremdnitzige Forschung an nicht zustimmungsfahigen Personen unzuldssig ist.
Damit soll verhindert werden, dass z.B. geistig behinderte oder psychisch kranke

Menschen als Forschungsobjekte missbraucht werden.” (Kértner 2004)

Um zu passenden Interviewpartnerinnen zu kommen, sollte eine Zusicherung
stattfinden, dass keine der erhaltenen Informationen an die Offentlichkeit gelangt und
somit keine Nachvollziehbarkeit auf die befragte Person gegeben ist. (vgl.
Behnke/Baur 2006)

Ich  habe meinen Teilnehmerinnen bei der Information Uber mein
Forschungsvorhaben schriftlich zugesichert, dass ihre Anonymitat gewahrt wird. Die
Forschungsergebnisse werden nur in anonymisierter Form veroffentlicht. Dartber
hinaus habe ich daflr gesorgt, dass die erhobenen Daten der befragten Personen
geschuitzt werden, indem sie von mir so aufbewahrt werden, dass nur ich Zugang
habe. Ich habe die befragten Personen vor psychischen wie auch vor physischen

Schaden geschitzt und ihnen versichert, dass ihr Schutz gewéhrleistet ist.
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3.3. Interviewleitfaden

Als Basis des Interviews wurden folgende Fragen beantwortet:

Sie sind tagtaglich mit ihrem korperlich behinderten Kind konfrontiert, haben die
Verantwortung es zu pflegen und zu unterstitzen soweit es ihnen méglich ist. Darum
ist es mir ein grol3es Anliegen uber lhre Erfahrungen im Umgang mit ihrem korperlich

behinderten Kind im Alltag zu lernen.

Erleben des Alltags und Ablauf

e Ich mochte Sie bitten, mir einfach einmal von lhrem Alltag zu berichten. Wie sieht
ein normaler Tag bei Ihnen aus?

e Konnen Sie den Ablauf beschreiben?

e Inwieweit kann das Kind selbstandig sein?

e Wie erleben Sie ihre gesunden Kinder? Wie gehen sie mit der Situation um?

e Wie kann man den Familienalltag mit einem korperlich behinderten Kind so

unkompliziert wie moglich gestalten?

Probleme und Einschrankungen im Alltag/ Belastung

e Gibt es Situationen, in denen ihr behindertes Kind in der hauslichen Umgebung
eingeschréankt ist?

e Welche Einschrankungen und Probleme gibt es fur das kdrperlich behinderte Kind
in Bezug auf seine Mobilitat innerhalb der hauslichen Umgebung?

e Oder gibt es Gberhaupt Probleme im Alltag?

e Wo sehen sie die grofdten Einschrankungen fir sich, ihr Kind und die Familie?

¢ Wie kdnnen diese Einschréankungen und Probleme lhrer Meinung nach verbessert
bzw. gelost werden?

e Wairden Sie sagen, dass das Leben mit einem behinderten Kind anstrengender

ist? Bzw. belastender?
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Eltern als Pflegende

e Wirden Sie sagen, dass sie sich mehr um ihr Kind sorgen als eine Mutter/ein
Vater mit einem gesunden Kind?
e Verbringen Sie und ihr Partner gleich viel Zeit mit ihrem Kind?

e Gibt es eine Arbeitsteilung?

Zukunft und Empfehlungen

e Welche Gedanken verbinden Sie mit der Vorstellung von lhrer Zukunft mit Ihrem
behinderten Kind?

e Was wuirde sich in ihrem Leben verandern, wenn ihr Kind plotzlich keine
Behinderung mehr hatte?

e Was wirden Sie anderen Eltern empfehlen?

3.4. Feldzugang und Stichprobe

Feldzugang

Ich bin mit einer Dame in Kontakt getreten, die selbst behinderte Menschen betreut,
egal ob Kinder oder Erwachsene. Im weiteren Schritt habe ich mit einer Therapeutin,
telefonischen Kontakt zur Vermittlung meiner Gesprachspartnerinnen gehalten,
sowie meine Informationsblatter  fir interessierte  Familien  ausgeteilt
beziehungsweise weitergeleitet. Diese haben mich bei meinem Vorhaben unterstitzt.
Des Ofteren habe ich Sonderschulen per Email angeschrieben, wobei ich nie
Antworten erhalten habe. Ich habe versucht mit verschiedenen Stiftungen per E-Mail
in Kontakt zu treten, weshalb die Stiftung Kindertraum mein Informationsblatt zum
Interview auf ihrer Homepage veroffentlichte. Bekannte, die als Krankenschwestern
tatig sind, haben ebenfalls meine Informationsblatter verteilt, und teilweise habe ich
Familien Uber bereits interviewte Familien vermittelt bekommen, die ich dann
telefonisch oder per E-Mail kontaktiert und Termine fir ein Gesprach vereinbart
habe.
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Stichprobe

Die Bildung der Stichprobe erfolgt zweckgebunden, das heif3t in Abhangigkeit von
ausgewahlten Kriterien. (vgl. Mayer 2002)

Es wurden insgesamt zehn Interviews mit Muttern korperlich behinderter Kinder
durchgefiihrt, wobei zwei der Kinder eine Horbeeintrachtigung und alle anderen an
Bewegungs- und Entwicklungsstorungen verschiedenster Ursachen leiden. Die
Familien leben zum Teil in Niederdsterreich, zum Teil aber auch in Wien. Die
Zielgruppe meiner Befragung waren Eltern, die mindestens ein korperlich
behindertes Kind zwischen sechs und achtzehn Jahren in der hauslichen Umgebung
aufziehen, dabei spielt es jedoch keine Rolle, welche koérperliche Behinderung
vorliegt. Aufgrund der Tatsache, dass nur Miutter zu einem Interview bereit waren,
musste ich meine Forschungsfrage umandern. Mitter gaben an, dass ihre Partner
beruflich sehr ausgelastet sind, wenig Zeit haben und oft nur am Wochenende zu
Hause sind. Ein weiterer Grund, den Interviews nicht zuzustimmen, war fur Véater der
schwere Umgang mit der Behinderung, weil sie laut Mutter ungern mit fremden
Personen uber ihr Schicksal sprechen.

In zwei Familien leben Kinder mit einer Hérbehinderung, alle anderen sind kdrperlich
stark beeintrachtigt, indem sie auf Hilfsmittel wie z.B. Stitzhilfen oder Rollstuhl
angewiesen sind. Die Kinder weisen verschiedene Behinderungen auf:
Horbehinderungen, zerebrale  Bewegungsstorungen,  Entwicklungsstérungen,
Lahmungen, teilweise verbunden mit anderen Diagnosen wie zum Beispiel geistiger
Beeintrachtigung, Epilepsie oder einer Herzerkrankung. In einer Familie gab es sogar
zwei korperlich behinderte Kinder, wobei einer der S6hne schon flinfundzwanzig war,
beide aber dieselbe Behinderung haben. Ansonsten waren die behinderten Kinder
und Jugendlichen zwischen neun und siebzehn Jahren. Die Mutter erzahlte im
Interview deswegen auch von beiden ihrer Séhne, der Altere war jedoch kérperlich
schon wesentlich mehr eingeschrankt, da die Krankheit mit steigendem Alter
fortschreitet, ansonsten waren alle Kinder in der angegebenen Altersklasse. Es
handelte sich hauptsachlich um Mutter mit behinderten Séhnen, und nur zwei Mutter
mit Tochtern. Dartber hinaus lebten finf meiner Interviewpartnerinnen in einer
Partnerschaft, die anderen Funf waren alleinerziehend. Funf der Miutter tGbten zur
Zeit der Interviewflihrung einen Beruf aus, vier Mtter waren ganztags mit der Pflege

ihres Kindes beschaftigt und eine Mutter studierte. In Acht der von mir besuchten
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Familien gab es noch Geschwisterkinder, nur zwei koérperlich behinderte Kinder
waren Einzelkinder.

Zum Teil habe ich meine Interviews mittels schriftichen E-Mail Verkehrs geplant,
aber hauptsachlich telefonisch vereinbart. Den Termin und den Ort der
Gesprachsfuhrung konnten die Befragten frei wahlen, wobei alle Interviews in der
hauslichen Umgebung der Familie des behinderten Kindes durchgefiuhrt wurden, mit
Ausnahme einer Mutter, die einen anderen Gespréchsort bevorzugte. Bevor ich die
Interviews durchfuhrte, habe ich noch formale Anliegen abgeklart und die
Zustimmung zum Interview schriftlich gesichert. Die Vater, der behinderten Kind
waren bei keinem der Interviews anwesend. Bei der Halfte der Interviews waren die
behinderten Kinder in der hduslichen Umgebung, wodurch das Interview in manchen
Fallen kurz gestort wurde. Die Interviews fanden Montag bis Freitag statt, das
Wochenende wurde von keiner meiner Gesprachspartnerinnen bevorzugt. Der
Grol3teil der Befragten hatte sehr viel zu erzahlen und schilderte ihren Alltag und ihre
Situation mit ihrem kérperlich behinderten Kind. Alle Gesprachspartnerinnen fuhrten

das Interview bis zum Ende durch.
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3.4.1. Tabelle: Uberblick der Interviews

Alter des
Kindes

(in Jahren)

Art der Behinderung

Geschlecht

Mutter
Berufstatig

Partner

1. Interview

9

Gehorlos

mannlich

Nein

Ja

2. Interview

10

Horbehinderung;
Herzerkrankung;
Autismus;
Entwicklungsstorung

mannlich

Nein

Ja

3. Interview

11 und 25

Pelizaeus-
Merzbacher
Krankheit;
Entwicklungsstérung

mannlich

Geringfigig

Ja

4. Interview

14

Frahgeburt;
Sauerstoffmangel bei
der Geburt;
Zerebrale
Bewegungsstorung

mannlich

Ja

Nein

5. Interview

17

Horbehinderung

mannlich

Ja

Ja

6. Interview

Spastische
Kinderlahmung;
Entwicklungsstorung

mannlich

Nein

Nein

7. Interview

12

Frahgeburt;
Behinderung durch
Sauerstoffmangel;

Hirnblutungen bei der
Geburt

mannlich

Ja

Ja

8. Interview

15

Zerebralparese
(Tetraparese)

mannlich

Ja

Nein

9. Interview

Massive
Entwicklungsstoérung
unbekannter
Ursache;
Epilepsie

weiblich

Nein

Nein

10. Interview

13

Entwicklungs-
stdrung; Sinnes-
beeintrachtigung

weiblich

studiert

Nein
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3.5. Ablauf der Interviews

Im folgenden Abschnitt werde ich die Datenerhebung und die anschliel3ende
Auswertung der erhobenen Daten beschreiben. Ich werde kurz die qualitative
Methode der Grounded Theory erklaren, so dass meine Datenanalyse

nachvollziehbar wird.

3.5.1. Erhebung der Daten

Ich habe problemzentrierte Interviews mit einem flexiblen Interviewleitfaden
durchfuhrt. Ein Interviewleitfaden wurde unterstiitzend bei der mindlichen Befragung
verwendet. Lamnek (2005) betont, dass der Befragte im Interview moglichst frei zu
Wort kommen soll, der Schwerpunkt aber auf einer bestimmten Problemstellung liegt,
die die Interviewerin einbringt und auf die sie immer wieder zurickkommt. Die
Interviewten wurden durch einen Leitfaden auf bestimmte Fragestellungen
hingelenkt, sollen aber offen darauf reagieren kénnen.

Als Interviewer muss dem Gesprachspartner eine sehr offene Haltung
entgegengebracht und eigene Meinungen und Deutungen zurlckgestellt werden, um
dem Interviewpartner eine freie Darstellung seiner Erfahrungen beziehungsweise
seines ,Sinnes” zu gewahren. (vgl. Helfferich 2009) Qualitativ erforschen heif3t, die
subjektive Wirklichkeit der Gesprachspartner zu erfragen und daraus Theorien zu
formulieren. Es sollen typische Handlungen in bestimmten Situationen erkannt
werden. (vgl. Mayer 2002)

Die subjektiven Perspektiven der Eltern korperlich behinderter Kinder werden
dargestellt, wobei 10 Mdutter korperbehinderter Kinder befragt wurden. Auf dem
Hintergrund der Erlebnisse und Erfahrungen der interviewten Personen werden
Einblicke in das Erleben und Gestalten des Familienalltags von kérperlich
behinderten Kindern ermoglicht, Probleme analysiert und
Verbesserungsmadglichkeiten und Losungsansatze aufgezeigt. Die Interviews
wurden von Angesicht zu Angesicht durchgefuihrt. Ich habe grof3teils offene Fragen
an die Befragten gestellt um selbstandige nicht beeinflusste Antworten zu

bekommen, also die Betroffenen selbst zur Sprache kommen lassen und habe
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versuchet, ein Vertrauensverhéltnis herzustellen. Der Gesprachsverlauf wurde mit
einem Diktiergerat aufgenommen, so dass keine Daten verloren gehen.
Den Ort zur Gesprachsfihrung habe ich meinen Gesprachspartnerinnen tberlassen,

um zu einem ungezwungenen und vertrauensvollen Gesprach zu kommen.

3.5.2. Auswertung der erhobenen Daten mittels Grounded Theory

Datenanalyse

Mit dem Ansatz der Grounded Theory werden bereits bestehende Theorien tUberpruft
und erganzt und es soll ein maoglichst naher Bezug zur Wirklichkeit hergestellt
werden. (vgl. Behnke/Baur 2006)

.Die  Grounded Theory liefert empirisch abgesicherte Theoriebausteine zu
Bedingungen, Strategien und Konsequenzen eines Untersuchungsphdnomens als
Elementen  sozialer Prozesse. Im Zentrum des Interesses stehen

Handlungsentscheidungen, ... , (vgl. Brisemeister 2008, S.182)

Die Auswertung soll mittels Grounded Theory nach Strauss und Corbin erfolgen,
wobei es verschiedene Phasen des Kodierens der Daten zu bertcksichtigen gibt (vgl.
Corbin/Strauss, 1996). Bei der Generierung von Theorien sollten die Daten zeitgleich
erhoben, analysiert und kategorisiert werden, das heil3t es sollte eine permantente
Uberkreuzung dieser Schritte geben. (vgl. Strauss/Barney 2010)

Datenerhebung und Datenauswertung werden abwechselnd durchgefihrt, woraus
Codes und Kategorien entstehen, genauer gesagt verallgemeinernde Begriffe, die
sich im Zeitverlauf immer mehr erganzen und schlief3lich miteinander in Beziehung
gebracht und verdichtet werden. Es sollen Vergleiche des Informationsmaterials
stattfinden, die Ahnlichkeiten beziehungsweise Unterschiede in den Daten aufwerfen.
(vgl. Beurer 2009) Um zu Codes und Kategorien zu kommen, werden analytische
Fragen an das Datenmaterial gestellt. (vgl. Charmaz 2006) Nach Strauss (1998)
werden bei der Untersuchung der gesammelten Daten nach relevanten Phdnomenen
die Codes vergeben: der Bedingung, der Beziehung zwischen den Akteuren, der

Strategien und der Auswirkungen bzw. Konsequenzen. Im ersten Schritt werden die
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Interviews offen kodiert, indem man Zeile fir Zeile versucht, Konzepte zu bilden und
standig Fragen an bestimmte Worter, Satzgebilde oder Handlungen stellt. Der
weitere Kodier-Vorgang wird als axial bezeichnet, bei dem sich die Kenntnisse Uber
gewisse Relationen zwischen den Kategorien und Subkategorien erweitern. Es wird
eine sogenannte Schlisselkategorie gebildet, mit der sich der Forscher schlief3lich
dem selektiven kodieren annahert, bei dem durchdacht und systematisch nach der
Schlusselkategorie Codes vergeben und die anderen Codes dem Schlisselcode
untergeordnet werden. (vgl. Strauss 1998)

Grounded Theory ist kein praskriptives Verfahren, dem genau zu folgen ist, sondern
vielmehr eine methodologische begrindete Sammlung von Vorschlagen, die zur
Bildung von Theorien dient (vgl. Stribing 2008). Mit der Methode der Grounded
Theory koénnen gesellschaftliche Prozesse aus der Perspektive der menschlichen
Interaktion untersucht werden (s.a. Mayer 2002). Ziel ist die Schaffung von
erklarenden Theorien fur das menschliche Verhalten und fiir soziale Prozesse. Diese
Theorien sind ,gegenstandsbezogen“, weil sie direkt aus der Situation, der
Wirklichkeit heraus entwickelt werden (ebd.).

