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Einleitung

Wenn einem Kind eine manifeste Beeintrachtigung diagnostiziert wird, ist dies fur alle Famili-
enmitglieder ein einschneidender Moment im Leben. An diesem Moment brechen viele lang-
fristige, bis dato unbekannte Anforderungen auf, die die Ressourcen der Familien extrem
beanspruchen und oftmals zuné&chst Ubersteigen, bevor sie in einem gewinnbringenden
Lernprozess miinden kénnen. Hinzu kommt, dass die Familien diese Ereignisse zu unter-
schiedlichen Zeitpunkten in ihrem Familienentwicklungsprozess und in vollig unterschiedli-
chen Lebenslagen treffen, die fur sich gesehen héaufig schon eine kraftezehrende Ressour-
cenbiindelung bedeuten und ebenfalls gehandhabt werden wollen. Wie und mit welchen
Auswirkungen dieses Konglomerat an Herausforderungen im Einzelfall angegangen wird, ist
mafgeblich abhangig von der Einbettung der Familie in ihr Umfeld (vgl. Hintermair, 2007, 24)
— so eine der zentralen Erkenntnisse der Forschungsrichtungen, die sich mit dieser Frage-

stellung (Coping) beschaftigen.

Bei der Analyse der einschlagigen Literatur haben vereinzelte Hinweise bei der Autorin die
Frage aufgeworfen, ob — trotz einer bislang fehlenden expliziten Diskussion — eine gemein-
same Schnittmenge der zu betrachtenden Familien im Aspekt der Verantwortung festge-
macht und als ergiebiger Ausgangspunkt fur die Erforschung ihrer Situation genutzt werden
kénnte. In dem Versuch, eine differenziertere Vorstellung von den Erscheinungsformen des
Verantwortungskonstruktes dieser speziellen Zielgruppe zu erlangen, ergibt sich das Bild,
dass es in vielen Aspekten der allgemeinen Verantwortung, die Eltern fir ihr Kind haben,
gleicht. Allerdings dréngen sich auch einige Phanomene auf, die darauf hinweisen, dass die
Verantwortung von Familien mit beeintrachtigten Kindern — vor allem in Gestalt daran ge-
bundener normativer Erwartungen und sozialer Reaktionen — sowohl quantitativ als auch

qualitativ Gber diese hinausgeht.

In einer Einnahme dieser Forschungsperspektive erscheinen Verantwortungsphanomene als
feste, nicht selten prekar wirkende Bestandteile des Alltags der Zielgruppe und nehmen als
solche auch Einfluss auf ihre Copingprozesse. Dort bringen sie zusatzliche Stressoren mit
sich, auf die mit dem Gesamtsystem Familie reagiert werden muss. Auch die Verantwor-
tungszuschreibung fir Verlauf und Ergebnis der ,Annahme’ des beeintrachtigten Kindes
kann eine dieser Facetten sein. Da bei all diesen Verantwortungsphdnomenen Zuschreibun-
gen, Erwartungen und Reaktionen des Kontextes eine grof3e Rolle spielen, ist es von Be-
deutung, dessen Rolle im Auseinandersetzungsprozess der Familien zu fokussieren. Daraus

ergibt sich der erste Teil der Forschungsfragen: Welchen Einfluss hat der Kontext auf famili&-
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re Auseinandersetzungsprozesse mit der Beeintrachtigung ihres Kindes? Inwiefern wirkt sich

der Aspekt der Verantwortung in diesen Prozessen aus?

Der wissenschaftliche Diskurs zum Thema Coping scheint recht gesattigt von Modellen, die
den Copingprozess und die damit zusammenhangende Situation der Familien im Umgang
mit der Besonderheit ihres Kindes abbilden wollen. Da diese Modelle in einem Forschungs-
prozess immer auch Herangehensweisen an ihren Forschungsgegenstand und damit letzt-
lich auch eine Kanalisierung zu erwartender Ergebnisse bedingen, missen sie hinsichtlich
der als notwendig erscheinenden kontextsensiblen Perspektive kritisch hinterfragt werden.
Bleibt die Rolle des Kontextes in den Modellen bereits strukturell unbertcksichtigt, kénnen
sie auch keine Analysemaske fur den hier aufgeworfenen Verantwortungsfokus zur Verfi-
gung stellen. Fur die Frage nach einer Zustandigkeit fir die Aufgabe der ,,Behinde-
rungs’bewaltigung* koénnte diese Missachtung in letzter Konsequenz bedeuten, sie als eine
rein familiale statt gesamtgesellschaftliche zu reprasentieren und damit implizit eine Legiti-
mationsgrundlage fur die Privatisierung der Elternverantwortung sowie fir eine Negation so-
zialer Mitverantwortung zu liefern. Der eigentlichen Komplexitat der Prozesse wirde keine
Rechnung getragen. Aus diesem Dilemma ergibt sich eine weitere Forschungsfrage dieser
Arbeit: Welche Kriterien musste ein Copingmodell erfullen, um der Komplexitat der Coping-
prozesse — unter besonderer Bericksichtigung der Verantwortungsthematik — gerecht zu

werden?

In dieser Dissertation wird es demnach darum gehen, mit Blick auf die Copingthematik suk-
zessive eine Verantwortungsskizze zur Zielgruppe Familien mit beeintrachtigten Kindern zu
erstellen. In einem vorangestellten Schritt wird dabei zunachst der Begriff der Verantwortung
als Rahmenkonstrukt dieser Arbeit konturiert (Teil 1), um der ausstehenden Analyse ein be-
griffiches Grundgertst zu verschaffen. Wenn es dann im weiteren Verlauf um eine inhaltli-
che Fullung der Verantwortungsskizze geht, wird die Komplexitat der familiaren Copingpro-

zesse vor dem Hintergrund des Verantwortungskonstruktes in ihrem Alltag zunéchst

- spezifiziert (Teil 2)
- dann modelliert (Teil 3),
- um sie letztendlich mit den Ergebnissen einer empirischen Interviewstudie exempla-

risch zu illustrieren (Teil 5).

Letztgenannter Teil vervollstandigt die Forschungsfragen um die Aspekte: Inwiefern erweist
sich das vorgeschlagene Rahmenmodell anhand der empirischen Exemplifizierung seiner

Variablen als plausibel? Inwiefern stellt es ein Schema zur Verfiigung, das der Komplexitat
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der Auseinandersetzungsprozesse — unter besonderer Bertcksichtigung ihrer Kontextein-

flisse — gerecht wird?

Das Konstrukt der Verantwortung fungiert dabei als Bindeglied. Es wird an die inhaltlichen
Kernthemen der Arbeit (Zielgruppe Familien mit beeintrdchtigten Kindern, Alltag, Coping,
Copingmodelle) adaptiert und stellt dabei eine Analysemaske sowohl fiir die Aufbereitung
von bereits verfiigbarem (Theorieteil) als auch noch zu erlangendem Wissen (Empirieteil)
dar. Damit hat es einerseits eine strukturgebende als auch eine erkenntnisleitende Funktion.
Die jedem Teil vorangestellten prozessleitenden Fragestellungen sollen dabei ihren jeweils
differenzierenden Beitrag zur Beantwortung der Forschungsfragen leisten. Gleichzeitig stel-
len sie auch zirkulare Reflexionsschleifen dar, die im Forschungsprozess sicherstellen sol-
len, dass der gewdahlte Fokus konsequent beibehalten wird und das daran ankniipfende Ziel
einer sowohl theoriegeleiteten, als auch empirisch begriindeten Modellentwicklung erreicht

wird, die die Verantwortungsskizze vervollstandigt.
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1.1 Prozessleitende Fragen des ersten Teils

In dieser Arbeit wird der Versuch unternommen, Familien in ihrem Umgang mit der Beein-
trachtigung ihres Kindes (Coping) unter einer kontextsensiblen Perspektive zu betrachten. In
dieser Analyse soll das Konstrukt der Verantwortung als thematisches Bindeglied zwischen
allen Teilen der Arbeit begriffen werden. Die Annahmen, die dazu gefihrt haben, ihr als sol-
ches eine Eignung zu attestieren, resultieren aus dem Zielgruppenverstandnis der Autorin
und werden im Aufbau der Arbeit sukzessive freigelegt. Bevor allerdings eine auch inhaltli-
che Ubertragung auf diesen ausgewahlten Personenkreis mit diesem thematischen Zuschnitt
stattfinden kann, muss zunachst definiert werden, welches Grundversténdnis dieses Begrif-
fes vorherrscht. Entsprechend seiner prominenten Stellung in der Arbeit wird dieses zentrale
begriffliche Instrumentarium bereits vorab als Rahmen konturiert, wahrend andere relevante
Begriffe (z.B. ,Behinderung’, Familie, Coping) in den zugehdrigen Kapiteln abgehandelt wer-

den. Prozessleitende Fragestellungen dieses vorangestellten Teils sind demnach:

% Welche Erkenntnisse aus der allgemeinen Verantwortungsforschung sind fur die ei-

gene Arbeit relevant?

% Wie kann das Konstrukt der Verantwortung umzeichnet werden, um als Korpus fir

die ausstehende Analyse zu dienen?

1.2 Ein grober Abriss des Verantwortungsdiskurses

Obwohl der Begriff in diesen Wissenschaftsdisziplinen noch recht ,frisch’ in seiner Verwen-
dung ist (die meisten Autor_innen nennen hier die 1950er Jahre als Anfangszeitraum), ist
aus heutiger Perspektive in den Erziehungswissenschaften und der Padagogik von einem
inflationdren Gebrauch des Verantwortungsbegriffs zu sprechen. Auch nimmt er ,in der ge-
genwartigen Ethik-Diskussion eine Schlisselstellung ein, insofern ist er zu einer wissen-
schaftlichen wie auch alltagssprachlichen normativen Grundkategorie geworden* (Holdereg-
ger, 2006, 394). Diese inflationare Verbreitung hat dazu beigetragen, den Begriff inhaltlich zu
verwassern (vgl. ebd., Abt, 2006, 14).

Wahlt man fur eine notwendige Begriffsfullung den Weg Uber eine etymologische Annéhe-
rung?, so entdeckt man die Wurzeln des deutschen Verantwortungsbegriffs erstmals im Mit-
telhochdeutsch (Verb verantworten) sowie des Substantivs Verantwortung in der zweiten
Hélfte des 15. Jahrhunderts (vgl. Danner, 2010, 34). Entwickelt hat sich der Begriff vom alt-

! Sombetzki ist der Auffassung, dass ,aus einer vorwiegend etymologischen Minimaldefinition von Verantwortung
alle wesentlichen Merkmale zu einer Begriffsbestimmung abgeleitet werden* (Sombetzki, 2014, 13) kdnnen.
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hochdeutschen Substantiv ,antwurti“ bzw. Verb ,antwurten” und ist zunachst entsprechend
als ,antworten®, ,be-antworten“ verwendet worden (vgl. Abt, 2006, 16; Danner, 2010, 34) —
dies wird auch in seinen lateinischen Wurzeln sichtbar (responsum und respondere). Diese
sprachgeschichtlichen Wurzeln verweisen auf seinen dialogischen, reaktiven Gebrauch im
Sinne von Antwort geben, sich rechtfertigen — welches immer als Entgegnung auf den Impuls
eines Gegenubers geschieht (vgl. Bayertz, 1995, 16). Entsprechend wird der Begriff um-
schrieben als: ,Rede und Antwort stehen vor einer Instanz, die zur Rechenschaft fordern und
zur Verantwortung ziehen kann* (Wimmer, 2011, 2310). Hier wird die enge Verwandtschaft
zu den Begriffen Rechtfertigung, Schuld und Pflicht sichtbar, die — je nach semantischer
Verwendung (s.u.) — als Vorgéangerkonzepte des Verantwortungsbegriffs identifiziert worden
sind (vgl. Holderegger, 2006, 396; Prechtl, 1999, 627; Sombetzki, 2014, 33).

An dieser Stelle kann bereits erkannt werden, in welchen Anwendungsfeldern der Begriff
genuin Verwendung gefunden hat: zum einen im juristischen Bereich (Rechenschaft ablegen
vor der richterlichen Instanz, vor dem Gesetz) und zum anderen in der christlichen Theologie
(Rechenschaft ablegen vor Gott, vor dem juingsten Gericht) (vgl. Schwartléander, 1974, 1579).
,Der traditionelle Verantwortungsbegriff besitzt somit apologetische Ziige und griindet in der
Schuldhaftigkeit bzw. UnrechtmaRigkeit des Handelns.” (Heidbrink, 2017, 8; siehe auch
Bayertz, 1995, 5) Von diesem vorwiegend juristischen Einsatzfeld ist im weiteren Verlauf ein
Bedeutungswandel zu einem hauptsachlich ethischen Begriff zu konstatieren. Die ethische
Auseinandersetzung und Konturierung des Verantwortungsgegenstandes zwischen dem 19.
und 20. Jahrhundert hat dazu beigetragen, ihn zu einer ,ethischen Schllsselkategorie®
(Bayertz & Beck, 2017, 133) zu erheben.

Als markante Zasur dieser ethischen Auseinandersetzung ist die auf Max Weber zuriickge-
hende Unterscheidung zwischen Gesinnungs- und Verantwortungsethik anzusehen (vgl.
Bayertz & Beck, 2017, 145), die die Verantwortlichkeit des Handelnden zum einen aus-
schlie3lich an seinen guten oder schlechten Absichten (Gesinnungsethik), zum anderen an-
hand deren tatsachlichen Folgen (Verantwortungsethik) bemisst (vgl. Bayertz, 1995, 47).
,Die Unterscheidung zwischen einer Gesinnungs- und einer Verantwortungsethik wird zwar
in der Auseinandersetzung mit der Politik seiner Zeit gewonnen, zugleich aber als eine uni-
versell glltige Unterscheidung formuliert.” (Bayertz, 1995, 41) Als solche hat sie den allge-

meinen Verantwortungsdiskurs mafgeblich mitgepragt.

Aus einer zeitgeschichtlich aktuellen Perspektive ist bezlglich des Begriffs nun vor allem dort
eine verbreitete Anwendung zu konstatieren, wo es um den Umgang mit globalen Heraus-
forderungen der modernen Risikogesellschaft geht (vgl. Holderegger, 2006, 394). Zur Aus-

weitung in diese Themenbereiche haben vor allem die Arbeiten von Hans Jonas beigetragen
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(vgl. Banzhaf, 2017, 151). Hier geht es u.a. um die Leitfrage, wer Verantwortung fur die Risi-
ken moderner Techniken ibernehmen soll bzw. kann, die zu globalen Gefahren anwachsen
(vgl. Holderegger, 2006, 395; Wimmer, 2011, 2312). Durch die gestiegene Komplexitat ge-
sellschaftlicher Systeme, in denen durch zunehmende Anonymisierung und funktionale Aus-
differenzierung immer weniger eine lineare Verantwortungszuschreibung stattfinden kann
(vgl. Holderegger, 2006, 397), greift das traditionelle Verantwortungskonzept zu kurz und
macht eine neue Offenheit ethischer Leitbegriffe erforderlich (vgl. Banzhaf, 2017, 150). Als
Folge finden z.B. auch bis dato unberiicksichtigte Verantwortungstypen wie die Systemver-
antwortung, Korporative Verantwortung, Kollektivverantwortung, wirtschaftliche und kosmo-
politische Verantwortung (vgl. Banzhaf, 2017, 157ff) ihren Eingang in den aktuellen Fachdis-
kurs (vgl. dazu Heidbrink, Langbehn & Loh, (2017)). Die Begrenzung auf die semantische
Verwendung von Verantwortung als Zurechenbarkeitskategorie ist an dieser Stelle langst

aufgebrochen und durch eine zukunftsweisende Blickrichtung erganzt worden.