Zuerst werde ich die Einzelfélle darstellen und dann das Datenmaterial vergleichen.

.Ergebnisse qualitativer Studien werden verbal beschrieben. Die Gliederung des
Textes orientiert sich an der Logik, die durch die Forschungsfrage(n), das
Datenmaterial und die Art der Auswertung vorgegeben ist. Meistens wird der Text
anhand des zuvor entwickelten Kategoriensystems gegliedert.“ (vgl. Mayer 2002,
S.203)
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4. Ergebnisse

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse dargestellt, wie sich der Alltag
pflegender  Mdutter  gestaltet  beziehungsweise  welche  Probleme  und
Herausforderungen mit der Alltagsgestaltung einhergehen. Zuerst werde ich die
Tatsache erlautern, dass Mutter beeintrachtigter Kinder und Jugendlicher meist die
Ansprech- und Hauptpflegeperson der Kinder sind, und dass sie verantwortlich sind
sich um alle nétigen pflegerischen, hauswirtschaftlichen und finanziellen Tatigkeiten,
sowie um die Freizeitgestaltung zu kimmern. Demzufolge sind Miutter im Alltag
eingeschrankt und suchen nach Unterstitzungsmoglichkeiten, die es ihnen
ermdglichen, mehr fur das gesunde Kind da zu sein und auch eigene Bedurfnisse
wahrzunehmen. Selten wird die Pflege oder der Haushalt vom Partner ibernommen,
da ein Elternteil auch fur regelméaRiges Einkommen sorgen muss, um die Familie
finanziell abzusichern. Im weiteren Schritt werde ich die damit verbundenen Angste
und Sorgen fur die Zukunft des behinderten Kindes darstellen und wie einige Mutter
es trotzdem schaffen, mit Zuversicht in die bevorstehende Zeit zu blicken.
AnschlieRend werde ich die Empfehlungen der befragten Elternteile
zusammenfassen und einzeln auf jede Interviewpartnerin eingehen, da abhangig von
der Familienkonstellation, dem Alter des beeintrachtigten Kindes und der

Auspragung der Behinderung unterschiedliche Ratschlage gegeben wurden.
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4.1. Sich um alles kimmern und immer da sein

Um einen kurzen Uberblick zu schaffen habe ich die Ergebnisse des ersten

Phanomens ,Sich um alles kimmern und immer da sein® grafisch dargestellt:

Ursachliche Bedingungen

Einflussfaktoren

» Korperliche Behinderung des » Art und Schweregrad der
Kindes Behinderung

» Berufstatigkeit des Partners » In Anspruch genommene Hilfen

» Informationsdefizit Gber und Unterstiitzung
Behinderung und Hilfestellungen » Ausmald an Mobilitat des Kindes

» Standig aufmerksam sein
mussen

» Die Mutterrolle ernstnehmen

» Sich verantwortlich fiihlen

» Begrenzte Mobilitat des Kindes

» Keine oder wenige soziale
Kontakte

» Hoher Zeitanspruch

» Standig Termine und Kontrollen

Strategien Konsequenzen

» Sich Abfinden » Das gesunde Kind

» Entlastung finden vemachléssigen

» Unterstltzung suchen und in > Standige Beschaftigung
Anspruch nehmen — familiar oder » Unzulénglichkeit - keinem der
professionell Familie gerecht zu werden

» Kraft und Starke bewahren » Sich emotional erschopft fihlen

» Das Beste aus der Situation » Sich belastet fuhlen
machen » Gesundes Kind k&dmpft um

» Den Tagesablauf planen Aufmerksamkeit

» Gutes Zeitmanagement » Keine Freiraume haben

» Auf Freizeit verzichten » Im Alltag eingeschrankt sein

» Sich Fertigkeiten und Wissen » Beruflich eingeschrankt sein
aneignen » Frustriert sein

» Die Familie muss sich aufteilen
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Funf der befragten Mitter geben an, bereits getrennt von ihrem Partner zu leben,
wobei nur eine Mutter Hilfe von dem Vater des Kindes bekommt. Hier werden die
Pflege sowie die Versorgung des Kindes zur Halfte von der Mutter und zur Halfte
vom Vater Ubernommen, alle anderen getrennten Miutter sind alleine fir ihr

behindertes Kind zustéandig und erhalten kaum Hilfe von ihrem ehemaligen Partner.

Mitter behinderter Kinder fuihlen sich verantwortlich, den Tagesablauf mit ihrem
behinderten Kind so gut wie moglich zu bewaltigen, indem sie alle Handlungen
planen, organisieren und sich selbst die notwendigen Informationen beschaffen. Die
Planung fuhrt zur Sicherheit der Mtter, dass der Alltag so unkompliziert wie mdéglich
ablauft.

Der Tag beginnt fur alle Mitter schon sehr frih (durchschnittlich zwischen 5 und 6
Uhr) um alle Termine, Kontrollen, Therapien und Pflegemalinahmen vereinbaren zu
konnen, obwohl nur die Halfte meiner Interviewpartnerinnen berufstatig ist. Die
Alltagsgestaltung ist je nach Art und Schweregrad der Behinderung, Pflegebedarf,
Selbstandigkeit, sowie Alter des Kindes sehr unterschiedlich, jedoch schilderten fast
alle Mutter, dass der Alltag durch die Behinderung gepragt ist, weil das Kind standig
Hilfe (beim WC-Gang, Anziehen, Ausziehen, Reinigung, Versorgung, ...) und die
Aufmerksamkeit der Mutter bendétigt. Zwei der Mitter gaben an, sich rund um die Uhr
um ihr hilfebedirftiges Kind zu kiimmern, weil ihre Kinder des Ofteren nachtlich
aufwachen und sie in Anspruch nehmen. Die zwei Kinder beziehungsweise
Jugendlichen mit Horbeeintrachtigung sind im Alltag nicht so massiv eingeschrankt,
wie die Kinder die begrenzt mobil sind. Vier der Kinder kénnen zumindest
Handlungen wie z.B. sich auf die Toilette setzen, sich nach der Toilette reinigen oder
die Kleidung an-/ausziehen eigenstandig durchfiihren. Im Gegensatz dazu kdénnen
die anderen vier Kinder gar keine Tatigkeiten selbst verrichten, weshalb sie géanzlich
von der Mutter oder einer unterstiitzenden Pflegekraft abhangig sind. Eine Mutter
betonte ihre bewusste Entscheidung zum Single-Leben, da ihr kdrperlich behindertes

Kind auf hundertprozentige Hilfe angewiesen ist.

-,Ahm, ja ich habe das grof3e Gluck Alleinerzieherin zu sein und Single, also ich
komme ja eh am Abend nicht fort. Aber fir mich, rein in meiner Situation, was ich
jetzt so beobachte, ist es ein groRer Vorteil. Ich habe einfach unheimlich viel Zeit.”

(Interview 8)
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Sie mdchte immer fur ihr Kind da sein und mit dem Kind auch Unternehmungen
machen kénnen, um ihrem Schutzling Sicherheit und Geborgenheit zu geben. Das
Kind soll einen standigen Ansprechpartner haben, eine Person auf die Verlass ist
und der man vertrauen kann, um einmal selbstbewusst zu leben. Es ware keine Zeit
mehr flr einen Partner und deswegen entschied sie sich bewusst gegen eine

Partnerschatft bis ihr Kind erwachsen ist.

Mitter betonen die Wichtigkeit der Hilfsmittel (z.B. Rollstuhl), der Unterstiitzung und
der finanziellen Absicherung, um dem Kind das bieten zu kdénnen, was es bendtigt.
Horbehinderte Kinder muss man immer wieder auffordern regelméfige Gesprache
zu fuhren, da sie dazu neigen sich zuriickzuziehen. Dieser Rickzug kann den Alltag
erschweren, weil kaum noch Kontakte aufgebaut werden kdnnen.

Die Uberaus beanspruchten Mitter mussen auf ihre eigene Freizeit verzichten,
wodurch es oftmals zur Uberforderung und Erschépfung kommt. Negative Gefiihle
und aus der Situation ausbrechen wollen sind keine Seltenheit. Durch den hohen
Zeitaufwand mit dem korperlich beeintrachtigten Kind werden andere wichtige Dinge,
wie die Partnerschaft und der Beruf, vernachlassigt. Das korperlich behinderte Kind
steht im Mittelpunkt des Lebens der Mutter, und deshalb ist nur die Halfte der Mitter
berufstatig.

4.1.1. Informationen uber Versorgung und finanzielle Hilfen selbst
beschaffen

Ein Teil der Mitter schilderte, dass eine der grolten Einschrankungen die
mangelnde Information tUber Forderungen und Unterstitzungsmdglichkeiten in Bezug
auf ihr behindertes Kind sein wirde. Pflegende Angehdrige erfillen neben dem
eigentlichen geldeinbringenden Job noch mehrere Nebenjobs, wie die Versorgung
und Pflege des Kindes, das Management Uber Therapien und Kontrollen sowie die
Informationsrecherche Uber mdgliche Hilfen. Mitter wachsen erst nach und nach in
die Situation hinein ein behindertes Kind grof3 zu ziehen, wobei sie meist auf sich
alleine gestellt sind, weil die Unterstutzung oft verweigert wird. Obwohl jeder Mensch
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ein Recht auf angemessene Hilfe hat, werden Antrdge von den Behérden, sowie

offentlichen Institutionen oft abgewiesen.

~Sowie ich bei der Ture manchmal hinaus gehe und mit den Behdrden zu tun habe,
mit oOffentlichen Institutionen. Ahm, und ich sehe Probleme, wenn, wenn ich zu
engagiert bin. Je engagierter ich bin, desto mehr wird auf mich abgewalzt. Statt, dass

man mir hilft.“ (Interview 8)

Der Interviewauszug verweist darauf, dass Miutter behinderter Kinder sehr viel
Engagement aufbringen, und es fir wichtig empfinden, dem Kind eine mdglichst
frihe Forderung zu erméglichen und ihm helfen zu kénnen. Die Schwierigkeit besteht
jedoch darin, dass Mutter haufig alleine auf eine Losung kommen muassen, weil sie
keine Beratung und Hilfe seitens der Finanztrager erhalten. Auch von Fachleuten wie
z.B. Therapeuten wird man nur sehr unzureichend informiert und die Ungewissheit
uber die tatsachliche Situation fuihrt zur Nervositat und Angsten der Elternteile. Eine
Mutter betonte, dass sie Uberall betteln gehen muss, um ihr Kind (berhaupt
entsprechend pflegen zu kénnen und die Situation an ihren Kréaften zehrt. Um den
Bedurfnissen des beeintrachtigten Kindes jedoch gerecht zu werden, sind Mutter
verpflichtet und bereit bis an ihre Grenzen zu gehen, indem sie nicht aufgeben und
hartnackig engagiert an das Wohl ihrer Kinder denken.

Das Internet stellt heutzutage eine wichtige Informationsquelle fir pflegende Mutter
dar, die genutzt wird, wenn das Kind schlaft oder gerade von professionellen Hilfen
betreut wird. Man sollte sich ausreichend mit der Behinderung und moglichen
Hilfsmallnahmen auseinandersetzen, sei es durch die eigenstandige
Informationssuche, den Kontakt mit Gleichbetroffenen oder gewisse Schulungen
beziehungsweise Arbeitsgemeinschaften, weil die Angste schwinden wenn man uber
die Situation aufgeklart ist. Durch verbale Durchsetzungskraft und ausreichender

Kommunikation kdnnen sich ein paar der Mtter finanzielle Unterstitzung erkampfen.

4.1.2. Im Alltag eingeschrankt sein — 6ffentlich und sozial

Ein wesentlicher Einflussfaktor, der den Alltag einschrénkt, ist die Auspragung der

korperlichen Behinderung beziehungsweise die begrenzte Mobilitat. Sowohl in der
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Offentlichkeit als auch in Bezug auf Sozialkontakte tauchen immer wieder Probleme
auf, die den Alltag erganzend erschweren. Pflegende Mutter missen immer darauf
achten, dass passende Hilfsmittel (wie z.B. Rollstuhl, Treppenlift) fur das Kind
organisiert werden, um dem Kind die Mdglichkeit zu bieten, sich fortzubewegen.
Daruber hinaus werden zwei behinderte Kinder kinstlich ernahrt, wodurch Ausflige,
Urlaube und andere Unternehmungen erschwert werden. Genauso bedeutend sind
die finanziellen Mdglichkeiten, beziehungsweise finanzielle Unterstitzung durch
verschiedene Stellen (wie z.B. Krankenkassen), weil die Halfte der befragten Mutter
nicht berufstatig ist. Folglich stehen der Familie nicht genigend Geldmittel zur
Verfigung um teure, dringend notwendige Hilfsmittel anzuschaffen. Aufgrund des
Informationsmangels und der Selbsterarbeitung von Informationen tber moégliche
Forderungen und Unterstitzungsmoglichkeiten bleibt den Muttern kaum Zeit um
anderen Interessen nachzugehen, weil ihr behindertes Kind standig auf Hilfe

angewiesen ist.

Probleme in der Offentlichkeit

Mitter auf3ern kaum Probleme in der hauslichen Umgebung, da sie ihr zu Hause
zum Teil behindertengerecht umgebaut haben, sodass das Kind auch mit dem
Rollstuhl Gberall hinkommen kann. Im eigenen Heim wird die besondere Situation als
normal wahrgenommen, weil die Familie jahrelange Erfahrungen mit dem Kind
machen konnte. In Bezug auf 6ffentliche Gebaude und offentliche Verkehrsmittel

schildern Mitter die Schwierigkeit Hilfe von anderen Menschen zu erhalten.

,und, ja, das ist fur mich einfach total mihsam, &ffentliche Verkehrsmittel sind
mihsam. Findet man wen, der einen einsteigen hilft, findet man niemanden, schaffe
ich es alleine. Ist, funktioniert der Aufzug am Bahnsteig, am Bahnhof wo man
ankommt. Und dann gibt es auch Situationen, wo man am Zug steht und alle sind

weg.” (Interview 7)

Die Ungewissheit, ob man auf Menschen stof3t, die einem helfen oder lieber
ignorieren, fuhrt bei einigen Mittern zu Belastungserscheinungen. In der
Offentlichkeit ist man den Blicken der Gesellschaft ausgesetzt, da die Kinder durch

die Behinderung auffallen. Sie vermeiden Ausflige aufgrund des héheren
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Zeitbedarfs, das Kind wird zu Hause gelassen, um der Intoleranz gegenuber

behinderten Menschen zu entgehen.