1.3 Formale Begriffsabhandlung

In den fur den Rahmen dieser Arbeit notwendigen eher formalen und begrifflichen Auseinan-
dersetzungen in der Literatur wird immer wieder auf diese semantische Spannbreite verwie-
sen, die dem Begriff der Verantwortung inharent ist. Unter Bezugnahme auf das ,klassische
Modell* (vgl. dazu Bayertz & Beck, 2017, 136ff), in dem Verantwortung vor allem als Einste-
hen fir schuld- oder fehlerhaftes Tun (Zurechnungsfahigkeit) verwendet worden ist, konsta-
tiert Heidbrink, dass es sich dabei aus heutiger Perspektive nur um die eine Seite der Me-
daille handelt (vgl. auch Banzhaf, 2017, 163):

Verantwortung ist deshalb nur unvollstédndig definiert, wenn man zu den obligatorischen Pflich-
ten nicht auch die meritorischen Pflichten hinzunimmt, die verantwortliches Handeln zu einer
verdienstlichen Mehrleistung machen. Damit gerat der Begriff der Verantwortung von vornherein
in ein Spannungsverhaltnis von Schuldigkeit und Zustandigkeit, von regelkonformem Verhalten
und freiwilliger Selbstbindung. (Heidbrink, 2017, 5)

Betrachtet man dieses bipolare Bedeutungskontinuum zwischen Zustandigkeitsverantwor-
tung und Zurechenbarkeitsverantwortung, so geht es um den Ausdruck der Notwendigkeit
einer jeweiligen Einordnung der verwendeten Begriffsinterpretation, wobei die Unterschei-
dung keine kategoriale, sondern eine graduelle ist (vgl. Heidbrink, 2017, 10). Bei der Zure-
chenbarkeitsverantwortung handelt es sich um die traditionelle retrospektive ,ex-post-facto
Rechnung fur das Getane* (Jonas, 1987, 174), die Zustandigkeitsverantwortung betrifft die
prospektive ,Sorge fur etwas [Hervorhebung im Original]* (Bayertz, 1995, 32), ,die Determi-

nierung des zu-Tuenden“ (Jonas, 1987, 174).
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An dieser Stelle muss zu einer Einordnung des eigenen Vorhabens der Blick auf die Form
der Firsorgeverantwortung gelenkt werden. Diese Verantwortungsform stellt den Rahmen
der angestrebten Abhandlung zur Verfiigung. Werner zufolge versteht sich diese als ,Pflicht
zur stellvertretenen Sorge fur die Interessen anderer Wesen* (Werner, 2002, 522) und ist
eine Sonderform der oben genannten prospektiven Verantwortung. Will man die Art von Ver-
antwortung beleuchten, die mit dem Eingehen einer Elternschaft einhergeht, spielt diese
Form eine Rolle. So weisen z.B. Hirsch (2017, 814) oder Bierhoff & Rohmann (vgl. 2017,
913) explizit darauf hin, dass die Zustandigkeit der Eltern fir das Wohl ihrer Kinder die Ur-
form dieser prospektiven und praventiven Firsorgeverantwortung sei. Ahnlich wie Werner
arbeitet auch Bayertz an der Stelle mit dem Pflichtbegriff> — zwar nicht als Begriffssynonym,
aber verortet ihn als ,Aquivalent fir die Dimension der Zustandigkeits- oder Fursorge-

Verantwortung“ (Bayertz, 1995, 33).

Da in dieser Arbeit jedoch der Fokus nicht nur bei den Eltern bzw. Familien bleiben soll, son-
dern vor allem deren Umfeld sowie Copingbedingungen im Alltag der Familien in den Blick
genommen werden, ist nach Moglichkeiten des Umfeldes zu fragen, diese Fursorgeverant-
wortung zu unterstiitzen®. Die in dieser Arbeit vorzunehmende Verantwortungsskizze wird

also verlaufen zwischen

- den Facetten einer an die Elternrolle gebundenen Verantwortung von Eltern fur ihr
Kind,

- der Frage danach, inwiefern diese bei Kindern mit Beeintrachtigung in einigen Situa-

tionen Uberstrapaziert, fehlgedeutet oder instrumentalisiert wird

- und der Frage nach einer sozialen Mitverantwortung des Umfeldes fir Bedingungen
dieser Verantwortungserfiullung, die die Eltern — so die in dieser Arbeit verfolgte The-
se — gerade im Fall einer vorliegenden Beeintrachtigung des Kindes in einer beson-

deren Intensitat und Qualitat zu fordern scheint.

Bei den genannten Bestandteilen dieser Verantwortungsskizze geht es um zwei unterschied-
liche Formen der prospektiven Firsorgeverantwortung. Innerhalb dieser Wirkrichtung muss
an der Stelle unterschieden werden zwischen der Rollen- und Aufgabenverantwortung auf
Seiten der Eltern und der universalmoralischen Verantwortung auf Seiten der Mitglieder

der Umwelt, die das Setting mitpragt, in dem diese Elternverantwortung ausgeftillt wird. Trotz

% Dass auch in empirischen Verantwortungsphanomenen einer Elternschaft eine Nahe zum Pflichtbegriff besteht,
manchmal allerdings auch die Gefahr seiner Instrumentalisierung und Euphemisierung droht, wird im Verlauf der
Arbeit noch thematisiert werden.

% Dieser kontextsensible Fokus geht konform mit dem noch zu spezifizierenden Behinderungsverstandnis, das an
die International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
(2001) angelehnt ist (vgl. Kapitel 2.2.2).
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ihrer gleichen prospektiven Blickrichtung sind es doch Verantwortungstypen mit unterschied-
lichen Schwerpunkten (vgl. Heidbrink, 2017, 10f weitere Verantwortungstypen sind bei Lenk,
2017, 65 zu finden).

Nach Heidbrink bezieht sich die Rollen- und Aufgabenverantwortung ,auf die berufsspezifi-
sche Zustandigkeit von Akteuren, aber auch auf Fragen der Loyalitat, der Fir- und Vorsorge
sowie der Haftung und Entschadigung in organisationalen und institutionellen Handlungsfel-
dern“ (Heidbrink, 2017, 10). Lenk definiert die universalmoralische Verantwortlichkeit als
.dadurch gekennzeichnet, dass sie sich an Handlungen ausrichtet, die das Wohl und Wehe
von Personen und Lebewesen [...] betreffen. Sie ist nicht nur auf spezifische Rollen und Be-
reiche eingeschrankt, sondern gilt grundsatzlich universell, gleich fir jedermann in vergleich-
barer Situation. Sie gestattet keine Auf- und Abschiebung, ist zun&chst stets personlich [...]."
(Lenk, 2017, 68)

Nach Lenk kann die Firsorgeverantwortung unter beiden Verantwortungstypen als Subtyp
subsumiert werden (Abbildung 1 und Abbildung 2). In einem komplexen Setting wie es das
Copinggeschehen um die Auseinandersetzung mit der Beeintrachtigung eines Kindes dar-
stellt, in dem weit mehr in den Blick genommen werden muss als lediglich die Leistungen der
jeweiligen Familien, sollten diese beiden Formen einer Verantwortungsiibernahme sich not-

wendigerweise erganzen.

Rollen- und Aufgabenverantwortung

[ I I |

Verantwortung (berufs-) Loyalitatsver- Korporative

z. Rollen spezifische antwortung Verantwortung von
(erwartungs) Aufgaben- Institutionen

erfillung verantwor- (gegeniber Mitgliedern,
(Rollenpflich- tung Gesellschaft)

ten)

e [ ‘ I |
‘forme" infor- ‘ organisato- [ moralisch legal
| mell | risch

|
l t |
I I T
legal
-  E—

Institutionelle Systemver-| | Gruppenverant-

Rollenverantwor- antwortung | wortung

tung f. S— —d
reprasentative

Rollen (z. B. |

Vorstand) |

formelt | inforn]'ne—li!

Fiirsorge-/
Vorsorgeverantworiung

Haftungs-/
Entschadigungsverantwor-
tung

Abbildung 1: Rollen- und Aufgabenverantwortung nach
Lenk (2017, 67)
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Universalmcrah‘sclhe Verantwortung
f I 1 I 1

dir. indir. morat, Selbstver- Héherstufige Maral,
situationsaktivier- Handlungsverant | | antwotung (individuella) Verantwor-
& moral. wortung. f. {(evil. Verantwortung z. tung v.
Handlungsverant nicht intendierte) Erfiillung Institutionen/
wortung f.d.v. Folgen v. vertraglicher oder Korporationen
Handlungen Handlungen i, formeiler Pflichten
Betroffenan Unterlassungen
{Partner,
Parsonen,
Lebewesen)

[ |
Maralische Individuelle
Flirsorge-f Verantwortung z.
Vorsorgeverant- Einhaltung v.
wortung Ethikkodizes v.

Verbdnden usw.

Verantworiung fir
affent!l. Sicherheit,

Gesundheit und
Wohlfahrt

Moralische Mitverantwortung
{Gruppanverantwortung) je nach
Einwirkungs- u. Mitwirkungsmacht

Abbildung 2: universalmoralische Verantwortung nach Lenk (Lenk,
2017, 68)

Wenn der Umgang mit ,Behinderung‘ keine ausschlief3lich familial, sondern nur gesamtge-
sellschaftlich zu ,bewaltigende’ Aufgabe sein soll, ist der Begriff der Verantwortung kontext-

sensibel im Sinne einer sozialen Mitverantwortung zu denken.

Diesen vorwiegend sozialen Bezug des Verantwortungsbegriffs setzt Prechtl ins Zentrum
seiner Definition, indem er als universalen Zusammenhang von Verantwortung die Mitwelt
anderer Personen identifiziert und diese sowohl als Quelle von Verantwortung (zu verantwor-
tende Sachaufgaben ergeben sich aus deren Bedurfnissen) als auch als Beurteilungsmal3-
stab der zu bedenkenden Handlungsfolgen benennt. ,D.h. die V. [=Verantwortung, A.H.] wird
dort zu einem obersten Grundsatz, wo es um die Verwirklichung einer menschenwirdigen
Welt geht. Insofern bezieht sie sich nicht allein auf die vollzogene Handlung eines einzelnen,
sondern auch auf die unterlassene Handlung einer Mehrheit.“ (Prechtl, 1999, 627) Damit ist
auch das Dilemma umzeichnet, das die Moglichkeiten der sozialen, gesamtgesellschaftli-
chen Verantwortungsiibernahme so schwer greifbar macht: ,Innerhalb der allgemeinen Wir-
Verhéltnisse' existiert ein Spannungsfeld zwischen konkreter Selbstverantwortung und abs-
trakter Mitverantwortung.” (Baran, 1990, 691)

~Wenn von einer ,Verantwortung der Gesellschaft' die Rede ist, so ist das Gesamt der Ver-
antwortlichkeiten der verschiedenen Gruppen der Gesellschaft gemeint, in der freilich die
einzelnen Personen fir die Wahrnehmung von Verantwortung entscheidende Bedeutung

haben“ (Speck, 2012, 303). So kommt Speck — &hnlich wie Lenk — zu dem Fazit: , Trager der
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Verantwortung bleibt das Subjekt.” (Speck, 2012, 313). Zu diesen Aspekten fligt Speck in
seiner anthropologischen Perspektive auf den Verantwortungsbegriff noch den Begriff der
»Achtsamkeit fireinander [Hervorhebung im Original]“ hinzu: ,Durch die Achtung der Wirde
des Anderen und durch personal verantwortliches Handeln wird ein menschwirdiges Zu-
sammenleben moglich.” (Speck, 2012, 301) Auch den Begriff der Solidaritat sieht er aus die-
ser Perspektive in unmittelbarem Zusammenhang mit dem Verantwortungsbegriff (vgl.
Speck, 2012, 302).

Explizit von ,Verantwortung fir unsere Mitmenschen [Hervorhebung im Original]* sprechen
aus einer psychologischen Perspektive Bierhoff und Rohmann, die zwischen der Urform der
Verantwortung, der elterlichen Verantwortung und der kinstlichen Verantwortung (gesell-

schaftliche Verantwortung) unterscheiden (vgl. Bierhoff & Rohmann, 2017, 914).

Will man auf dieser Basis die Mdglichkeiten einer Verantwortungsiibernahme des Umfeldes
skizzieren, kommen all diese genannten normativen Kriterien ins Spiel, mittels derer die Be-
dingungen konturiert werden konnen, auf die eine elterliche Verantwortungstibernahme fir
ihr Kind mit Beeintrachtigungen treffen sollte: Menschenwirde, Solidaritat, Achtsamkeit,
Mitmenschlichkeit. Diese kdnnen sich mittelbar in indirekt zum Ausdruck gebrachten Einstel-
lungen und Haltungen oder unmittelbar in Aktionen der Handlung bzw. Unterlassung von
Handlungen mit dem Kind mit Beeintrachtigungen oder seiner Familie ausdriicken. Je nach
Einfluss, Position, Nahe und direkten oder indirekten Berthrungspunkten mit der Familie
existieren naturgemal unterschiedliche Formen von Unterstiitzungsmdglichkeiten, die ange-
boten werden kdnnen, um die Verantwortungsaustibung der Familien zu erleichtern. Verant-
wortlich zu handeln, heif3t fir Mitglieder des Umfelds aber in jedem Fall, fir ihr eigenes Ver-
halten bei aktiver und passiver Konfrontation mit dem Thema ,Behinderung‘ bzw. mit den
betroffenen Menschen Sorge zu tragen und dabei immer auch zu reflektieren, dass auch die
eigene Haltung ein Mosaikstein im gesellschaftlichen Umgang mit dem Thema ,Behinderung’
ist. Sie wirkt in sozialen Situationen in den familiaren Alltag hinein (vgl. Kapitel 2.3) und bt
dariber einen Einfluss auf das Mikrogeschehen in den Familien aus. Somit stellt sie letztend-

lich auch einen relevanten Einflussfaktor auf das familiare Copinggeschehen dar.

1.4 Relationen der verwendeten Verantwortungstypen

Nachdem nun deutlich gemacht worden ist, welche zwei Typen von Verantwortung in dieser
Arbeit beleuchtet werden, sollte noch auf die Relationen der jeweiligen Verantwortung einge-
gangen werden. In der Literatur, die sich mit der formalen Struktur des Begriffs auseinander-

setzt, gehort es ,mittlerweile [sicherlich] zum etablierten Kern des Verantwortungsdiskurses
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und der Verantwortungsforschung® (Loh, 2017, 35), dass unterschiedliche Autor_innen den
Begriff als relational ausweisen. Bezuglich der Anzahl dieser Relationen herrscht allerdings
keine Einigkeit. Bayertz nennt als Mindestanzahl drei Relationen (Subjekt — Objekt — System
von Bewertungsmal3staben), verweist aber selbst auf alternative Differenzierungen (vgl.
Bayertz 1995, 15f). In dieser Arbeit wird eine Anpassung an die fiinf Begriffsrelationen vor-

genommen, die Sombetzki definiert (vgl. Sombetzki, 2014, 63ff):

- Subjekt der Verantwortung

- Objekt der Verantwortung

- Instanz der Verantwortung

- Adressat der Verantwortung

- Normative Kriterien.

Sombetzki vertritt die These, dass nur dann sinnvoll vom Verantwortungsbegriff Gebrauch
gemacht werden kann, wenn die einzelnen Relationselemente fiir das jeweilige Anliegen voll
definiert sind (Sombetzki, 2014, 14).

Bezlglich der Relationen der zu bearbeitenden Verantwortungstypen ergibt sich in Anleh-
nung an die Struktur Sombetzkis fur das Vorgehen in dieser Arbeit folgende Ubersicht (Ta-
belle 1):
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Tabelle 1: Verantwortungsrelationen dieser Arbeit

Verantwortungsrelation Elternverantwortung Verantwortung des Umfeldes
(Rollen- und Aufgabenver- universalmoralische Verant-
antwortung) wortung
Subjekt Eltern Kontextmitglieder aller (perso-
nell besetzten*) Kontextsphé-
ren
Objekt Kind Handlungen und Handlungs-

folgen® als Einflussfaktoren auf
die Bedingungen, unter denen
Eltern ihre Verantwortung erfil-

len
Instanz Gesetz, Gewissen® Gesetz, Gewissen
Adressat Kind Familie mit beeintrachtigtem

Kind im Speziellen, Menschen
mit Beeintrachtigung im Allge-

meinen
Normative Kriterien Kindeswohl, an Elternrolle ge- Menschenwirde, Solidaritat,
bundene Pflichten Achtsamkeit, Mitmenschlichkeit

Nach Danner (2010, 20) und Lenk (2017, 60) ist einem Reden Uber Verantwortung immer
auch ein gewisser Appell inhérent. Gerade der Versuch, eine angekindigte Verantwortungs-
skizze hinsichtlich eines Umgangs mit ,Behinderung‘ zu erstellen, die Uber den familidren
Rahmen hinausgeht und das Umfeld mit in den Fokus rickt, verfolgt die Absicht, auch Un-
terstitzungsmaoglichkeiten zu verdeutlichen. Bei dem vorliegenden Verstandnis der Zielgrup-
pe als kontextdeterminiertes System, das sich der Aufgabe gegeniibergestellt sieht, einen
langfristigen familiaren Umgang mit der Beeintrachtigung ihres Kindes zu etablieren, muss
es um das Sichtbarmachen einer soeben konturierten universalmoralischen Verantwortung
des Umfeldes gehen. Eine soziale Ausgestaltung dieser Verantwortung, die sich an oben
genannten normativen Kriterien orientiert, kdnnte die Lebensbedingungen betroffener Kinder
und ihrer Familien verbessern, indem durch sie ein positiverer Rahmen flr das familiare Co-

pinggeschehen zur Verfliigung gestellt werden wiirde.