Um Ausflige mit der gesamten Familie zu ermdglichen, werden professionelle Hilfen
hinzugezogen, die auf das behinderte Kind aufpassen, weil die Interessen des
gesunden und des behinderten Kindes sehr verschieden sind. Das behinderte Kind
ist mit dem Rollstuhl nicht so flexibel, wodurch die Vorstellungen von
Gemeinsamkeiten der Familie eingeschrankt werden. Der Alltag ist ohnehin schon
verplant mit Terminen, Therapien und Kontrollen, weshalb Unternehmungen eher
selten gemacht werden.

Auch die gesundheitliche Verfassung des beeintrachtigten Kindes spielt bei
Ausfligen eine wesentliche Rolle, weil es Tage gibt, an denen das Kind an
Depressionen oder Anféllen leidet, und Tage, an dem das behinderte Kind den
ganzen Tag schlaft. Eine Mutter berichtete, dass sie sich durch ihr eingeschréanktes
Kind auch behindert fuhlt, da ihr Kind einen sehr reduzierten, ritualisierten
Tagesablauf benotigt, der jedoch nicht den Bedurfnissen der Mutter entspricht. Sie
betonte, dass die grol3te Einschréankung der Verzicht auf einen gemeinsamen Urlaub
der gesamten Familien sein wirde. Der Urlaub mit ihrem behinderten Kind belastet
viel mehr, als dass sich die Mutter von den Strapazen erholen kdnnte, weil man

immer wieder Rucksicht auf das beeintrachtigte Kind nehmen muss.

»Sie hat einfach Panik, also vor jeder neuen Situation, auch wenn es hundertmal ist
und jeden Tag eigentlich immer dasselbe ist, gibt es Tage wo sie mehr, oder Tage
wo halt weniger Stressiges ist, dass sie nach Hause kommt. Ja, und zu Hause
braucht sie dann auch, ah, einmal ihre Ruhe. Aber auch sehr viel Aufmerksamekeit.
Das heilt sie braucht, ah, fast die ganze Aufmerksamkeit flr sich, wenig

Abwechslung und es ist schwer vereinbar.” (Interview 10)

Hier zeigt sich sehr deutlich, dass jeden Tag derselbe Ablauf stattfindet, da das Kind
bei jeder neuen Situation Panikattacken bekommt und kaum Abwechslung verkraftet.
Diese Uberforderung des Kindes zeigt sich dadurch, dass es seinen Korper nicht
mehr unter Kontrolle hat und nicht mehr ansprechbar ist. Der Tagesrhythmus wird

demnach zur Routine, man muss als pflegende Mutter lernen, mit der oftmals
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schwierigen Situation umzugehen und sich mit den dazugehdérigen Einschrankungen

abfinden.

Offensichtlich sind die Eltern frustriert und gestresst, weil man als Familie, aufgrund
der begrenzten Mobilitat, weder spontan noch flexibel sein kann, der Tagesablauf ist
kaum planbar, wodurch es sehr haufig zu einer Aufteilung der Familie kommt und

auch die Partnerschaft in den Hintergrund gestellt wird.

Barriere soziale Kontakte zu schlief3en

Die Kontaktaufnahme zwischen dem behinderten Kind und anderen Kindern selben
Alters stellt ein weiteres Alltagsproblem dar, welches auch die Mitter selbst sehr
belastet. Vier der Mitter berichteten, dass sie aufgrund der Ausgrenzung ihres
beeintrachtigten Kindes selbst frustriert sind. Die betroffenen Mutter kennen die
Situation auch anders, wie es mit einem gesunden Kind ist. Sie erzahlten, dass
Freundschaften vom Alter des beeintrachtigten Kindes abhangen. Solange die
Kinder im Kindergarten-Alter sind, beschaftigen sich die Kinder mit dem behinderten
Kind, und kommunizieren nonverbal. Aber je alter die Kinder werden desto gré3ere
Differenzen werden deutlich und die gesunden Kinder interessieren sich nicht mehr

fur das eingeschrankte Kind.

.ES ist, es ist aber auch, ich muss lhnen ehrlich sagen, ich sehe das immer wieder
auch, auch bei Erwachsenen, die einen, einen total schweren Autounfall haben und
dann im Rollstuhl sitzen oder sonst irgendwo, wissen Sie, da, da verliert man auch
Freunde. Da verandert sich etwas, ja. Da verliert man Freunde, weil man nicht mehr
so mit kann. Und so ist das aber auch bei einem behinderten und bei einem Nicht-

Behinderten.” (Interview 1)

Auch wenn behinderte Kinder Freunde haben sind es selbst oft Kinder, die durch
eine Behinderung eingeschrankt sind. Sobald die Kinder in die Schule gekommen
sind, gingen Wege und Interessen der Kinder auseinander, die gesunden Kinder
grenzen die behinderten Kinder beziehungsweise Jugendlichen aus und teilweise
berichteten Mitter sogar von Mobbing. In diesen Fallen ist es besonders wichtig fur

das Kind unterstitzend da zu sein und offen mit dem ausgegrenzten Kind tUber die
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Situation zu sprechen. Mitter kdnnen versuchen Kinder in die hausliche Umgebung
einzuladen, um die Kontaktaufnahme zu erleichtern, aber die beeintrachtigten Kinder
missen selbst Erfahrungen machen. Der Groldteil der Mutter gab an, dass ihre
Kinder nur wenige soziale Kontakte haben, und dass ihr Kind auch nur sehr schwer
Freundschaften schlie3t, wodurch die gesamte Familie frustriert ist. Eine Mutter
sagte, dass die fortgeschrittene Behinderung ihres Kindes zur Ausgrenzung seitens
der Gesellschaft fuhren wirde, sei es im Supermarkt oder unter Muittern mit
gesunden Kindern. Ihr behindertes Kind wurde noch nie von einem nicht-
beeintrachtigten Kind eingeladen, die sozialen Kontakte entstehen ausschlieflich in

der Schule.

4.1.3. Das gesunde Kind vernachlassigen

Zwei der befragten Mitter haben keine weiteren Kinder, bis auf ihr korperlich
eingeschranktes Kind. Sechs Miitter geben an, ihr gesundes Kind in irgendeiner Art
und Weise zu vernachléssigen und sich dessen bewusst zu sein, wobei drei der zehn
interviewten Mdtter der Meinung waren, sich um beide beziehungsweise alle ihre
Kinder zu kiimmern und fiur jedes gleich viel Zeit aufzubringen. Eine Multter ist sich
der Vernachlassigung ihrer gesunden Kinder bewusst, weshalb sie ihr behindertes
Kind dazu motiviert selbstandiger zu werden und Erfahrungen zu sammeiln. Sie ist
der Meinung, dass sie ihr Kind nicht Uberbehitet und lieber ihren jingeren gesunden
Kindern mehr Aufmerksamkeit schenkt.

Aufgrund des hohen Zeitaufwandes mit dem behinderten Kind kommt es zur
Vernachlassigung des gesunden Kindes, weil das beeintrachtige Kind sténdig
jemanden bei sich haben muss und Aufmerksamkeit benétigt. Mutter fiihlen sich oft
erschopft und belastet, weil sie vermehrt Ausdricke wie z.B. ,ich kann nicht mehr, es

geht nicht mehr!* verwendeten.

,ES ist insofern belastend, weil sie eben n-, sehr selten die Aufmerksamkeit kriegt,
die ihr zusteht und sie kampft einfach auch darum und das ist dann so ein
Teufelskreis, ja. Sie glaubt, sie kriegt zu wenig Aufmerksamkeit, sie kampft darum,
das erschopft uns und dann kriegt sie weniger Aufmerksamkeit, weil wir einfach

schon nicht mehr kdnnen, ja.“ (Interview 2)

55



Teilweise betonen Mutter auch, dass sie das Gefuhl der Unzulanglichkeit begleitet,
weil sie keinem in der Familie richtig gerecht werden und sie sich deswegen schuldig
fuhlen.

Oft nehmen die gesunden Kinder dieses Phanomen wahr, wodurch psychische
Probleme auftreten kénnen, die sich in Folge des standigen Bettnassens zeigen
konnen. Das gesunde und das behinderte Kind haben meist unterschiedliche
Interessen, aufgrund des Alters, des Geschlechtes sowie den Umstdnden der
Einschrankungen, wobei es meist der Fall ist, das gesunde Kind warten zu lassen.
Es werden verschiedene Strategien von den Mduttern angewendet, um diesem
Problem der Vernachlassigung entgegenzuwirken. Besonders groRe Bedeutung
kommt der Planung und Einteilung des Tagesablaufs zu, denn mit gutem
Management kann man sich auch zwischendurch Zeit fir das gesunde Kind nehmen.
In mehreren Féllen betonten die befragten Mutter, dass eine Aufteilung der Familie
stattfindet um auch mit dem gesunden Kind Unternehmungen durchfiihren zu
konnen. Es kommt zu Paarbildungen, wobei es meist so ist, dass die Mutter mit dem
behinderten Kind etwas unternimmt und der Vater mit dem Gesunden. Eine Mutter
ohne Partner erzahlt, dass sie mindestens einmal im Jahr Urlaub mit ihrem gesunden
Kind macht, da es weniger um die Quantitat der Mutter geht sondern viel mehr um
die Qualitat. Das beeintrachtigte Kind wird in dieser Zeit von geschulten Pflegekraften
versorgt, wodurch es der Mitter moglich ist, fur kurze Zeit dem belastenden Alltag zu
entkommen, um sich zu erholen. Fur ein paar der Mitter ist die Hilfe eines
professionellen Versorgungsnetzwerkes die einzige Maoglichkeit sich auch

ausreichend um das gesunde Kind zu kimmern.

4.1.4. Sich Unterstitzung holen — familiar oder professionell?

Die Behinderung des Kindes stellt eine dauerhafte Beschéftigung fur Mitter dar,
wodurch soziale Netzwerke, aber auch die Unterstutzung der Familienmitglieder sehr
hilfreich fir pflegende Mitter sein kdnnen. Nahezu alle befragten Mutter berichteten,
dass sie selbst fur die Pflege und Versorgung ihres behinderten Kindes zustandig
sind, wobei eher professionelle Hilfen (MOKI-Kinderkrankenschwestern, private
Kindersitter) in Anspruch genommen werden, als die Unterstiitzung durch Verwandte

beziehungsweise Bekannte.
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Hilfe von Familienangehorigen erhalten

Es ist wichtig, dass auch die gesunden Kinder eine Bezugsperson beziehungsweise
einen standigen Ansprechpartner haben, auch wenn die Mutter gerade keine Zeit
findet. Eine Mutter erzéahlt, dass ihr Kind mit Beeintrachtigung einen sehr reduzierten
Tagesablauf bendtigt, weshalb das gesunde Kind oftmals in Betreuung der
GroBmutter war. Nur in einer Familie wurde die pflegende Mutter durch die

Schwester unterstuiitzt.

Drei der betroffenen Mutter betonen, dass auch die gesunden Geschwister auf ihren
beeintrachtigen Bruder/Schwester aufpassen und zum Teil sogar Pflegehandlungen
durchfiihren, wenn sie beschaftigt sind oder kurz auf3er Haus missen, dadurch
konnen Miitter sich auch einmal anderer Beschaftigungen widmen.

Nur selten dbernimmt auch der Partner pflegerische und hauswirtschaftliche
Tatigkeiten. Die Mutter sagen bewusst, dass sie ihren Partner vor diesen Handgriffen
schitzen wollen und sie diese Tatigkeiten lieber selber erledigen, um den Partner zu
entlasten. Da er durch seine Berufstatigkeit ohnehin schon die Geldversorgung
sichert, achten Mitter darauf, dass ihr Partner die nétigen Freirdume hat, die ihm

zustehen und nicht am Wochenende auch noch mit Arbeit konfrontiert wird.

,Das ist auch bewusst von uns so gewesen, weil wir gesagt haben, er ist, er ist der
einzige von uns, der Geld nach Hause bringt, wenn er am Wochenende da ist, soll er
einfach Papa sein und nicht noch mit Pflege und Versorgung zu tun haben, ja. Also
das ist auch so von der Arbeitsteilung so eingeteilt, die 24-Stunden-Betreuung geht
duschen mit dem Grof3en und, und futtert ihn und so. Also, hm, ich schiitze eigentlich

meinen Mann auch bisschen vor diesen Sachen, ja.” (Interview 2)

Der Textausschnitt zeigt, dass die Mutter alleine die Pflege ihres behinderten Sohnes
Ubernimmt und auch keine Unterstitzung von ihrem Partner erwartet. Die
Betreuungshilfen sind fir pflegerische Tatigkeiten zustandig, um die Familie zu
entlasten. Zwei Mutter berichteten, dass sie sich tagsuber um ihr behindertes Kind
kiimmern und abends beschétftigt sich der Vater mit dem Kind, wodurch es einer
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Mutter moglich sei, abends unterstiitzend zum Einkommen von ihrem Partner, einen

Nebenjob zu machen, um ausreichend finanzielle Mittel aufzutreiben.

Hilfe von sozialen Netzwerken in Anspruch nehmen

Positiv auf die Mutter-Kind-Beziehung kann sich auch die professionelle
Unterstitzung (24-Stunden Betreuung, MOKI Kinderkrankenschwestern, private
Kindersitter) auswirken, indem diese Hilfen pflegerische Arbeiten mit dem
behinderten Kind erledigen, wodurch Mitter sich mit ihrem gesunden Kind

beschaftigen konnen.

.Ich hab, ah, eine 24-Stunden-Betreuung im Haus, zwei junge Slowakinnen, die
abwechselnd bei uns wohnen und mir mit allem zur Hand gehen, weil sonst wirde es
gar nicht mehr gehen. Weil der M. [Name des behinderten Sohnes] braucht einfach

standig! eine Person ganz nah bei sich, ja.“ (Interview 2)

Hier wird die Uberforderung der Mutter deutlich, da sie sich eingesteht, dass der
Alltag ohne fremde Hilfe nicht zu bewaltigen ware. Durch die Berufstatigkeit des
Partners und der Notwendigkeit des damit verbundenen Einkommens fir die Familie
ist alleine die Mutter fur die Erziehung der Kinder zustandig. Auch emotional werden
Mutter kaum vom Partner unterstutzt, obwohl sie dieselben Sorgen teilen. Ein Grund
dafir ist, dass Vater die Situation lieber selbst verarbeiten, als mit anderen
Menschen dartber zu sprechen. Dies zeigte sich schon bei der Suche nach
passenden Studienteilnehmerinnen, weil kein einziger Vater eines korperlich
behinderten Kindes seinen Alltag und seine Erfahrungen darstellen wollte. Deshalb
nehmen Mdutter fremde Hilfe in Anspruch, um der Familie gerecht zu werden.
Aufgrund der Tatsache, dass die unterstiutzenden Pflegekrafte rund um die Uhr in der
hauslichen Umgebung anwesend sind, wird auch die Privatsphére der Familie in
Mitleidenschaft gezogen. Private Gesprache konnen nur durch Ruckzug der
Familienmitglieder gefihrt werden und die Zweisamkeit mit dem Partner ist schwer
maoglich. Trotzdem sind soziale Netzwerke wichtig, um als Mutter auch auf die
Bedurfnisse des gesunden Kindes einzugehen und sich gelegentlich fir sich selbst

Zeit nehmen zu kénnen.
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Eine Mutter musste sogar psychologische Betreuung fir das gesunde Kind

hinzuziehen um spatere Folgen der Vernachlassigung zu vermeiden.