* Mit Sombetzki ist an dieser Stelle darauf hinzuweisen, dass unter Berlicksichtigung der Voraussetzungen zur
Verantwortungsiibernahme nur autonome Personen — nicht aber Gegenstande oder Tiere oder gar Zustande
infrage kommen (vgl. Sombetzki, 2014, 65ff). Mit dem hier zugrunde gelegten Umweltfaktorenkonzept (vgl. Kapi-
tel 2.2.2, 3.6.3) muss deshalb an dieser Stelle die Einschrankung der ,,personell besetzten’ Kontextspharen*
gemacht werden, da sich einige Umweltfaktoren auch aus nicht-menschlichen Facetten zusammensetzen (z.B.
Produkte und Technologien, nattrliche und vom Menschen veranderte Umwelt, ...).

® Nach Sombetzki stellen Handlungen und Handlungsfolgen die entscheidenden Inhalte der Objektklassifikatio-
nen von Verantwortung dar (vgl. Sombetzki, 2014, 97ff).

®Im engeren Sinne musste hier eigentlich die eigene Person als Instanz angegeben werden, da die notwendige
Bedingung der autonomen Person (s.0.) auch in dieser Relation zum Tragen kommt. Innerhalb des Verantwor-
tungsdiskurses hat sich diesbeziglich allerdings die metaphorische Verwendung der Verantwortung vor dem
eigenen Gewissen durchgesetzt (vgl. Sombetzki, 2014, 107).
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Die Vorgehensweise in der Arbeit zur Thematisierung sowie inhaltlichen Fillung dieser Ver-
antwortungsperspektive, deren begriffliche Konturen nun offengelegt worden sind, unterglie-
dert sich in mehrere Schritte. Dabei wird auch die eingangs erwdhnte Verbindungsfunktion

des Verantwortungskonstrukts zwischen den einzelnen Teilen der Arbeit sichtbar.

- Die Verantwortungsfacetten einer Elternschaft eines Kindes mit Beeintrachtigungen
werden transparent gemacht und als gemeinsames, verbindendes Merkmal unter-
schiedlicher Familien hergeleitet (Kapitel 2.2).

- Die inhaltliche Komplexitat dieser Facetten wird analysiert. Dabei werden vor allem
die sozialen Einflussfaktoren dieser Verantwortungsfacetten identifiziert (Kapitel 2.3).

- Diese Analyse der Komplexitat des Alltags sowie der darin immanenten Coping-
bemihungen und -bedingungen der Zielgruppe stellt die Grundlage fur die Entwick-
lung eines wissenschaftlichen Modells im Sinne eines sensibilisierenden Konzeptes
dar, das die Thematik des Umgangs mit ,Behinderung‘ in ihrer Komplexitdt angemes-
sener reprasentiert, als dies in bisherigen Ansatzen der Fall gewesen ist. (Kapitel
2.4).

- Dazu ist ein Modell erforderlich, das die familidre Auseinandersetzungsthematik mit
,Behinderung’ als kontextdeterminiertes Geschehen ausweist. Indem es den For-
schungsfokus der Kontextsensibilitét in seiner Variablenstruktur zentralisiert, dient es
dazu, eben diesen Fokus in einem Analyseprozess strukturell sicherzustellen. Ent-
sprechend gelten die analysierten Aspekte als Leitprinzipien und Qualitatskriterien fr
die Modellentwicklung (Teil 3).

- Indem das entwickelte kontextsensible Modell auch Einfluss auf die Anlage der Stu-
die nimmt (Teil 4) und die Auswertung der Interviewergebnisse wiederum den Aspekt
der Verantwortung fokussiert (Teil 5), sind diese Analyseschwerpunkte auch im Um-
gang mit dem empirischen Material prasent und strukturieren den Prozess des Er-
kenntnisgewinns. Die Verantwortungsthematik fungiert dementsprechend als kanali-
sierende Hintergrundfolie fur die empirische Exemplifizierung des Modells sowie die

sich anschliel3ende Plausibilitatsprifung.

20



Teil 2: Verantwortungsphdnomene im alltagsimmanenten Coping

Tell 2:
Verantwortungsphanomene im alltagsim-
manenten Coping von Familien mit beein-

trachtigten Kindern

21



Teil 2: Verantwortungsphdnomene im alltagsimmanenten Coping

2.1 Prozessleitende Fragen des zweiten Teils

Im zweiten Teil wird eine Auseinandersetzung mit der Zielgruppe Familien mit beeintrachtig-
ten Kindern angestrebt, da der leitende Analysefokus dieser Arbeit auf Annahmen zu ihren
Uberindividuellen Gemeinsamkeiten basiert. Somit wird der thematische Zuschnitt auf das
Verantwortungskonstrukt sowie die damit verbundene Notwendigkeit einer kontextsensiblen
Herangehensweise hergeleitet und begriindet. Unter diesem Fokus wird der Alltag der Ziel-
gruppe mit Blick auf darin eingebettete Copingprozesse untersucht und der diesbeztigliche

Forschungsstand (neu) aufbereitet. Prozessleitende Fragestellungen sind dabei:

% Welche zentralen Bestandteile hat das alltagsimmanente Copinggeschehen’ der Fa-
milien?

+ Welche Rolle spielt dabei der Aspekt der Verantwortung?

« Wo im Alltag begegnen den Familien Verantwortungsphdnomene und was haben sie
mit Coping zu tun?

+ Welche Rolle spielt der Kontext der Familien?

% Welche Konsequenzen haben die erlangten Erkenntnisse fir eine ausstehende Ana-

lyse? (Reflexionsklammer fiir ausstehende Analyse und Modellentwicklung)®

2.2 Zielgruppenverstandnis: Verantwortungsphdnomene im Alltag von
Familien mit beeintrachtigten Kindern

Eine Familie mit einem beeintrachtigten Kind ist nicht automatisch eine dysfunktionale, eine
behinderte oder eine Sonder-Familie. Diese Sichtweise erscheint seit ungefahr Mitte der
1990er Jahre im Fachdiskurs etabliert (vgl. Dyson, 1991, 627; Krause, 1997, 86; Muller, Hor-
nig & Retzlaff, 2007, 3; Thurmair, 1990, 53; Weil3, 2010, 245). Der Weg zur Anerkennung
dieser Feststellung fuhrte Uber eine ausgiebige Auseinandersetzung mit Stress, Belastungen
und Krisen, die der Beeintrachtigung des Kindes in einem automatischen Kausalschluss —
guasi als Komorbiditdten der begleitenden Familie — attribuiert wurden. Vor allem Erfah-
rungsberichte betroffener Eltern, die den Mehrwert ihres Lebens mit ihrem Kind, ihren Lern-
prozess und als positiv erlebten verschobenen Wertehorizont eindrucksvoll unter Beweis
gestellt haben (z.B. Carbonetti & Carbonetti, 2001; Christ, 1995; Gaderer, 1999; Miiller-
Zurek, 1999; Pollméacher & Holthaus, 2005;), aber auch wissenschaftliche Studien, die den

Blick weg von rein pathologisierenden Fragestellungen hin zur wertschatzenden Frage nach

" Diese Begrifflichkeit wird eingefuhrt, um zu verdeutlichen, dass Copingprozesse als verflochten mit dem Alltag
der Zielgruppe angenommen werden — im Copinggeschehen also komplexe Wechselwirkungsprozesse und Ein-
flussfaktoren aus der Verwobenheit zwischen Familie und ihren alltdglichen Kontexten zu bertcksichtigen sind.

& Mit den eingefiigten und optisch hervorgehobenen Reflexionsklammern in den prozessleitenden Fragen sollen
Zusammenhange, Ankniipfungspunkte und Riickkoppelungsversuche der einzelnen Teile der Arbeit transparent
gemacht werden.
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den Kompetenzen und Zugewinnen gelenkt haben, die Familien mit einem beeintr&chtigten
Kind ein zufriedenstellendes Leben bilanzieren lassen (z.B. Crnic, Friedrich & Greenberg,
1983; Green, 2007; Retzlaff, 2007; Ziemen, 2002), haben zu dieser Akzentverschiebung bei-

getragen.