,und er [gesunder Sohn] war auch viel bei der Oma, wahrend die Mama bei ihr
[behinderter Tochter] war, und er hat das zwar alles still hingenommen und dann war
er auch noch ein Scheidungskind, und er war auch Bettnasser in dem Sinn, dass er
gar nicht in der, der Nacht Uber sauber geworden ist. Und mit finf Jahren dann bin
ich dann zu einer Erziehungsberaterin gegangen.” (Interview 10)

Der Interviewausschnitt verdeutlicht, dass infolge mangelnder Aufmerksamkeit
gegenuber dem gesunden Kind psychische Probleme auftreten kbnnen, die durch
gualifizierte Unterstltzung gelost werden kénnen, weil Mitter die Situation der
Hilflosigkeit oft nicht mehr ertragen. Die Mutter nahm eine professionelle
Erziehungsberatung in Anspruch, um sowohl dem beeintrachtigten als auch dem
gesunden Kind gerecht zu werden. Aufgrund des Bewusstseins der Mutter Gber den
Zustand, dass sie ihr gesundes Kind vernachlassigt, musste sie ihre vorhandene Zeit

besser einteilen, um auch fur ihr gesundes Kind da sein zu kénnen.

Mitter werden auch durch diverse Betreuungsstéatten, in denen auch andere
betroffene Kinder sind, entlastet, indem die Kinder unterhalten werden und es den
Muttern ermoglicht wird, selbst soziale Kontakte zu kniUpfen. Mehrere Miutter
betonen, dass sie durch die Einschrankung ihrer Kinder viele Menschen
kennengelernt haben, mit denen sie sonst nie in Kontakt getreten wéaren und sehen
diese Tatsache positiv. Eine Mutter berichtet, dass sie auch stationare Betreuung fur
ihr beeintrachtigtes Kind in Anspruch nimmt, falls sie selbst auf Reha fahren

muss/mdchte, um einen Ausgleich in ihrem Leben zu schaffen.

4.1.5. Die Situation als belastend empfinden

Mitter behinderter Kinder fuhlen sich sowohl psychisch als auch koérperlich sehr
belastet. Emotionale Belastung wird eher in der Zeit empfunden, in der die Diagnose
fallt, dass das eigene Kind behindert ist und man sein Leben umgestalten muss. Funf

der befragten Mutter geben an, korperlicher Belastung ausgesetzt zu sein, aufgrund
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der Tatsache, dass sie ihr Kind standig heben und tragen muissen. Psychische
Belastung resultiert daraus, weil das Kind immer von einer Person abhangig bleibt.
Die meisten Kinder der befragten Mitter werden nie ein komplett selbstandiges
Leben fihren konnen, sondern nur mit Unterstitzung und Hilfen. Belastende
Faktoren, die des Ofteren von den pflegenden Mittern genannt wurden sind unter
anderem: Uberforderung mit der Situation, Verzicht auf die eigene Freizeit, standige
Aufmerksamkeit, die Vernachlassigung der beruflichen Karriere und die standige
Auseinandersetzung mit 6ffentlichen Hilfsstellen.

Eine Mutter aul3ert, dass jede Familie mit einem mehrfach behinderten Kind eine
sogenannte ,Multibelastungsfamilie* darstellt, weil es fur die betroffenen Eltern eine
Lebensaufgabe ist, damit umzugehen und jeden einzelnen Tag zu bewaltigen,
indem man Kompromisse findet, um trotzdem ein Leben mit Qualitat fihren zu

kdénnen.

.Ich habe das Wort gefunden: Multibelastungsfamilie. Und das trifft es! Es sind zehn!
Kinder nicht so anstrengend wie ein! behindertes Kind anstrengend sein kann. Man
kann, es gibt da keinen V-, Vergleich, das einzige was es gibt, was wirklich, ah, ah
der Unterschied ist, es ist eine Multibelastungs-, ah, -problematik und jede Familie
reagiert darauf anders.” (Interview 10)

Auch der Vergleich zwischen den gesunden und den kérperlich behinderten Kindern
kann eine psychische Belastung fur Mutter darstellen, wenn sie sehen, wie sich ihr
gesundes Kind entwickelt und selbstandig wird, und im Kontrast das behinderte Kind,

das aufmerksam umsorgt werden muss, dass ihm nichts passiert.

»~Ja, weil die Anstrengung, also der Knackpunkt kommt an der Stelle, wo, also wenn
man ein behindertes Kind hat, ist es wie wenn man ein Kleinkind hat. Dieses, das
Kind, das von einem abhangig bleibt. Wenn man groRRere, wenn die Kinder so
heranwachsen, werden sie immer selbstandiger, eben mit in das Auto einsteigen,
sich anschnallen, da, man hat andere Probleme mit ihnen, schulische Probleme.
Muss ganz anders dahinter sein, aber, es nimmt an, diese Aufmerksamkeitsbindung

nimmt ab.” (Interview 7)
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Zwei der interviewten Matter sind der Meinung, die Behinderung ihres Kindes ware
eine Bereicherung ihres Lebens als eine belastende Situation. Sie profitieren durch
gewonnene Informationen, Wissen und Erfahrung indem sie ihren Wissensschatz an
andere weitergeben, sei es an betroffene Eltern, die auch ein behindertes Kind
haben oder die Erfahrung in den Beruf einbringen. Die korperliche Einschréankung
der Kinder fuhrte zu einer Bewusstseinsveranderung dieser zwei Mutter, sie haben
dadurch andere Normen und Werte kennengelernt. Obwohl behinderte Kinder eine
Person noch mehr in Anspruch nehmen als ein gesundes Kind werden die
behinderten Kinder als weniger belastend empfunden, weil sie weder fordern noch

diskutieren.

»FUr mich ist es eine wahnsinnige Bereicherung. Ich ware bestimmt nicht dort wo ich
heute ware mit meinem Bewusstsein. Habe vollig andere Werte kennengelernt, es ist
korperlich anstrengend. Aber manchmal denke ich mir sogar, tragt mich mein Sohn.

Deswegen ist es schwer.” (Interview 8)

Zwei der Mdutter auflern, dass sie ehrenamtlich tatig sind und auch anderen
betroffenen Elternteilen helfen wollen, indem sie ihre Informationen weitergeben.
Obwohl die zwei Miutter keinen bezahlten Beruf austiben ist es ihnen wichtig, ihre

Erfahrungen zu teilen, um verzweifelten Eltern Mut zu geben.
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4.2. Wie Mitter die Zukunft sehen — unsicher vs. optimistisch sein

Urséchliche Bedingungen

Einflussfaktoren

Sich unsicher filhlen

Unzureichende Informationen
erhalten

Unwissenheit

Problematik der nachsten Jahre
bewaltigen

Die Mutterrolle ernstnehmen

Viele Hirden, die zu Uberwinden
sind

Unklare Zukunft
Mit der Situation Uberfordert sein

Sorge passenden
Betreuungsplatz fur das Kind zu
finden

Sorge um soziale Kontakte

Angste und Sorgen um Beruf und
Familie haben

Y

Art und Schweregrad der
Behinderung

Zuspruch von Freunden
Informationen
Selbstbewusstsein des Kindes

Strategien

Konsequenzen

vV V VvV Vv WV VWV V V V

Y

Die Zukunft verdrangen
Hoffnung haben
Sich abfinden

Mutter sein und Raum fir sich
schaffen

Die Zukunft sichern und
Regelungen treffen

Kraft und Starke bewahren
Nicht verzweifeln
Versuchen positiv zu denken

Das Beste aus der Situation
machen

Sich mit Leben und Tod
auseinandersetzen

Raumliche Trennung mit
Volljahrigkeit anstreben

YV V. V V V

Standige Begleitung und
Unterstitzung — weiterhin
verantwortlich sein

Entlastung finden

Sich schuldig fuhlen

Sich emotional erschopft fuhlen
Sich belastet fiihlen

Realitatsbewusstsein
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Funf der Mitter berichteten von Angsten und Sorgen in Hinblick auf die Zukunft ihres
eingeschrankten Kindes und funf meiner Interviewteilnehmerinnen gaben an, mit

Zuversicht in die Zukunft zu blicken.

4.2.1. Sich unsicher fuhlen in Hinblick auf die Zukunft

Da Miutter meist keine Vorstellung von der eintretenden Zukunft ihres behinderten
Kindes haben, zeigte sich bei einigen der befragten Mutter, dass Hoffnung auf ein
angemessenes Leben ihres Kindes ein zentraler Wunsch ist. Keine der Mitter hat
jedoch gezielte Vorstellungen, was ihr Kind spéater machen beziehungsweise wo das
Kind untergebracht wird.

»~Ja es macht natirlich ein bisschen Angst, weil man nicht weil3, wie es sein wird. Und
teilweise, ja, Uberlege ich gar nicht lange, so richtig in die Zukunft, mach ich nicht.
Weil es sind eben jetzt zu viele Hirden, ah, zu tberwinden. Dass ich, ja, gar nicht
tberlegen will, ja was ist in zehn Jahren, oder wie schaffen wir es in zehn Jahren. Ich
muss jetzt einmal die nachsten Jahre, ahm, die Problematik, ah, bewaltigen, und,
und natdrlich auch unser Leben, und dann kann ich tberlegen, die nachsten Jahre.”

(Interview 9)

Die Mitter haben momentan schon mehr als genug Probleme zu tberwinden und
beschaftigen sich voribergehend nur mit der Zukunft der néachsten Jahre, weshalb
sie versuchen die fernen Zukunftsgedanken zu verdréangen. Der Kontakt mit
gleichbetroffenen Elternteilen kann als emotionale Unterstitzung fur Eltern mit einem
behinderten Kind dienen, andererseits aber auch als belastend empfunden werden,
wenn Eltern ihre schlechten Erfahrungen mit ihren Kindern erzéhlen. Die Gedanken
an die Zukunft werden als belastend wahrgenommen, aufgrund der Ungewissheit,
was passieren wirde, wenn sie nicht mehr am Leben sind und wenn das behinderte
Kind auf sich alleine gestellt ist. In naher Zukunft wollen alle Mutter ihr Kind in der
hauslichen Umgebung pflegen und grof3ziehen, keine der befragten Mutter wirde ihr
Kind in ein Heim oder andere Betreuungseinheiten abgeben, solange das Kind nicht

erwachsen ist, die Mutterrolle wird demnach also sehr ernst genommen.
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Angste und Sorgen der Mitter konnen verschiedene Griinde und Ursachen haben:
Einerseits sorgen sich Mitter um die sozialen Kontakte aul3erhalb der
Ursprungsfamilie, um Freunde und einer zukinftigen Familie fur das behinderte Kind,
andererseits werden Sorgen um den beruflichen Werdegang genannt. Die
pflegebedurftige Person sollte nicht alleine leben mussen, wobei Mitter Angste
zeigten, dass ihr Kind in Zukunft moglicherweise vereinsamen konnte, wenn nicht
standig jemand bei ihm ist. Auch ein passender Betreuungsplatz scheint den Mittern
sehr wichtig zu sein, wo immer jemand fur das Kind da ist. Einige Mutter betonen,
dass sie ihr Kind mit eintretender Volljahrigkeit in ein betreutes Wohnheim oder
dergleichen abgeben wollen, um mehr Freizeit fur sich zu haben, eigene Interessen
verfolgen zu kdnnen und keine taglich zeitraubenden Pflichten mehr nachgehen zu
mussen. Mutter blicken mit dem Gedanken in die Zukunft, dass sie Entlastung finden,
wenn sie ihr Kind in die Obhut anderer Pflegepersonen geben. Zum anderen sagen
ein paar der Miutter, dass sie ihr Kind auch noch weiterhin pflegen und begleiten
wollen, wenn es in einer Betreuungseinheit untergebracht ist. Die Verantwortung
abzugeben scheint fur viele der Mutter unmdglich zu sein, da sie auch in Zukunft der
standige Ansprechpartner fur ihr Kind sein wollen.

Einige Mdutter geben an, sich bereits mit Leben und Tod auseinandergesetzt zu

haben, da ihre Kinder schon viele riskante Operationen hatten.

,Die Realitat ist halt so, dass er irgendwann halt einmal nicht, nicht mehr ist, nicht.
Und das ist halt schon, schon sehr, wissen Sie, was auch ist, die Angst, ich werde
auch in der Nacht oft munter, ah, und schaue, ob er eh noch atmet. Wissen Sie, die
Angst, dass, dass ich munter werde und er, er nicht mehr.” (Interview 3)

Wie diese Interviewpassage zeigt, wird die Mutter taglich mit ihren Angsten
konfrontiert, wodurch sie ihre Rolle, immer fir das behinderte Kind da zu sein und
sich darum zu kiimmern, noch ernster nimmt und sogar n&chtlich am Bett ihres
Kindes sitzt. Die Mutter verdeutlichte, dass jeder Tag ein Geschenk ist, an dem ihr
behindertes Kind aufwacht und fur seine Verhaltnisse in guter Verfassung ist. Sie
betont des Ofteren, dass man die Hoffnung nicht aufgeben darf und das Beste aus
der Situation machen sollte, auch wenn es scheint als ware kein Ausweg und man
schon nahe der Verzweiflung ist. Muitter verfigen meist Uber ein ausgepragtes

Realitatsbewusstsein, das vor allem bei Kindern mit sehr ausgepragter Behinderung
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deutlich wird. Die pflegenden Miitter haben sich bereits damit abgefunden, dass ihre
Kinder kein langes Leben haben werden und versuchen, die Situation als nicht
veranderbar hinzunehmen. Eine Mutter, die vermutete ihr schwerstbehindertes Kind
in naher Zukunft zu verlieren, wirde die Option ihr Kind herzugeben nicht in Betracht

ziehen.

»<Aber ich muss lhnen ehrlich sagen, ich wirde keines meiner behinderten Kinder
missen, also ich wirde nicht sagen, dass ich, ich gebe mein behindertes Kind ins

Heim. Da, da wurde ich innerlich zerbrechen.” (Interview 3)

Wie der Textausschnitt verdeutlicht, wirde diese Mutter mit ihrem
schwerstbeeintrachtigten Kind die Trennung nicht verkraften. Trotz der schweren
Beeintrachtigung ihrer zwei Sohne konnte sie sich ein Leben ohne ihre Kinder,
inbegriffen der besonderen Umstande, nicht mehr vorstellen. Sie wirde sich
Vorwurfe machen ihr Kind abzugeben, weil sie sehr wohl weil3, dass ihr Kind vor ihr
aus dem Leben treten wird. Die Mutter auf3ert den Wunsch, dass ihr korperlich
behindertes Kind auch nicht im Krankenhaus sterben soll, sondern zu Hause, um ihm

eine vertraute Umgebung zu schaffen.

4.2.2. Zuversicht haben

Obwohl die Halfte der Mitter mit Angsten und Sorgen um die Zukunft ihres Kindes

geplagt sind, sehen funf der Mutter mit Zuversicht in die bevorstehende Zeit.

Die Hinnahme der Situation und Abfindung stellt einen wesentlichen Schritt dar, um
positiv in die Zukunft zu sehen. Da es keine Mdoglichkeit gibt, die Tatsache der
korperlichen Behinderung zu verandern, sollte man das Beste aus der Situation
machen. Ein paar der Mutter betonten die Wichtigkeit der Unterstlitzung anderer
Eltern sowie den Zuspruch von Freunden, dass das behinderte Kind seinen eigenen
Weg finden und gehen wird. Zwei der MUtter sagten, dass sie Uberhaupt keine Angst
um die Zukunft ihrer Kinder haben, weil sie sehr selbstbewusst erzogen wurden und

keine Angste im Umgang mit anderen fremden Menschen zeigen.
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»Also ich habe grolRes Vertrauen, dass er eine Frau findet, dass er ein eigenes

Leben, ein gutes eigenes Leben haben wird.” (Interview 7)

Besonders diese Interviewpassage bestatigt die Zuversicht der Mutter. Sie winscht
ihrem Sohn ein glickliches Leben, seine eigene Familie und eventuell berufliche
Chancen, um moglichst selbstandig leben zu kénnen. Der Glaube und das Vertrauen
in ihren Sohn und dessen F&higkeiten stellen einen wesentlichen Faktor dar, um
positiv in die Zukunft zu blicken. Es gibt immer eine passende Ldsung fir jedes
Problem und findet man in Zukunft keinen entsprechenden Betreuungsplatz fur das

pflegebediirftige Kind, dann kdnnte das Kind auch zu Hause bleiben.

,und man wird halt immer unterstutzend fur ihn da sein.” (Interview 6)

Der Interviewausschnitt zeigt, dass die befragte Mutter durchaus bereit ist, das Kind
auch in Zukunft weiter zu pflegen, falls man keinen passenden Betreuungsplatz fur
das behinderte Kind findet. Auch ein gefundener Heimplatz wirde die Mutter nicht
davon abhalten, sich weiterhin um ihren korperlich beeintrachtigten Sohn zu
kimmern.  Mdutter sollten fur ihre Kinder kampfen, dass sie die notwendige
Unterstitzung erhalten, um dem Kind in ferner Zukunft ein mdglicherweise
selbstandiges Leben zu ermdéglichen. Erkundigt man sich frihzeitig Gber mdgliche
Forderungsmaflinahmen und Betreuungsplatze, werden die Sorgen um die Zukunft

geringer.

Es wird deutlich, dass sich in Hinblick auf die Zukunft die Meinungen der Mdtter
trennen. Funf der zehn interviewten Miutter geben an, dass sie Angst vor der
bevorstehenden Zeit ihres beeintrachtigten Kindes haben, aufgrund der
Ungewissheit, wie sich die Kinder in den kommenden Jahren entwickeln werden und
inwieweit sie selbstandig leben kénnen. Vermehrt wird sich um die sozialen Kontakte,
den beruflichen Werdegang, einen passenden Betreuungsplatz, sowie eine eigene
Familie fur ihr behindertes Kind gesorgt. Den Sorgen um die Zukunft
gegenuberstehend teilen funf der Mutter mit, dass sie aufgrund der unveranderlichen
Situation und des Selbstbewusstseins ihres Kindes mit Zuversicht in die kinftige Zeit
blicken.
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4.2.3. Wenn das Kind plotzlich keine Behinderung mehr hatte

Einige der zehn befragten Mitter mussten langer nachdenken, um die Frage
beantworten zu kénnen, was sich in ihrem Leben ver&ndern wirde, wenn ihr Kind
plotzlich keine korperliche Beeintrachtigung mehr hatte. Eine Mutter antwortet
standig mit ,wir* und ,uns", auch wenn die Fragen nur auf sie bezogen waren. Hier
wird deutlich, dass es flr diese Mutter kein Leben ohne ihr behindertes Kind gibt und
auch nicht vorstellbar ware. Zwei der Mitter hatten aufgrund jahrelanger Erfahrungen
keine Vorstellung wie es sein kénnte, weil sie die Behinderung des Kindes als

Lebensfundament sehen.

Das kann ich mir nicht vorstellen, das, ja, das kann man sich, wenn sie neun Jahre

ist, nicht mehr vorstellen. Das ist einfach, das ware eine lll-, lllusion. (Interview 9)

Wie der Interviewausschnitt zeigt, ist ein Leben mit einem Kind ohne Behinderung
nicht mehr vorstellbar, weil die Pflege und Versorgung ihres Kindes bereits zu ihrer
Lebensaufgabe wurde. Nach neun Jahren ist die Mutter bereit die Beeintrachtigung
zu akzeptieren und sich mit der Situation abzufinden, nach einer langen Phase der
Verarbeitung. Da es nur eine Wunschvorstellung fir diese Mutter wéare und sie sich
bewusst ist, dass dieser Fall nie eintreten wird, beschatftigt sie sich auch nicht weiter
mit dieser Frage und bleibt realistisch.

Vorstellungen, die von anderen Mittern genannt wurden:

e Wegfall von Sorgen und Problemen
e Weniger Belastung/Erschépfung

e Keine Zukunftssorgen

e Zeitersparnis

e Ansehen der Gesellschaft

e Freiheit

e Einen Beruf ausiiben

e Spontanitat, Flexibilitat

e Mobilitat — alles wiirde etwas schneller gehen
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Am haufigsten wurde die geringere Belastung beziehungsweise der Wegfall von
Sorgen erwahnt. Wenn die kérperliche Behinderung verschwinden wirde, ware es
den befragten Mittern mdglich sich Auszeiten zu gonnen und Hobbies nachzugehen,
und dartber hinaus einen Beruf auszuiben, wodurch auch finanzielle Probleme
beseitigt waren. Demnach wirde man sich durch den Wegfall der Beeintrachtigung
viel Zeit ersparen, weil man als Mutter nicht mehr verpflichtet ware, wéchentliche

Termine fur Therapien und Kontrollen wahrzunehmen.

68



4.3. Empfehlungen an andere betroffene Eltern

Man sollte nie den Mut verlieren, sich mit den Behdrden sowie zustandigen Stellen,
an denen man Unterstitzung bekommt zu befassen, und sich Rat und Hilfe zu
suchen. Sich mit der Behinderung auseinanderzusetzen und taglich neue
Informationen beschaffen ist die Basis fur eine Mutter, das Leben mit einem
beeintrachtigten Kind zu bewaltigen. Hartnackig bleiben und ein starkes
Durchhaltevermdgen sind Voraussetzung um die Rechte zu erlangen, die einem
Menschen zustehen, auch wenn man sehr oft durch Ablehnungen enttduscht wird.
Es ist wichtig, das beeintrachtigte Kind so gut wie mdglich zu unterstitzen und
Foérderungsmallnahmen in Anspruch zu nehmen. Ein dadurch vorhandenes
Selbstbewusstsein des Kindes kann das zukinftige Leben in vielen Hinsichten

erleichtern, sei es Kontakte aufzunehmen oder im Berufsleben.

Mehrere Eltern betonen, dass der Kontakt und der Austausch mit anderen Eltern, die
in einer ahnlichen Situation sind, als Hilfestellung diente, mit der schwierigen

Situation umzugehen.

~Weil, wenn man dann so ein Elternpaar erwischt, dass da wirklich, ah, das Positive
daraus geschopft hat und nicht verzweifelt ist und sich nicht getrennt hat, ja. Dann,
dann sieht man da irgendwie so einen Lichtblick, wo man sagt: Ja, das werden wir
auch schaffen! Weil es ist natirlich fur die Beziehung auch eine Wahnsinns-

Belastung, ja!* (Interview 2)

Mit dieser Aussage deutet die Mutter an, dass sie schon Nahe der Verzweiflung war
und durch den Zuspruch anderer Eltern wieder Mut schopfte die Situation zu
Uberstehen. Auch die Beziehung zu ihrem Partner dirfte unter den Strapazen leiden,
weshalb die Mutter eine Kontaktperson in gleichwertiger Lage schatzt. Aufgrund der
Tatsache, dass die Verwandtschaft meist nicht das Verstandnis fur die Situation
aufbringt, wenden sich Eltern eines behinderten Kindes lieber an Selbsthilfegruppen
oder Elterngesprache, die unter Anwesenheit von Arzten beziehungsweise
Psychologen gefiihrt werden. Die Meinungen beziglich Selbsthilfegruppen sind
jedoch sehr Unterschiedlich: Die Mitter meinen zwar alle, dass man Uber die
Situation reden und zu der Behinderung des Kindes stehen sollte, aber ein paar der
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Mitter sagen, dass sie Selbsthilfegruppen vermeiden, weil Klagen und Sorgen
offenbart werden, die dazu fuihren, sich als Mutter noch schlechter zu fuhlen. Auch
Internetforen kdnnen dazu beitragen, sich Tipps und Informationen von anderen
betroffenen Eltern zu holen, jedoch sollte man darauf achten, mit welchen Personen
man in Kontakt tritt, weil fremde Personen auch negative Erfahrungen schildern und

dadurch noch mehr Besorgnis auslésen konnen.

Auch wenn das Leben mit einem korperlich behinderten Kind gewisse Barrieren und
Probleme aufweist, sollte man versuchen, das Beste aus seinem eigenen und dem
Leben der Familie zu machen, die Zeit gemeinsam zu genief3en und trotzdem Freude

am Leben zu haben.

,Das ist so, und ich kann es nicht mehr andern! Auch wenn ich ihn jetzt weggebe, ist,

ist trotzdem mein Kind. Und ich wiirde zerbrechen!* (Interview 3)

Die Textpassage verdeutlicht, dass die Mutter sich schon an die Situation, mit einem
behinderten Kind zu leben, gewohnt hat. Daher wirde sie ihr Kind nie in die Hande
anderer Pflegepersonen geben, weil sie gerade zu ihrem beeintrachtigten Kind eine
besonders starke Bindung hat. Sie sagte auch, dass man in jede Situation
hineinwachst und man wenigstens versuchen sollte, positiv in die Zukunft zu blicken,

auch wenn viele Hirden und Hindernisse im Weg stehen.

,Loslassen, sich nicht einschréanken lassen, und genief3en. Und sich dessen bewusst

sein, dass man nicht mehr Probleme hat, sondern nur Andere.” (Interview 7)

Hier zeigt sich, dass die Mutter eine emotionale Starke entwickelt hat, um das Leben
trotz der besonderen Situation zu geniel3en. Je nach Auspragung der Behinderung
sollte man versuchen, das Familienleben nicht durch die Behinderung eines Kindes
einzuschranken. Gemeinsame Unternehmungen und Erlebnisse sind wichtig, um
auch dem behinderten Kind Erfahrungen machen zu lassen, dass es
Selbstbewusstsein erlangen kann. Die Familie sollte ihre Probleme gemeinsam I6sen
und zusammenhalten, weil jedes Kind schwierige Phasen in seinem Leben durchlauft

und deshalb sollte man bewusst dagegen steuern.
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Zusammenfassende Empfehlungen der einzelnen Elternteile

Interviewpartnerin 1 betont, dass die Alltagsgestaltung mit einem kaorperlich
behinderten Kind sehr stark vom Schweregrad der Behinderung abhéngig ist. Sie
schopft das Positive aus der Situation, weil sie auch Familien kennt, die grof3eres
Leid zu tragen haben, da deren Kinder Mehrfach- oder Schwerstbehinderungen
haben. Ihr behindertes Kind hat eine Ho6rbehinderung, wodurch es keine
gravierenden mobilen oder héauslichen Einschrankungen gibt, lediglich die Zeit der
Mutter wird beansprucht, um Therapien und Kontrollen wahrnehmen zu koénnen.
Dadurch kann die Mutter ihren Beruf nicht mehr ausiben und arbeitet je nach
verfliigbarer Zeit ehrenamtlich fur horbehinderte Menschen. Der Vater ist Vollzeit
berufstatig und sichert der Familie die finanzielle Grundlage. Mitter sollten fir die
Rechte kampfen, die ihnen und ihren Kindern zur Verfiigung stehen, auch wenn es
sehr zeitaufwendig und belastend sein kann, wenn sie nicht die nétigen Hilfen
bekommen. Es ist wichtig durchzuhalten und auch beim Kontakt mit den Behdrden
nicht aufzugeben, um dem behinderten Kind Unterstitzung bieten zu kdnnen, die

ihm zusteht.

Interviewpartnerin 2 fuhlt sich besonders durch den Austausch mit anderen
betroffenen Eltern bestarkt. Fir sie waren Erzahlungen, Erfahrungen und
Empfehlungen der anderen Eltern eine grof3e emotionale Hilfe, ebenso konnte sie
jederzeit Fragen und Anliegen &uf3ern, wenn sie verzweifelt war. Die Mutter sagt
offen, dass auch die Partnerschaft durch die Mehrfachbehinderung des Sohnes auf
eine harte Probe gestellt wird, einerseits durch die seelische Belastung mit der
Behinderung umzugehen, andererseits weil ihr Partner nur an den Wochenenden
von der Arbeit nach Hause kommt. Aufgrund der Tatsache, dass die pflegende
Mutter nicht arbeiten gehen kann, muss der Vater das finanzielle Einkommen fir die
Familie sichern. Hier kénnen Eltern, die sich in einer &hnlichen Situation befinden
aber trotzdem positiv in die Zukunft blicken und durch die Behinderung des Kindes
noch mehr zusammenhalten, einen Lichtblick fur verzweifelte Eltern darstellen. Eine
wesentliche Hilfe in Bezug auf die Verarbeitung der Behinderung sowie weitere
Informationen stellen auch Selbsthilfegruppen, Gruppenaustausch und geflhrte

Elterngesprache, teilweise in Anwesenheit von Arzten und Psychologen, dar. Ein
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aufmerksames, frihzeitiges Suchen und Kimmern um Zuschisse fur Therapien,
Unterstitzung und Finanzierungshilfen ist die Voraussetzung, um dem Kind das
Leben mit der Behinderung zu vereinfachen. Besteht kein Kontakt zu
gleichbetroffenen Familien, kbnnen auch Internetforen zum Austausch dienen. Die
Mutter betont jedoch, dass diese Foren mit Vorsicht zu betreten sind, da es auch
viele Miutter gibt, die durch ihre schlechten Erfahrungen die eigene Situation

verschlimmern kdnnen.

Interviewpartnerin 3 berichtet ihr Leid, wie die komplette Familie durch die
Behinderung ihrer Séhne von der Gesellschaft ausgegrenzt wird und dass durch den
hohen pflegerischen Aufwand der Beruf der Mutter vernachlassigt wird, wodurch es
auch zu finanziellen Engpassen kommt. Die Mutter betont, dass man das Beste aus
der schwierigen Situation machen muss, indem man das behinderte Kind pflegerisch
unterstutzt und ihm beisteht, da das Kind eine standige Bezugsperson braucht, auf
die es sich jederzeit verlassen kann. Sie lasst ihre beeintrachtigten S6hne niemals
alleine, weil sie die verbleibende Zeit, die noch bleibt, fir sie da sein will. Auch wenn
viele gleichbetroffene Eltern ihre Kinder weggeben, weil sie nicht mit der Situation
umgehen koénnen, wiurde die Mutter keines ihrer Kinder missen wollen, obwohl sie
schon mehrmals an ihren Grenzen der Erschépfung war und immer wieder neue
Kraft gesammelt hat. Mitter sollten jene Eltern meiden, die nur Negatives Uber ihre
Situation erzahlen, da sie sonst daran verzweifeln. Besser wére es aus positiven
Meinungen und Erzahlungen die eigene Situation selbst bestmdglich zu gestalten
und nicht aufzugeben, auch wenn man als pflegende Mutter keine korperlichen

Krafte mehr hat.