Ebenfalls empirisch widerlegt scheint, dass diese Familien einen inhaltlich &hnlich ablaufen-
den Reaktions- und Handlungsmechanismus auf die diagnostische Mitteilung, ihr Kind habe
eine Beeintrachtigung, zeigen. Die Empirie zeigt deutlich, dass es eine grol3e Varianz an
sogenannten ,Bewadltigungs'strategien und Umgangsformen gibt (vgl. Hinze, 1999, 211,
Krause, 1997, 120; Sarimski, Hintermair & Lang, 2013, 22), die ihrerseits von zahlreichen
Mediatorvariablen wie z.B. materiellen, sozialen und kulturellen Ressourcen (vgl. Weif3,
2010, 252ff) sowie individuellen Lebenslagen (vgl. Biker, 2008, 285) abhangen: "In short, my
personal experience is much more nuanced and complex than the current body of literature
would suggest.” (Green 2007, 152) Von einer homogenen Bevolkerungsgruppe kann hier
demnach keine Rede sein (vgl. Dittmann, 2000, 242; Miller-Zurek, 2008, 167). Das im Ein-
zelfall mit der funktionalen Einschrankung des Kindes einhergehende Ausmal zur erforderli-
chen Anpassung der Lebenssituation ist zum einen so vielfaltig, zum anderen sind die famili-
aren und kontextuellen Strukturen, auf die das ,Ereignis' trifft, so facettenreich und verschie-
den, dass das Merkmal ,beeintrachtigtes Kind*' keineswegs dem alles bestimmenden ,Fami-
lienmerkmal entsprechen [muss], das die einzelne Familie in einer mdglichen Selbstbe-
schreibung als vorrangig bezeichnen wiirde.” (Eckert, 2008a, 5)

Die Befragten haben mehrheitlich nicht das Selbstbild, Eltern eines behinderten Kindes zu sein.
Die Klassifikationskategorie Behinderung ist zwar eine wohlbekannte Referenzkategorie, jedoch
wird sie in Bezug auf die Beschreibung der eigenen Situation sowie der damit assoziierten
Schwierigkeiten als nur bedingt tauglich angesehen. (Dorrance, 2011, 237)

Das Merkmal ,Behinderung des Kindes' dominiert bei diesen Begegnungen. [...] Eltern werden
gerade im Prozess der Neufindung ihrer Elternrolle immer wieder auf das ,Problem‘ Behinde-
rung und auf ihre Sonderrolle verwiesen, [...]. (Engelbert, 2011, 4)

Folgerichtig ist es wenig zielfUhrend, die Familien ausschlief3lich anhand dieses ,gemeinsa-
men Merkmals' zu kategorisieren. Zu grof3 ware die Gefahr, ihnen pauschale Interventionen
auf ebenso pauschal antizipierte Bedarfslagen anzubieten (vgl. Hintermair, 2007, 28; Rerrich
2014, 311f), die die Individualitét einer jeden Familie negieren wiirde. Genauso wenig wie es
DIE Familie mit einem beeintrachtigten Kind gibt, gibt es DEN Umgang mit der Gewissheit,

dass das eigene Kind eine bleibende Beeintrachtigung hat.

Wenn es also nicht die Beeintrachtigung an sich oder homogene Folgen daraus sind, so
bleibt die Frage, ob es dennoch Erfahrungswerte, Alltagsphanomene oder Situationen gibt,
die diese unterschiedlichen Familien in ihren mannigfachen Lebenswirklichkeiten eben doch

in gewisser Weise miteinander verbinden und die als solche auch Bestandteile eines abzu-
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bildenden Copingsettings darstellen. Wiirde man keine gemeinsame Schnittmenge finden,
eriibrigte sich auch die in dieser Arbeit gestellte Frage, genau fur diese Zielgruppe ein Modell
zu entwickeln, das die Lebenssituation nach der Diagnosemitteilung aufgreift und einzelne
Schlisselpunkte und -variablen darin miteinander in Beziehung setzt. Es muss zumindest ein
geteilter Erfahrungshorizont existieren, der den Kontext individuell unterschiedlicher Reaktio-
nen bildet, in dem jede Familie fiir sich einen Umgang mit einer bis dato zumeist vollig unbe-

kannten Situation austariert.

Abhangig von der fachlichen Herkunft oder dem gewahlten theoretischen Hintergrund liel3en
sich unterschiedliche Zuschnitte formulieren, unter denen die Situation der Familien analy-
siert werden kénnte. Bei der Durchsicht der Literatur tauchen einige Hinweise auf, dass es
das Konstrukt der Verantwortung sein konnte, in dem sich viele Erfahrungen der Famlien
auch uberindividuell verdichten und das somit als gewinnbringende Analysemaske fungieren
konnte. Dabei féllt auf, dass zwar keine Literaturquelle den Verantwortungsfokus explizit als
Metaebene zugrunde legt und seine gesamte Analyse darauf ausrichtet. Dennoch finden
sich vereinzelte gewichtige Hinweise darauf, dass ,das Primat elterlicher Verantwortlichkeit,
[das] als das ausschlaggebende Merkmal der Elternrolle und vielleicht in besonderem Mal3e
der Rolle von Eltern behinderter Kinder betrachtet werden muf3.“ (Engelbert, 1999, 157f)

Hier sind vor allem Arbeiten von Engelbert, Jonas, Pieper, Ray und Weil3 hervorzuheben, die
mit ihren Standpunkten zur Situation der Familien diesen Fokus nahegelegt haben. Bei einer
Gegenuberstellung der konkreten Textstellen, die auf das Primat der Verantwortung hinwei-

sen, kristallisieren sich drei Kernannahmen zur weiteren Strukturierung heraus:

1. Verantwortung scheint ein verbindendes Element der Familien zu sein.

Sie streben nach Normalisierung der Familiensituation, erfahren aber Abweichung und Rand-
standigkeit im Hilfesystem. Sie haben selbst Probleme, werden aber vor allem in ihrer Verant-
wortlichkeit fir das Kind angesprochen. (Engelbert, 2003, 218)

Auch die starke Zuriickhaltung der Eltern bei der Artikulation eigener Probleme oder die
Selbstuberforderung z.B. bei der Pflege schwerstbehinderter Kinder ist vor dem Hintergrund von
gesellschaftlich erwarteter und personlich empfundener Verantwortlichkeit zu sehen. (Engelbert,
2002, 39)

Die Familien, insbesondere die Miitter, ibernehmen wie selbstverstandlich die ihnen vom Hilfe-
system zugeschriebenen co-produktiven Aufgaben, weil sie sich der Verantwortung fir die So-
zialisation ihrer Kinder nicht entziehen méchten und auch nicht konnen. (Heckmann, 2004, 36)

2. Diese Verantwortung scheint durch eine besondere Binnenqualitat Uber eine
normale Elternverantwortung hinauszugehen.

,Natdrlich haben alle Eltern die Verantwortung fiir das Leben ihres Kindes, aber bei mir ist es
eben manchmal so konkret. Deswegen muss ich mich mit dieser besonderen Verantwortung
abfinden.’ (Sarimski, 2012, 10)
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Diese [= die Eltern, A.H.] sehen sich mit der Zuschreibung einer besonders prekaren Form el-
terlicher Verantwortlichkeit konfrontiert: Sie allein sind fir die Zukunftsperspeke ihres Kindes
verantwortlich. (Pieper, 1993, 122)

Als mogliche Verbindungspunkte lassen sich gleichzeitig Themenbereiche benennen, mit denen
die Familien sich haufig in einer gréReren Intensitat als andere Familien auseinandersetzen. (E-
ckert, 2014, 121)

Die Familien haben keine grundsétzlich anderen Probleme, es sind vielmehr die fur das heutige
Familienleben typischen Probleme, die fur Familien von Kindern mit Behinderungen allerdings
eine starkere Auspragung erhalten. (Engelbert, 2011, 5)

Charakteristisch fir Familien mit behinderten Angehdérigen ist somit einerseits die Kumulierung
allgemeiner Probleme und andererseits die Unmdoglichkeit, Gibliche Familienstrukturen zu leben.
(Haack, 2002, 33)

The work required to raise a child with a chronic illness or disability is above and beyond that of
raising a typical child. (Ray, 2002, 424)

Wurde in frilheren Epochen — wie etwa im Altertum oder im Mittelalter — ein behindertes Kind
als Zeichen des Wirkens hoherer Machte oder als Indiz fur eine Bestrafung elterlicher Siinden
betrachtet, so entstehen im Zuge der Rationalisierung neue Diskurse und neue Zurechnungen
im Hinblick auf eine elterliche Verantwortung bei der Verursachung einer kindlichen Schadi-
gung. (Pieper, 1993, 79)