Interviewpartnerin 4 bringt zum Ausdruck, dass man trotz der Tatsache ein
behindertes Kind zu haben, versuchen sollte positiv zu denken. Sie vergleicht ihre
Situation mit Familien, die aufgrund von Schwerstbehinderungen wesentlich gréf3ere
Sorgen und Leid zu tragen haben. Das lasst sie daran glauben, dass auch sie diese
besondere Situation meistern wird. Beide Elternteile sind berufstétig, jedoch bereits
getrennt, wodurch das behinderte Kind zum Teil beim Vater untergebracht ist und
zum Teil von der Mutter versorgt wird. Dadurch kann sich die Mutter anderen
Beschaftigungen widmen, wodurch sie entspannter wirkt als Mdutter, die sich
ganztagig mit ihrem behinderten Kind beschéftigen. Muatter missen anhand ihrer
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Erfahrungen und erhaltener Informationen in die Situation hinein- und mitwachsen ,

um den Alltag barrierefrei gestalten zu kdnnen.

Interviewpartnerin 5 bestétigt die Einstellung von Interviewpartnerin 2, dass man sich
mit anderen Eltern in einer gleichwertigen Situation austauschen sollte, weil es eine
grol3e Hilfe sein kann, Ratschlage von Eltern anzunehmen. Sie lernte eine Mutter
kennen, die ihr bei Problemen beziglich Arzte, Beratungsstellen,
Foérderungsmadglichkeiten, Schulen, Kindergarten weiterhelfen konnte. Aber sie
konnte auch personliche Tipps anhand von Erfahrungswerten geben, was man
vielleicht besser oder anders machen konnte. Sie empfiehlt jeder betroffenen Mutter
Rat und Hilfe zu suchen und mit Eltern Kontakt aufzunehmen. Daruber hinaus
schlie3t sie sich der Meinung der 1. Interviewteilnehmerin an, dass es
Behinderungen gibt, die mit grol3eren Einschrankungen verbunden sind als die
Horbehinderung ihres Sohnes. Als Mutter sollte man fur das Kind da sein und auch
schulische Angelegenheiten regeln. Durch die Horbehinderung muss sie auch im
Berufsleben das Kind begleiten, da sonst Sprachbarrieren auftreten, welche die
Kommunikation erschweren. Die Kontakte zu gleichaltrigen Kindern sollten gefordert

werden und das Kind sollte seine eigenen Erfahrungen machen kénnen.

Interviewpartnerin 6 beflrwortet die offene Kommunikation tber die Behinderung
ihres Sohnes, sowie keine Scheue zu haben, andere betroffene Eltern auf ihre
Erfahrungen und Informationen anzusprechen. Miutter sollten zu ihrem Kind und
seiner Behinderung stehen, sich damit auseinandersetzen und Uber die Behinderung
lernen. Im Gegensatz zu Interviewpartnerin 2 wirde sie eher von Selbsthilfegruppen
abraten, da man hier oft auf klagende und verzweifelte Eltern trifft, die mit der
Behinderung nicht zurechtkommen. Sie wirde betroffenen Eltern raten, Therapien
wahrzunehmen, bei denen Eltern und deren Kinder teilnehmen. Dadurch kann man
mit anderen Eltern ins Gesprach kommen, beobachten, wie sie mit ihrer besonderen
Situation umgehen und daraus profitieren. Die Familie sollte ihren eigenen Weg
finden, mit der Situation umgehen zu lernen und miteinander auszukommen.
Therapeuten und Arzte konnen nur Tipps und Anhaltspunkte geben, wobei man
selbstbestimmend entscheiden kann, welche Informationsquelle man bevorzugt. Die
Akzeptanz der Behinderung ist ausschlaggebend dafur, inwieweit Mutter mit der

besonderen Situation zu Recht kommen. Eltern sollten zu der Beeintrachtigung des
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Kindes stehen und sich auch durch die fehlende Toleranz der Mitmenschen nicht

unterkriegen lassen.

Interviewpartnerin 7 hat drei gesunde Kinder und ein beeintrachtigtes Kind, wobei die
Mutter durchaus Erfahrung in der Kindererziehung hat. Sie spricht bewusst tber die
Probleme mit ihrem behinderten Kind, jedoch ist sie der Meinung, dass man mit
gesunden Kindern nicht gerade weniger Probleme hat, es handelt sich nur um
andere Schwierigkeiten. Die Mutter &auf3ert, dass es wichtig ist, alle Kinder
gleichwertig in das Familienleben zu integrieren, um das Selbstbewusstsein und die
Selbstandigkeit der Kinder zu férdern. Gerade dem korperlich behinderten Kind
werden Aufgaben gegeben, wie zum Beispiel alleine mit dem Rollstuhl einkaufen zu
fahren, um es auf ein eigenstandiges Leben vorzubereiten. Ein behindertes Kind
sollte Geschwister haben, die sich mit ihm beschaftigen, da es fur beeintrachtigte
Kinder oft schwer ist Freundschaften zu kntpfen und mit anderen Kindern in Kontakt
zu treten. Es ist empfehlenswert sich durch die Behinderung eines Kindes
keineswegs einschrdnken zu lassen und trotzdem wie jede andere Familie auch,
Ausflige mit der gesamten Familie macht und das Leben geniel3t. Die
Interviewpartnerin bestatigt, dass sie erst lernen muss das Kind loszulassen, um ihm

einen eigenstandigen Weg in die Zukunft zu erméglichen.

Interviewpartnerin 8 ist alleinerziehende Mutter und moéchte aufgrund der
korperlichen Behinderung ihres Sohnes kein weiteres Kind, um der Betreuung und
Erziehung ihres Sohnes gerecht zu werden. Sie betont die Wichtigkeit, sich
Informationen zu beschaffen, beziehungsweise Informationen zu erhalten. Wenn die
Situation ungewiss ist oder man unzureichend Uber die Situation der Behinderung
informiert ist, fuhrt dieser Zustand oft zu Nervositat und Angst. Pflegende Mdutter
lernen mit der Situation umzugehen, indem sie sich fur die Beeintrachtigung des
Kindes interessieren und sich damit auseinandersetzen. Durch die Behinderung
wurde die Sichtweise der befragten Mutter deutlicher, indem sie sich mit Barrieren
beschaftigt hat und ihr bewusst wurde, dass es wichtiger ist fir das Kind da zu sein,
als hundertprozentig als Mutter zu funktionieren. Pflegende Mitter sollten sich ihre

verdienten Freiraume schaffen, um den stressigen Alltag verarbeiten zu kénnen.
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Interviewpartnerin 9 lebt alleine mit ihrer behinderten Tochter und ihrem gesunden
Sohn. lhre Schwester unterstitzt sie im Alltag und tGbernimmt auch pflegerische
Tatigkeiten. Die Mutter bevorzugt, wie auch schon andere der befragten Mdutter
betonen, die Auseinandersetzung mit der Behinderung, bewusst tber die belastende
Situation zu sprechen und sich eventuell - mit seiner individuellen Problematik — einer
Selbsthilfegruppe anzuvertrauen. Es ist schwierig allgemeine Empfehlungen an
betroffene Eltern weiter zu geben, da jeder Elternteil beziehungsweise jede Familie
die Behinderung auf eine andere Weise verarbeitet und auch der anfangliche
Trauerweg auf verschiedenste Art bewaltigt wird. Man muss fir sich und das Kind
den richtigen Weg finden, um den Alltag, einschliel3lich der notwendigen Kontrollen

und Therapien, stressfrei und ohne Barrieren zu tberstehen.

Interviewpartnerin 10 bestétigt die Empfehlung, dass jede Familie einen fir sich
individuellen Weg finden muss mit der Situation zu recht zu kommen, um trotz der
besonderen Gegebenheit glicklich zu werden. Als Familie sollte weder darauf
geachtet werden, wie aufRenstehende Personen auf die Behinderung des Kindes
reagieren, noch wie andere Menschen Uber den Umgang mit der Beeintrachtigung
urteilen. Wichtig ist, dass die Familie lernt mit der korperlichen Behinderung des
Kindes umzugehen, und dass dem Kind ein moglichst angemessenes Leben
ermdglicht wird, auch wenn der richtige Weg fur manche Eltern die Abgabe des
Kindes in ein Heim darstellt. Wenn Eltern die besondere Situation nicht alleine
bewaltigen, ware es besser das Kind in Heimstatten abzugeben, um eine der

Behinderung gerechte Betreuung zu gewahrleisten.

Schlussfolgernd kann gesagt werden, dass die Wahrnehmung und Verarbeitung der
korperlichen Behinderung der Kinder je nach Schweregrad der Beeintrachtigung in
den Familien sehr unterschiedlich war. Jede Familie gestaltet sich den Alltag
individuell um mit der besonderen, oftmals schwierigen Situation umgehen zu kénnen

und trotzdem ein glickliches Leben zu haben.
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5. Interpretation der Ergebnisse

In diesem Kapitel der empirischen Arbeit werde ich bereits vorhandene
Literaturergebnisse der qualitativen Untersuchungen von Biker (2010) und Franzen
(2009) mit den selbst in Erfahrung gebrachten Erkenntnissen vergleichen. Ergénzend
werde ich die Ergebnisse von Hinze (2007) und Terbeck (2002) in meine Diskussion
einbauen. AnschlieBend werde ich speziell auf die pflegewissenschaftliche
Perspektive der Ergebnisse eingehen.

5.1. Allgemein

Zu Beginn der Studie wollte ich sowohl Mutter als auch Vater von korperlich
behinderten Kindern befragen. Ich musste jedoch hinnehmen, dass nur Mitter dem
Interview einwilligten und auch die Partner der bereits befragten Mutter nicht zu
einem mundlichen Gesprach bereit waren. Grinde dafir waren die standige
Beschaftigung aufgrund der Berufstatigkeit der Vater, sowie die fehlende Offenheit
Uber die Behinderung des Kindes zu reden. Hinze (2007) betont, dass Mutter sich
eindeutig mehr mit ihrem beeintrachtigten Kind beschéaftigen, sie versuchen
Probleme zu lI6sen und Informationen tber die Behinderung zu erlangen. Sie suchen
Hilfe und Unterstiitzung, wobei Vater sich meist zuriickziehen und die Verantwortung
den Muttern Gberlassen. Dieses Phanomen konnte ich schon bei meiner Suche nach
geeigneten Gesprachspartnerinnen wahrnehmen, weshalb ich schliel3lich nur mit

Mduttern naheren Kontakt aufnehmen konnte.

Diskussion des ersten Phanomens: Sich um alles kimmern und immer da sein

Die gefuhrte qualitative Studie fihrte zu Ergebnissen, die bereits in friheren Arbeiten
veroffentlicht wurden. Obwohl die Stichprobengréf3e mit zehn Mittern geringer ist als
von Buker (2010), die insgesamt siebenundzwanzig Interviews fiuhrte, sind die
Resultate vergleichbar, da sich viele ihrer Aussagen bestétigten. Franzen (2009)
interviewte funf Teilnehmer, wobei vier Mitter, ein Vater und eine Expertin befragt
wurden. Ein wesentliches Hauptph&dnomen, das sich wéhrend meiner Auswertung
der Daten herausstellte, lautet: ,Sich um alles kimmern und immer da sein“, wobei
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ich hier auf mehrere Unterphdnomene eingegangen bin wie z.B.
Informationsbeschaffung, Einschrankungen, Vernachlassigung des gesunden
Kindes, Unterstutzung und Belastung der Miitter.

Es konnte bestatigt werden, dass sich die Informationsbeschaffung udber die
Behinderung des Kindes und lber mdgliche Hilfen sehr schwierig fur pflegende
Mitter gestaltet (ex. Buker 2010). Auch Buker bringt zum Ausdruck, dass gerade in
der anfanglichen Zeit mit einem behinderten Kind der Bedarf, Informationen zu
erhalten am grof3ten ist, wobei man sich nicht auf professionelle Unterstiitzung
verlassen kann, sondern vielmehr eigenstandig das Themengebiet erforschen muss.
Die Informationsgewinnung dient den Madittern einerseits zur Verarbeitung der
Beeintrachtigung des Kindes, andererseits zur Aneignung von Fahigkeiten, um das
Kind auch ohne fremde Hilfe bestmdglich zu versorgen. Die Zielstrebigkeit der
Matter, ihrem Kind zu helfen und fir die notwendigen Hilfsmittel zu kampfen, wurde
laut Franzen (2009) lediglich einmal erwéahnt, wobei dieses Phanomen in meiner
Studie mehrmals genannt wurde. Pflegende Mditter bevorzugen die Informationen
und Erfahrungen von gleichbetroffenen Miuttern, da das Versorgungssystem den
Informationsbedarf nur unzureichend befriedigt. (ex. Buker 2010) Die vorliegenden
Erkenntnisse stehen jedoch im Widerspruch zu den Ergebnissen von Sohlmann
(2009), der feststellt, dass Vater nach Unterstlitzungsmdglichkeiten und
Informationen suchen und Miutter sich leicht entmutigen lassen. Meine Interviews
verdeutlichen, dass Miutter sich um alles kimmern und auch bei der Suche nach
Hilfestellungen Kraft und Starke bewahren und nicht aufgeben.

Besondere Bedeutung erlangen die Einschrankungen im Alltag, welche sich sowohl
in Bezug auf die Gesellschaft, des Umfeldes sowie bei sozialen Beziehungen zeigen.
Durch die Behinderung des Kindes verlieren nicht nur die jeweiligen Elternteile ihre
oftmals schon jahrelangen Freundschaften, auch den Kindern wird die
Beeintrachtigung zum Problem. Die betroffenen Elternteile suchen meist den Kontakt
zu gleichbetroffenen Eltern, um Uber die Behinderung und Probleme reden zu
konnen. Gesunde Kinder distanzieren sich im Laufe des Alters von den besonderen
Kindern, weshalb sie oft die AulRenseiterrolle einnehmen und auf die Nahe ihrer
Eltern und Geschwister angewiesen sind. Die Ergebnisse belegen die Daten von
Franzen (2009), indem vier der funf befragten Interviewteilnehmer angeben, dass die
Geburt ihres Kindes teilweise zum Abbruch sozialer Kontakte fiuhrte

beziehungsweise nur noch sehr schwer neue Beziehungen geknipft werden
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konnten. Ebenfalls offenbart Biker (2010) die unterschiedliche Situation von Familien
mit behinderten Kindern, wodurch Mditter beeintrachtigter Kinder oftmals von der
Gesellschaft isoliert werden. Wie auch in einem meiner gefihrten Interviews, musste
eine Mutter die Freundschaft zu einem anderen Elternteil eines gesunden Kindes
abbrechen, da sie die Situation und der standige Vergleich zwischen dem gesunden
und dem behinderten Kind belasten. (ex. Buker 2010) Der Alltag mit einem
korperlich behinderten Kind muss organisiert werden, beziehungsweise gibt es
Alltagsmuster, die sich jeden Tag wiederholen. Mitter klagen, dass sie jeden Ausflug
planen missen, und es dennoch schwer ist Unternehmungen mit dem
beeintrachtigten Kind zu genieRen, da standig Hindernisse auftreten. Nicht selten
kommt es zur Uberforderung, weshalb pflegende Mitter auf Unterstiitzung
angewiesen sind, um sich gelegentlich eine Auszeit aus dem konstanten
Tagesablauf zu génnen. Biker (2010) betont, dass Mitter gewisse Alltagsroutinen
schaffen, die den schwierigen Alltag einschlie3lich der regelmafigen Kontrollen und
Termine erleichtern.

Ein weiteres wichtiges Phanomen meiner Studie ist die Vernachlassigung der
gesunden Kinder. Funf der zehn befragten Mitter gaben an, dass sie sich mehr um
ihr behindertes Kind kimmern und sorgen als um ihr Gesundes. In zwei Familien gab
es keine Geschwister, wodurch es zu keinen Ergebnissen dieses Phanomens kam.
Gegensatzlich waren drei der Elternteile der Meinung fir jedes ihrer Kinder gleich viel
Zeit aufzubringen. Die empirischen Ergebnisse werden bestatigt, da auch Biker
(2010) die mangelnde Zeit der Mutter fur ihre gesunden Kinder wahrnimmt. Die
Vernachlassigung ist den Mittern bewusst und fuhrt vermehrt zu Selbstvorwirfen
und Schuldgefthlen.

Die geringere Aufmerksamkeit fir das gesunde Kind bewirkt in meiner
durchgefiihrten Studie ebenfalls Gefuhle der Schuld und Unzulénglichkeit, dartber
hinaus auch die emotionale Erschépfung der Eltern, sowie einen zusatzlichen
Belastungsfaktor. Buker (2010) behauptet, dass die Eltern die gesunden
Geschwisterkinder ermutigen dber wahrgenommene Vernachlassigungsgefiihle zu
sprechen. Sie versuchen zwar sowohl fur ihr gesundes als auch ihr beeintrachtigtes
Kind da zu sein, aber in der Regel konzentrieren sich Mdutter mehr auf die
Behinderung.

Ein durchaus wichtiger Aspekt, diesen Zustdnden entgegenzuwirken, ist sowohl die

familiare als auch die professionelle Unterstiitzung, die es den Miuttern ermdglicht
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sich Freiraume zu schaffen, sich auch um das gesunde Kind zu kimmern und die
partnerschaftliche Beziehung zu pflegen. Jedoch komme ich zu den Ergebnissen,
dass Verwandte und Bekannte nur selten eine nutzliche pflegerische Hilfe fur Mutter
sind, vielmehr werden professionelle Pflegekrafte in Anspruch genommen, die
speziell geschult sind, um mit korperlich behinderten Menschen umgehen zu kdnnen.
Mutter aus dem Bekanntenkreis, die ebenfalls behinderte Kinder haben, sind
lediglich eine seelische Unterstiitzung. Sie tauschen ihre Erfahrungen und Tipps aus,
wodurch Mdatter gestarkt werden konnen. Auch Vater treten aufgrund ihrer
Berufstatigkeit in den Hintergrund, wenn es um die Pflege und die Versorgung des
beeintrachtigten Kindes geht. Mitter sehen sich fur ihre behinderten Kinder
verantwortlich, wollen sich um alles kimmern und immer da sein, dass das Kind eine
Bezugsperson hat, die ihm Geborgenheit und Liebe geben kann. Kallenbach (1997)
fuhrte eine Untersuchung mit gezieltem Blick auf die Véater durch, und kam zum
Ergebnis, dass zwischen Vatern und ihren behinderten Kindern eine sehr enge
Bindung besteht. Obwohl Vater zwar tagsiber arbeiten sind, nehmen sie sich am
Abend ausreichend Zeit fur ihre Kinder. Kontrollen und Therapien, die untertags zu
erledigen sind, werden hauptséchlich von den Muttern wahrgenommen. Pflegerische
Aufgaben, wie Essen verabreichen, werden abends auch von den Vatern
durchgefiihrt. (ex. Kallenbach 1997) Diese Erkenntnis widerspricht zum Teil meinen
Ergebnissen, weil Mitter ihren Partner vor pflegerischen Téatigkeiten zu schitzen.
Vater wirden sich zwar mit dem beeintrachtigten Kind beschéftigen, aber eher
Aufgaben Ubernehmen wie Spielen oder das Kind zu Bett bringen. Nur bei
getrennten Eltern stellte sich heraus, dass Mutter und Vater sich gleich an der Pflege
und Versorgung des Kindes beteiligen.

In nahezu allen befragten Familien Ubernehmen die weiblichen Elternteile die
Hauptpflegerolle und werden zum Teil von Kinderkrankenschwestern unterstitzt.
Gelegentlich kimmern sich auch die gesunden Geschwister um die beeintrachtigen
Kinder. Obwohl Miutter sich dafir einsetzen, Hilfestellungen von weiteren
Pflegepersonen zu bekommen, stellt dies eine Schwierigkeit dar, weil man immer
wieder mit Ablehnungen rechnen muss. Laut Biker (2010) suchen Mitter den
Kontakt zu gleichbetroffenen Eltern, die einen &hnlichen Alltag durchleben und
Ratschlage geben konnen, weil das professionelle Versorgungssystem oftmals
unzureichende Auskuinfte gibt. Die Suche nach erfahrenen Eltern erfolgt im Verlauf

der Arzt- beziehungsweise der Therapiebesuche oder es findet der Austausch von
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Informationen in Selbsthilfegruppen statt. Haufig sind diese Gruppen der einzige
Weg fur Mdatter behinderter Kinder soziale Kontakte aufzubauen und der
vollkommenen Isolation zu entgehen. Franzen (2009) stellt fest, dass alle funf
Interviewteilnehmerinnen regelmé&Rig Therapien zur Forderung ihres Kindes
besuchen. Dariber hinaus nehmen vier der funf Gesprachspartnerinnen
instrumentelle Unterstitzung durch Pflegekrafte in Anspruch, um die notwendige
Unterstitzung zu erhalten. Matter sind mit der Behinderung ihres Kindes auf sich
alleine gestellt, bekommen weder emotionale noch pflegerische Unterstitzung von
ihrem Partner, weshalb sie den Rat anderer Mitter suchen. (ex. Hinze 2007) Hinze
(2007) betont ebenfalls, dass Mutter sich um die Foérderung und notwendigen
Therapien kiimmern, weshalb sie wesentlich mehr Zeit fur ihr Kind aufbringen als
Vater.

Acht der zehn befragten Mitter gaben an, die Situation mit einem korperlich
behinderten Kind psychisch oder kdrperlich belastend zu empfinden und nur zwei der
Mitter waren der Meinung, die Behinderung ware eine Bereicherung ihres Lebens.
Sie profitieren aus den gesammelten Erfahrungen und unterstiitzen mit ihrem Wissen
andere betroffene Miitter, die Beratungsbedarf haben. Wie jedoch der Grol3teil der
Mutter schildert, kann Belastung verschiedene Ursachen haben. Fehlende Freizeit,
standige Aufmerksamkeit gegenidber dem behinderten Kind, die Suche nach
Unterstitzung sowie der Blick in die Zukunft kdnnen Variablen sein, die als belastend
wahrgenommen werden. In vielen Fallen &ul3ern Mutter, dass sie die Situation nicht
mehr ertragen, und dass es einfach nicht mehr geht.

Laut Buker (2010) berichten Mutter, dass es sich um einen Kampf handelt und das
Leben nur noch ein Uberleben darstellen wirde, weil es keine Aussicht auf ein
baldiges Ende dieser zu Gibernehmenden Pflichten gibt. Auch die Beschéaftigung mit
dem Versorgungssystem wird als belastend empfunden, wenn man immer wieder
versucht seine Rechte und Anspriche durchzusetzen. (ex. Buker 2010)

Franzen (2009) stellt fest, dass alle Interviewpartnerinnen angeben, einer
chronischen Belastung ausgesetzt zu sein, die sich wiederum auf ihre Gesundheit
auswirkt. Die Ursachen der Belastung sind jedoch unterschiedlich: Das standige
Schreien des behinderten Kindes, der gestorte Schlafrhythmus, sowie die Angste um
das Kind werden als belastend wahrgenommen. (ex. Franzen 2009) Auch Hinze
(2007) beschreibt, dass dieser andauernde Umgang mit der Behinderung zur

Uberforderung fiihren kann, wenn Mtter sich allein gelassen fuihlen und ihr Partner
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keinen Beistand leistet. Folglich wird die Mutter-Kind-Beziehung noch starker,
wodurch der Partner nur noch schwer Zugang zu seinem Kind findet. Auch die
vorliegenden Ergebnisse fluihren zur Erkenntnis, dass Mitter sich unzureichend von

ihrem Partner unterstitzt fiihlen.

Diskussion des zweiten Phanomens: Wie Mitter die Zukunft sehen

Auf die Frage welche Gedanken Mdtter mit der Vorstellung von ihrer Zukunft mit
ihrem beeintrachtigten Kind verbinden, antworten neun der zehn Elternteile mit Blick
auf die zukunftige Zeit des behinderten Kindes. Nur eine Mutter geht bei dieser Frage
auch auf ihre eigene Zukunft ein und betont die Wichtigkeit von Regelungen flr das
Kind, die rechtzeitig getroffen werden mussen. Jedoch wurde bei bestimmten
Fragestellungen deutlich, dass sich Miitter teilweise auch mit der Vorstellung der
eigenen Zukunft beschaftigen, indem sie sich Gedanken Uber den Wiedereintritt ins
Berufsleben sowie die Freizeitgestaltung machen, wenn ihr Kind nicht mehr im
Elternhaus lebt. Biker (2010) bringt zum Ausdruck, dass die Behinderung des
Kindes die Mitter zeitlich sehr beansprucht, weshalb kaum Zeit bleibt, eigene
Vorstellungen zu tberdenken. Wenn der Alltag mit dem Kind einmal zur Routine wird,
und Mutter den Ablauf bewaéltigen, wird auch wieder Uber die bevorstehende Zeit
nachgedacht. Die Karriere der Frauen wurde durch die hausliche Pflege der Kinder
eingeschrankt und der Wunsch nach einem beruflichen Neuanfang wird deutlich. Ein
Teil der Mdutter verdrangt die Zukunft und richtet die Aufmerksamkeit an die
momentanen Probleme und Herausforderungen. Auch das Bedurfnis nach einer
erfillten Partnerschaft wird genannt, verbunden mit dem Wegfall von Pflichten und
Zustandigkeiten. (ex. Buker 2010)

In Bezug auf die Zukunft des korperlich behinderten Kindes spalten sich die
Meinungen der befragten Miutter. Funf der Mdutter befiirchten eine schwere,
komplizierte bevorstehende Zeit und funf der Mitter meinen, dass man Regelungen
finden wird, um die Zukunft des Kindes zu seinem besten Wohl zu gestalten. Das
erste  Phanomen ,Sich um alles kimmern und immer da sein® steht im
Zusammenhang mit den Zukunftsaussichten, weil der Grof3teil der befragten Miitter
auch weiterhin fur ihr korperlich behindertes Kind sorgen beziehungsweise da sein
will. Auch wenn die Kinder in den Betreuungseinheiten mehr auf sich alleine gestellt

sind, wirden Mutter durchaus bereit sein, das Kind zu unterstiitzen oder tageweise
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zu sich nach Hause zu holen. Es handelt sich hierbei nicht um eine komplette
Befreiung von der Behinderung und einen Entlass des Kindes in die Selbstandigkeit,
sondern vielmehr wird die Zukunft fur die Mutter als entlastend wahrgenommen,
indem sie nicht taglich mit der Situation konfrontiert werden. Die Mutter sehnen sich
nach Freiraumen und hoffen deshalb auf eine geregelte Zukunft fir das
beeintrachtigte Kind. Sie haben Angst keinen passenden Betreuungsplatz
beziehungsweise keine Ausbildungsmaoglichkeit fur ihr Kind zu finden und nie von
ihren Pflichten loszukommen. Einer Mutter ist bewusst, dass ihr Kind vor ihr gehen
wird, weshalb sie diesen Tag flrchtet. Einige der Mitter geben an, sich noch keine
Gedanken Uber die zukinftige Zeit machen zu wollen und die Zukunft zu verdrangen.
Terbeck (2002) stellt fest, dass das fehlende Wissen und die daraus resultierende
Sorge um die Zukunft als weitere Belastungsfaktoren angesehen werden.
Auseinandersetzungen und Planungen, die fur Mutter mit einem gesunden Kind
normal sind, werden flr Gberbeanspruchte Elternteile zum Problem.

Die vorliegenden Ergebnisse belegen die Erkenntnisse von Biker (2010), dass es
den Miuttern aufgrund der Belastung und Erschdpfung kaum mdglich ist die Zukunft
zu planen. Die Ungewissheit fiihrt zu Angsten und Sorgen und Gedanken an die
bevorstehende Zeit werden erstmals verbannt. Wie sich auch in meinen Ergebnissen
herausstellt, sorgen sich Mtter um ihre eigene Berufstatigkeit und die Partnerschatft,
weil die Zukunft noch unsicher ist. Das Loslésen von der Familie wird von den Eltern
veranlasst und in den meisten Fallen nicht von dem Kind selbst. Mutter sehnen sich
nach einem ,normalen” Leben, weshalb die behinderten Kinder im Erwachsenalter
von der Kernfamilie getrennt leben sollen. Biker (2010) stellt jedoch nur fest, dass
die Zukunft ausgeschaltet wird, in meinen Ergebnissen wird aber deutlich, dass die
Halfte der befragten Mdutter positiv in die Zukunft sehen und bereits fur ihr Kind
planen. Die Mutter sind optimistisch, weil sie sich ausreichend Uber die Behinderung
ihres Kindes und Unterstitzungsmaoglichkeiten informiert haben und ihr Kind
selbstbewusst genug ist, sich mit der Gesellschaft auseinanderzusetzen.

Die pflegenden Elternteile wiinschen sich, kunftig mehr Zeit fur sich und den Partner
zu haben, um Hobbies und Interessen nachzugehen, aber es wurden Kkeine
konkreten Ergebnisse in Hinblick auf die Zukunftsplanungen oder Vorhaben

angegeben. (ex. Franzen 2009)
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Die vorliegenden Ergebnisse in Bezug auf die Zukunftsvorstellungen bestatigen zwar
die Erkenntnisse von Buker (2010) und Franzen (2009), sowie von Terbeck (2002)
und Wagner Lenzin (2007), dariber hinaus habe ich aber festgestellt, dass Mitter
versuchen die Zukunft positiv zu sehen. Obwohl die Vorstellungen von der
kommenden Zeit Angste und Sorgen auslosen, versucht ein Teil der Mutter ihre
Unsicherheit durch Informationen, Annahme von Hilfestellungen und frihzeitigen
Regelungen zu verdrangen und das Beste aus der Situation zu machen. Die Zukunft
wird als nicht veranderbar hingenommen, weshalb die Hoffnung auf ein

angemessenes Leben des Kindes zum Ausdruck kommt.