3. Die Verantwortung von Eltern fur ihr beeintrachtigtes Kind scheint privatisiert
zu werden.

Die ,in ihren Sozialbeziehungen ausgediinnte Kleinfamilie* steht angesichts ihrer Verantwortung
fur ein behindertes Kind einer Vielzahl von Zuweisungen gegeniber, deren inhaltliche Ausful-
lung sie jedoch selbst ,erfinden‘ und erarbeiten muf3. (Pieper, 1993, 77)

Wenn aus Mittern behinderter Kinder ,behinderte Mutter* werden, so ist dies primar als Auswir-
kung der privatisierten Mutterschaft zu verstehen. Es ist Folge davon, dafl3 Frauen die alleinige
Verantwortung fur ihre Kinder und die daraus resultierende Arbeit mit allen Konsequenzen auf-
gebirdet wird und keine soziale Verantwortung, sondern lediglich soziale Kontrolle fur Mutter-
schaft und Kindheit ibernommen wird, so daf3 die Mitter nur geringe Chancen zur autonomen
Entwicklung haben. (Jonas, 1990, 151)

[...] vielmehr ist im Zusammenhang mit wirtschaftlicher Krisenentwicklung und sozialpolitischen
Krisenbewaltigungsversuchen zu beobachten, dass — mehr oder weniger versteckt — immer ho-
here Leistungsanforderungen im finanziellen und psychosozialen Bereich an die Familie, an ih-
re Selbststeuerungs- und Selbsthilfekraft gerichtet werden. [...] Das Lebensrisiko Behinderung
mit allen Folgewirkungen wird ,privatisiert’, d.h. die Verantwortlichkeit fir die Lebenssituation
wird ungeachtet der damit verbundenen Mehrbelastungen — scheinbar selbstverstandlich — der
Familie/ Lebensgemeinschaft zugemutet. (Haack, 2002, 33f)

Daraus lasst sich eine vorlaufige These zur Zielgruppe ableiten, die diese Hinweise beinhal-
tet. Diese These wird sich auch auf den weiteren theoretischen, methodischen und empiri-

schen Zuschnitt des Themas ,familiare Auseinandersetzung mit ,Behinderung* auswirken:
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Der gemeinsame Erfahrungshorizont der einzelnen Familien liegt weniger im Ph&dnomen
der kindlichen Beeintrachtigung an sich, sondern in einem Spannungsfeld, in dem ver-
schiedene, zum Teil auch exklusive Anforderungen, kumulativ gehandhabt werden mus-
sen. Das Hyperonym, unter dem eine derartige Anhaufung, aber vor allem qualitativ zu
denkende Zuspitzung hergeleitet und subsumiert werden kann, ist das Phanomen der
Verantwortung. Dieses intensiviert sich in Familien mit beeintréachtigten Kindern zu einer
kumulierten Verantwortung mit z.T. prekaren Auspragungen und kann sich dadurch

behindernd auf das Kind und seine Familie auswirken.

ZUSAMMENHANG MIT ,COPING'

Diese kumulierenden Verantwortungsph&nomene sind als fester Bestandteil des Alltags der
Zielgruppe anzunehmen und wirken als diese auch in dort eingebettete Copingprozesse hin-
ein. Sie bringen zusatzliche Stressoren mit sich, auf die mit dem Gesamtsystem Familie rea-
giert werden muss.

Familien mit einem behinderten oder chronisch erkrankten Familienmitglied stellen hierbei eine
besonders vulnerable Gruppe dar, die haufig Erfahrungen von Stigmatisierungen und sozialer
Ausgrenzung ausgesetzt ist, oftmals im Gesundheits- und Versorgungssystem Benachteiligun-
gen oder unzureichende Unterstiitzung erfahrt, zusatzliche finanzielle Belastungen zu tragen
hat und mit vielféltigen Barrieren zur gesellschaftlichen Teilhabe konfrontiert ist (Teilhabebericht
2013). Dies wirkt sich auf die Binnenstruktur des Familiensystems und jedes ihrer Mitglieder
aus: zusatzlich zur personlichen Auseinandersetzung mit der Sorge um das betroffene Famili-
enmitglied, der Suche nach einer sinnhaften Einordnung der neuen und besonderen Lebenssi-
tuation in die Lebens- und Zukunftsgestaltung der Familie, den erforderlichen Umstellungen des
Familienalltags, der individuellen Bilanzierung von Verlust- und Verzichterfahrungen usw.
kommt die Auseinandersetzung mit dem Angewiesensein auf professionelle Hilfen und damit
einhergehenden Abhéngigkeiten und Bedrohungen der familidaren Autonomie hinzu. (von Kar-
dorff & Ohlbrecht, 2014, 14)

Da bei all diesen Verantwortungsphanomenen Zuschreibungen, Erwartungen und Reaktio-
nen des Kontextes eine grof3e Rolle spielen, ist es von Bedeutung, dessen Rolle im Ausei-
nandersetzungsprozess der Familien zu fokussieren und ein kontextsensibles Analysesche-

ma zugrunde zu legen.

Was aber sollte eine Analyse unter dem Fokus der Verantwortung an Mehrwert in den be-
reits recht gesattigt wirkenden Fachdiskurs einbringen? Ein veranderter Blickwinkel vom pa-
thologisierenden Master Status (vgl. Cloerkes, 2007, 136; Finger, 2000, 26) ,Schicksal be-
hindertes Kind‘ hin zum Fokus ,Verantwortung‘ tragt den besonderen Anstrengungen der
Familien Rechnung und riickt sie aus ihrer marginalisierten Position mehr in den Blickwinkel
der Wertschéatzung und des Respekts.

Was Eltern und Familien, im Ganzen gesehen, in der Betreuung, Pflege, Sozialisation und Er-
ziehung ihrer behinderten Kinder tagtéglich leisten, zeugt von einem beeindruckenden binnen-
familidren solidarischen Engagement und stellt einen Léwenanteil innerhalb der praktizierten
gesamtgesellschaftlichen Verantwortung fur heranwachsende Menschen mit Behinderung dar.
(Weil3, 2010, 263)
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Wenn es also im weiteren Verlauf um die Konkretisierung von Verantwortungsphanomenen
im Alltag der Familien gehen wird, sind diese Schilderungen nicht im Sinne einer Auflistung
von Belastungen zu verstehen, die sich als Konsequenz aus der Geburt des Kindes mit Be-
eintrachtigungen ergeben, sondern als Analyse der Leistungsfacetten, die die Familien in
ihrem anspruchsvollen Alltag zu erbringen imstande sind. Da die ,Quelle’ dieser (zusatzli-
chen) Anforderungen nicht mehr ,im* Kind zu verorten ist, sondern in dieser Herangehens-
weise vor allem von familidren Kontexten her gedacht wird, wird gleichzeitig der Blick darauf
gelenkt, welche Moglichkeiten einer externen Unterstitzung den Familien in ihrer Verantwor-
tungsiibernahme fur den Umgang mit ,Behinderung’ im Umkehrschluss eigentlich zuteilwer-
den missten. Moglichkeiten einer sozialen Mitverantwortung im familiaren Copingprozess,
die als universalmoralische Verantwortung beschrieben werden kann (vgl. Kapitel 1.3), wer-
den skizziert, statt den Prozess auf eine rein familiale Aufgabe zu reduzieren.

Was wir [...] sehen, ist, dass ein mehrfachbehindertes Kind zweifelsohne erhdhte Anforderun-
gen an die Eltern in vieler Hinsicht stellt, dass aber gleichzeitig die Situation deshalb vor allem
so herausfordernd erlebt wird, weil die Last vorwiegend auf den Schultern der Eltern liegt und
Reaktionen von auf3en in vieler Hinsicht die Destruktion des Alltaglichen verstarken und verlan-
gern. Es ist also zu einem betrachtlichen Teil die kontextuelle Verortung des Phanomens Be-
hinderung in den konkreten biografischen Erfahrungen der Eltern und den Einstellungen, Hal-
tungen und Verhaltensweisen der Menschen und Institutionen, mit denen sie zu tun haben, die
bestimmt, in welchem Ausmal® und welcher Intensitat der Alltag der Familien aus den Fugen
gerat und wie leicht oder muhevoll die Rekonstruktion des Alltags gelingen kann. (Hintermair,
2007, 24)

Diese kontextsensible Herangehensweise an die Zielgruppe soll dazu beitragen, die Kom-
plexitat ihrer alltagsimmanenten Copingprozesse vor dem Hintergrund des Verantwortungs-
konstruktes zu spezifizieren und dabei gerade soziale und gesellschaftlich bedingte Erwar-
tungs- und Zuschreibungsphdnomene in den Blick zu nehmen. Im Teil 3 der Arbeit werden
diese Ergebnisse als Grundlage fir eine entsprechende Modellierung des Copinggesche-

hens genutzt, bevor dieses dann im empirischen Teil exemplarisch illustriert wird.