Diskussion der Empfehlungen

Es gibt keine allgemeinen Ratschlage fur andere betroffene Elternteile, vielmehr
muss jede Familie fur sich selbst Wege finden, um glicklich zu werden. Der Alltag
gestaltet sich namlich je nach Auspragung der Behinderung und Alter des Kindes
sehr individuell. Wahrend Kinder beziehungsweise Jugendliche mit einer
Horbehinderung selbstéandig handeln kénnen und dadurch ein gewisses Mal3 an
Selbstandigkeit erreichen, gibt es auch Mehrfach- oder Schwerstbehinderungen, die
den kompletten Alltag einschréanken und keine Spontanitat zulassen. Im letzteren Fall
sind die Kinder génzlich auf die Unterstitzung der Mitter angewiesen, weshalb es
jedem Elternteil selbst Uberlassen bleibt, wie man den Alltag und anstehende
Termine organisiert. Auf die Frage, was man anderen Eltern empfehlen kénnte,

wurden jedoch Aussagen getatigt, die mehrmals vorkamen:

e Die Hoffnung auf eine Besserung der Lage nie aufgeben

e Sich nicht einschrénken lassen

¢ Hilfe von gleichbetroffenen Eltern und Selbsthilfegruppen annehmen
e Versuchen positiv zu denken — Das Beste aus der Situation machen
e Die Behinderung akzeptieren

e Informationen beschaffen

e Fur die Rechte und Anspriche kdmpfen, die einem zustehen

Mitter sollten das behinderte Kind in die Gesellschaft integrieren und sich durch die

Beeintrachtigung nicht einschréanken lassen. Auch die Beschaffung von Hilfsmittel
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stellt eine wichtige Aufgabe der Elternteile dar, bei der sie hartnackig bleiben
mussen. Wenn Familien mit der besonderen Situation Uberfordert sind, sollten sie
sich pflegerische Unterstlitzung suchen. (ex. Franzen 2009)

Laut Buker (2010) sollten Mutter soweit dies moglich ist, den Alltag versuchen zu
normalisieren, dass unerwartete Situationen und somit Stress und Belastung
vermieden werden. Diese Normalisierung ist meiner Meinung nach jedoch nur
maoglich, wenn man ausreichend lber die Beeintrachtigung informiert und bereit ist,
die Behinderung zu akzeptieren und Unterstitzung in Anspruch nimmt um auch

eigene Bedurfnisse befriedigen zu kénnen.
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5.2. Pflegewissenschaftliche Betrachtung

Um die Pflegepraxis zu optimieren, versucht man mit Hilfe der Pflegewissenschaft
natzliche Beitrage zu erbringen und vorhandene Erkenntnisse weiterzuentwickeln,
und eine Verbesserung der Pflege anzustreben. Es war wichtig, Interviewteilnehmer
zu finden, die meinem Forschungsvorhaben zustimmten und bereit waren Uber ihre
Situation zu sprechen. Auf der Suche nach Gesprachspartnerinnen, die bereit waren
offen Uber ihre Situation und ihren Alltag zu erzahlen, musste ich feststellen, dass
kein einziger Vater Kontakt mit mir aufnehmen wollte. Es gibt zwar Literatur zu
diesem Thema, die auf Erfahrungen der Miitter basiert, jedoch ware es wichtig, auch
mehr auf die Sicht der Vater einzugehen. Hinze (2007) bezieht beide Elternteile in
seine Untersuchung mit ein und wirft einen besonderen Blick auf die Vater. Die
pflegewissenschaftlichen Erkenntnisse konnen verbessert werden, indem speziell
auch die Erfahrungen und die Sichtweisen der Vater befragt werden, um auf die
Bedurfnisse der gesamten Familie reagieren zu koénnen. Da ich bei meiner
gualitativen Studie mit einem Interviewleitfaden ausschliel3lich offene Fragen gestellt
habe, konnten die Mdutter frei ihre Lebenssituationen darstellen. Die
Interviewteilnehmerinnen wurden aufgefordert ihre Alltagserfahrungen mit einem
korperlich behinderten Kind zu schildern, da die Pflegewissenschaft empirisch
orientiert ist. (vgl. Kellnhauser et al. 2004) Meine Arbeit soll einen Beitrag zur
Pflegewissenschaft leisten, indem der Alltag von Mittern mit einem kérperlich
beeintrachtigten Kind analysiert wird und Einschrankungen sowie Probleme zum
Vorschein kommen. Aufgrund der Tatsache, dass meine Ergebnisse zum Grof3teil
bereits altere vorhandene Erkenntnisse bestatigen, kann man in der
Pflegewissenschaft davon ausgehen, dass dieses Datenmaterial nach wie vor der
Realitat beziehungsweise der Aktualitat entspricht. Es wurde immer wieder erwahnt,
dass das Versorgungssystem unzureichend informiert und Familien nicht die
Unterstitzung bekommen, die sie benétigen wirden.

Wie sich auch schon in fruheren Studien herausstellte, leistet das
Versorgungssystem nicht das, was man als Mutter eines behinderten Kindes
erwarten konnte. Sogar professionelle Pflegekréafte sind nur sehr unzureichend Utber
nitzliche Pflegeinterventionen informiert, weshalb sie die tGberforderten Mutter noch
mehr belasten und verwirren. Es sollte fur Eltern von kérperbehinderten Kindern und

Jugendlichen gezielte Beratung geben, die sowohl lber die Behinderung selbst

85



aufklaren, als auch tber Therapien und Unterstitzungsmaglichkeiten Auskunft geben
konnen. Mdutter betonen, dass sie sich ihr Wissen aufgrund der mangelnden
Aufklarung selbst angeeignet, oder Kontakt zu gleichbetroffenen Eltern
aufgenommen haben.

Die Gesellschaft kann dazu beitragen, dass Mutter mit beeintrachtigten Kindern die
Offentlichkeit meiden, weil sie sich aufgrund der unangenehmen Blicke der
Menschen beléastigt fuhlen. Eine Mutter sagte, dass sie die Ausgrenzung der
Gesellschaft zwar nicht im Alltag einschréanken wirde, jedoch weigert sich ihr Partner
sich diesen beschamenden Situationen auszusetzen. Sie gibt an, dass ihr Kind sich
der Behinderung nicht unter Kontrolle hat, weshalb es zu unkontrollierten Lauten und
Bewegungen kommt. Die Menschen meiden die Nahe der Familie und das lost
besonders beim Vater tiefste Betroffenheit aus. Es wéare wiunschenswert, dass
Menschen noch mehr Uber Behinderungen aufklart werden, weil ihr Verhalten
psychische Schaden der Familie auslosen kann. Darlber hinaus geben Mutter an,
dass sie die Kontaktaufnahme fremder Menschen beflrworten. Sie informieren
aulR3enstehende Personen gerne Uber die Behinderung und stehen fir Fragen
fremder Menschen zur Verfugung, nur erhoffen sie sich etwas mehr Verstandnis und
Toleranz.

GroRe Bedeutung kommt der Unterstitzung der pflegenden Mditter zu: Einerseits
solliten Mutter Hilfe (geschultes Pflegepersonal, Familie) bei der Pflege und
Versorgung des behinderten Kindes erhalten, dass sie sich auch um eigene
Bedlrfnisse kimmern konnen und andererseits beanspruchen Mitter auch
emotionale Unterstlitzung, um nicht zu verzweifeln. Obwohl Mitter enorm viel Zeit
verbringen, sich mit offentlichen Hilfsstellen auseinanderzusetzen, wird ihnen die
pflegerische und finanzielle Unterstiitzung oft verweigert. Eine Mutter auf3ert, dass
sie sich geschultes Personal winschen wirde, das mindestens einmal wochentlich
die Familie besucht und ndtzliche Informationen geben kann, sowie nach dem
gesundheitlichen Zustand der Mutter und des Kindes fragen wirde. Die Mutter ist
alleinerziehend und erhélt kaum Unterstitzung von auf3en. Hier besteht ein grol3er
Bedarf mit jemanden anderen Uber die Situation reden zu kénnen, Fragen zu stellen
und Hilfe zu bekommen. Meiner Meinung nach waren woéchentliche Besuche von
ausreichend informiertem Pflegepersonal in den Familien mit beeintrachtigten
Kindern eine wichtige Hilfestellung, um die Elternteile sowohl psychisch wie auch

korperlich zu entlasten.
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Auch mit Krankenkassen beziehungsweise Behdrden kdonnen pflegende Mditter in
Konflikt treten: Eine Mutter berichtet, dass sie taglich ein paar Stunden damit
verbringt sich mit offentlichen Stellen auseinanderzusetzen, weshalb sie diese
Tatigkeit als Nebenjob bezeichnet. Da ihr Kind regelmaf3ig neue Hilfsmittel bendtigt
und aus seinem alten Rollstuhl herausgewachsen ist, stellte die Mutter einen Antrag
auf ein neues Modell. Ihr wurde ein rosa-rotes Modell fir ihren jugendlichen Sohn
genehmigt und schlie3lich kam es zu Problemen und Diskussionen mit der
Krankenkasse, weil sie den Rollstuhl lackierte. Die Krankenkassen sollten Ricksicht
nehmen und versuchen dem Kind das Leben zu vereinfachen und nicht zu
erschweren.

Wie sich auch in der durchgefuhrten Studie herausstellt, nehmen pflegende Mdutter
verschiedene Unterstitzungsmaoglichkeiten in Anspruch, um ihren Alltag zu meistern.
Geschultes Pflegepersonal sollte mit jeder betroffenen Familie individuelle
Verbesserungsmadglichkeiten der Situation suchen, wobei es wichtig ware, dass die
gesamte Familie miteinbezogen wird. Somit kann man auf eine mdgliche
Vernachlassigung eines Familienmitgliedes reagieren und gemeinsam Uber

Probleme und Einschrankungen sprechen, um diese infolge versuchen, zu lésen.
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6. Anhang

6.1. Informationsblatt

% universitat
Jwien

INFORMATIONSBLATT

Mein Name ist Carina Striok, ich bin Studentin der Pflegewissenschaft an der Universitat
Wien. Im Rahmen meiner Diplomarbeit werde ich eine Studie zum Thema ,Erleben und
Gestalten des Familienalltags mit einem kérperlich behinderten Kind — aus Sicht der Eltern*®
durchftihren.

Gerade behinderte Kinder bendétigen die elterliche Fursorge noch mehr als gesunde Kinder.
Die Alltagsgestaltung ist ein wichtiger Aspekt im Leben eines behinderten Kindes und
abhangig von der Einstellung bzw. der Situation der Eltern.

Das Thema sollte pflegewissenschaftlich untersucht werden, um fir werdende Eltern eines
behinderten Kindes bzw. fur Eltern, die Schwierigkeiten im Umgang mit ihrem behinderten
Kind haben, eine Grundlage zu bilden und anhand dieser Unterstitzungsangebote oder
Ratschlage formulieren zu kénnen.
Mein Interesse konzentriert sich auf die Sichtweise der Eltern, darauf, wie sie den Alltag mit
einem behinderten Kind bewaltigen, mit welchen Schwierigkeiten und Problemen sie
konfrontiert sind, aber auch darauf, welche Ratschlage sie eventuell geben kénnen, die
anderen betroffenen Familien helfen kénnen.

DAS INTERVIEW

Ihre Teilnahme an dem Interview erfolgt freiwillig und es gibt keine Verpflichtung auf
jede Frage zu antworten. Der Abbruch des Interviews ist jederzeit mdglich.

e Das Interview wird aufgezeichnet und anschlieRend wortlich in schriftliche Form
umgesetzt.

e Zugang zu den Tonbandaufzeichnungen haben nur ich selbst und meine
wissenschaftliche Betreuerin (Dr. Sabine Metzing, BScN MScN).

¢ Alle Informationen werden vertraulich behandelt, lhre Namen und Ortsangaben
werden anonymisiert, so dass kein Rickschluss auf Ihre Person mdglich ist, werden
durch Leerzeichen ersetzt.

e Als Richtlinie fur die Dauer des Interviews kénnen ca. 45-60 Minuten angesehen
werden, dies richtet sich nach dem Gesprachsverlauf.

e Der Ort des Interviews kann selbst von lhnen ausgewahlt werden, so dass Sie sich
wohl fihlen!

Wenn Sie Eltern eines korperlich behinderten Kindes sind und zu einem Interview bereit
waren, melden Sie sich doch bitte bei mir, Carina STRIOK, unter der Telefonnummer
0699/10756507 oder Uber Email an carina_striok@gmx.at.
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6.2. Einverstandniserklarung

en

772 universitat
) WI
EINVERSTANDNISERKLARUNG

Thema der Studie/Diplomarbeit: Erleben und Gestalten des Familienalltags mit einem

korperlich behinderten Kind — aus Sicht der Eltern
Name der Forscherin: Carina Striok, Studentin der Pflegewissenschaft
Wissenschaftliche Betreuerin: Dr. Sabine Metzing, BSCN MScN

Mit meiner Unterschrift erklare ich mich zur Teilnahme an einem Interview im Rahmen der
oben angefuhrten Studie bereit. Bei dieser Studie handelt es sich um eine Diplomarbeit des
Studiengangs Pflegewissenschaft an der Universitat Wien. Im Verlauf des Interviews werde
ich zu meinen Erfahrungen zum Erleben und Gestalten des Familienalltags mit meinem
korperlich behinderten Kind befragt. Ich wurde von Frau Striok tiber die Ziele der Studie
informiert und hatte Gelegenheit, Fragen zu stellen.

Meine Teilnahme am Interview erfolgt freiwillig und ich kann es jederzeit beenden bzw. um
eine Pause bitten. Das Interview wird auf einen Tontrdger aufgenommen, um es danach
wortlich aufzuschreiben. Die Tonbandaufzeichnungen werden nur Frau Striok und der
wissenschaftlichen Betreuerin (Dr. Sabine Metzing, BScN MScN) zugénglich sein und
werden nach Abschluss der Studie geldscht. Jegliche Namen oder Ortsangaben, die

Ruckschlisse auf meine Person erméglichen, werden anonymisiert.
Ich bin damit einverstanden, dass Frau Striok nach Absprache gegebenenfalls zu einem
spateren Zeitpunkt wieder Kontakt zu mir aufnimmt, um Fragen, die sich erst im Verlauf der

Studie ergeben haben, zu klaren.

Unterschrift der Teilnehmerin/ des Teilnehmers

Unterschrift der Forscherin

Datum:

Fir weitere Fragen (auch nach dem Interview) stehe ich, Carina Striok, Ihnen gerne unter

der Telefonnummer 0699/10756507 oder der e-mail Adresse: carina_striok@gmx.at

zur Verfligung.
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8. Ungefahrer Zeitplan

Die Planung der zeitlichen Vorgehensweise habe ich in der unten stehenden Tabelle

dargestellt.

April — Mai 2010

Interviewpartner finden

Juni — Oktober 2010

Y VvV

Theorieteil schreiben

Weitere geeignete Personen
finden

Durchfihrung der Interviews
Transkription der Interviews

Anfang Oktober 2010 —
Ende Juli 2011

YV V V V V |V VY

Durchfiihrung der Interviews
Transkription der Interviews
Auswertung

Theorieteil vervollstandigen

Verfassen der Diplomarbeit —
Methodenteil, Ergebnisteil

Mai - August 2011

Verfassen der Diplomarbeit —
Diskussionsteil

Uberarbeiten der DA
Abgabe

Es stellte sich heraus, dass die Transkription und die Auswertung der Interviews sehr

viel Zeit in Anspruch genommen hat, weshalb ich mein zeitliches Vorhaben nicht

genau einhalten konnte. Wie aus meinem Zeitplan zu entnehmen ist, war auch das

Verfassen der Diplomarbeit mit einem enormen Zeitaufwand verbunden. Schlief3lich

kam ich zu Ergebnissen, die zum Grol3teil bereits vorhandene Erkenntnisse aus

Deutschland beziehungsweise der Schweiz bestatigten.
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