2.2.1 Ebenen einer kumulierten Verantwortung

Die kumulierenden Anforderungen als Facetten eines komplexen Copingsettings zu illustrie-
ren und in eine Struktur zu bringen, ist Ziel des aktuellen sowie des folgenden Kapitels. Dazu
wird der Forschungsstand zum Anwendungsfeld des noch zu entwickelnden kontextsensib-
len Copingmodells in diesem sowie dem folgenden Kapitel analog zur hier vertretenen These
(vgl. Kapitel 2.2) strukturiert, analysiert und aufbereitet. Dies geschieht anhand aktueller Stu-
dienlage sowie der Einordnung etablierter wissenschaftlicher Erkenntnisse zur Lebenssitua-
tion des Zusammenlebens mit einem beeintréchtigten Kind. Hinsichtlich der Erscheinungs-

jahre der Literatur lasst sich erkennen, dass hier eine groRe Zeitspanne aufbereitet worden
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ist. Auch in bereits alteren Quellen finden sich wichtige Aussagen zum Thema Verantwor-
tung, die bislang allerdings nicht vor einem derartigen Zuschnitt zusammengetragen und von
dieser Metaebene aus gedeutet worden sind. Dariiber hinaus fallt bei einer Literaturanalyse
auf, dass viele Werke aus den 1980er und 1990er Jahren nichts an ihrer Aussagekraft ein-
gebuRt zu haben scheinen, werden sie doch auch in aktueller Literatur noch als Hauptbe-

zugsquellen angefiihrt®.

Bei der Frage nach der Funktion dieser Literatur im eigenen Argumentationsvorgehen ist
hervorzuheben, dass sich die zugrunde gelegte Literatur aus zwei Quellen speist und als
solche jeweils gewichtige, aber durchaus unterscheidungswirdige Beitrdge zum Diskurs
Uber die Verantwortungsphdnomene im Alltag von Familien leistet. Zum einen handelt es
sich dabei um Aussagen betroffener Familien selbst, die in Erfahrungsberichten oder als Zi-
tate in empirischen Studien referiert werden und insofern lebensweltnahe retrospektive Inter-
pretationen einer eigenen Geschichte reprasentieren, die die Thematik vor allem in ihrer Tie-
fe behandeln. Zum anderen handelt es sich um wissenschaftlich bereits zu bestimmten
Themen zugeschnittene und unter einem bestimmten theoretischen oder professionsabhan-
gigen Tenor zusammengefasste Herleitungen von Fachpersonen (vgl. dazu auch den von
Luscher (1997) definierten Begriff der ,Familienrhetorik”). Diese pragen den Diskurs uber
Familien u.a. in ihrer Breite, indem sie als wissenschaftlich anerkannte Analyseergebnisse
multipliziert werden und so implizit immer auch ein Meinungsbild zur Herangehensweise an
den Forschungsgegenstand ,Familien mit beeintrachtigten Kindern' erzeugen. Beide Zugéan-
ge lassen analytische Schlussfolgerungen hinsichtlich der These zur kumulierten Verantwor-
tung in diesen Familien zu, indem sie den Blick auf Familien und ihre Anforderungen repra-

sentieren und diskursiv lenken, wie die Rhetorik darliber akzentuiert ist.

Dem Kapitel 2.3 wird innerhalb dieses Kapitels eine Graphik (Abbildung 3) vorangestellt, die
die eingeflihrte These spezifizert. lhre Binnenstrukturierung in einzelne Verantwortungsfacet-
ten unterschiedlicher Reichweite und Qualitat ist das Ergebnis einer Auswertung von ent-
sprechenden Hinweisen aus dem Fachdiskurs (vgl. Kapitel 2.2). Ihre Grobstruktur wird zu-
nachst erlautert, um ein Bild von dem hier vertretenen Zielgruppenverstandnis zu erhalten.
Im nachsten Kapitel soll sodann eine inhaltliche Fillung der einzelnen Schichten der Graphik
vorgenommen werden, die zu einer Analyse der Komplexitat der Verantwortung als verbin-
dendem Bestandteil der Lebenswelten — und damit auch gewichtigen Facetten des Ausei-

nandersetzungssettings — der Familien beitragen soll. In der Auswertung der Studie (Teil 5)

° Dies mag daran liegen, dass in aktuellen Studien haufig recht spezifische Fragestellungen verfolgt werden,
wahrend die Standardwerke der frilheren Jahrgange zentrale Aussagen zur Lebenssituation der Familien hervor-
gebracht haben, die in der Folge auch Theorien gepragt und dadurch einen Giberdauernden Charakter entwickelt
haben.
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wird diese Struktur erneut aufgegriffen und anhand eigener empirischer Ergebnisse exempli-

fiziert.

Prekéare

Indikatoren kumulierter Verantwortung E=p Vegﬁg%%tgr?gs -
besondere Lebenslagen => zielgruppenspezifische
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%
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Abbildung 3: Strukturdreieck Facetten einer kumulierten Elternverantwortung

Die Basis der Anforderungen bildet ein gesellschaftliches Klima, in dem sich alle Familien zu
den darin implizierten Verantwortungsphanomenen positionieren missen. Dass Familien mit
beeintrachtigten Kindern in erster Linie Familien sind und somit beeintrachtigungsunabhan-
gige Anforderungen nicht nur deshalb abebben, weil ihrem Kind eine Diagnose attestiert
worden ist (vgl. Gallimore, Bernheimer & Weisner, 1999, 58; Heckmann, 2004, 25), mutet als
triviale Feststellung an, ist aber eine Erkenntnis, deren Anerkennung in der Realitat der Fa-
milien h&ufig nach wie vor noch mit groBem Kampf eingefordert werden muss: ,Families with
children with special needs face both the normal pressures and tensions of family life and, in
addition, adjustment to the presence of the child with a disability.” (Heiman, 2002, 161) Be-
greift man Familien mit beeintrachtigten Kindern also als das, was sie sind — ndmlich Fami-
lien — ist evident, dass auch sie sich zunachst einmal in dem Klima einer ,Multioptionsgesell-
schaft" (Gross, 1994) zurechtfinden missen. Durch vielgestaltige Individualisierungspha-
nomene wird immer mehr personliche Eigenverantwortung gefordert und daraus hervorge-
hende Pramissen wirken bis weit in den privaten Sozialisations- und Erziehungsalltag der
Familien hinein. Durch diesen gesellschaftlichen und damit verbundenen kulturellen Wandel
haben auch geforderte Facetten einer Elternverantwortung deutlich an Intensitat und Norma-
tivitat zugelegt (vgl. Dehne, 2017, 379ff).

Ausgehend von einem Familienverstandnis, das Familie als ,einen sozialen Sachverhalt mit
Doppelcharakter* (Schneider, 2008, 12) begreift, in dem Leistungen ,nach innen und aulRen’

ausgetauscht werden, muss geschlussfolgert werden, dass Familie und Gesellschaft als bidi-
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rektionales Abhangigkeitsverhaltnis gedacht werden muissen: ,Gesellschaft findet nicht au-
Rerhalb von Familien statt, sondern Gesellschaft konstituiert sich in Familie und geht mitten
durch diese hindurch.” (Rerrich, 2014, 314) Fir die Familien selbst bedeutet das also auf der
Soll-Seite, ihrem gesellschaftlichen Auftrag nachzukommen und damit bestimmte Funktio-
nen erflllen zu missen, die den Fortbestand der Gesellschaft sichern, von dem auch sie im

Umkehrschluss wieder abhéngig sind (vgl. Heckmann, 2004, 175).

Zusatzlich zu dem angedeuteten gesellschaftlichen Klima sowie dem gesellschaftlichen Auf-
trag, der an Familien gestellt wird, kommen je nach besonderer Lebenslage®, in der sich
Familien befinden, Aufgaben hinzu, die in dieser Graphik als zielgruppenspezifische An-
forderungen gekennzeichnet worden sind. Als zielgruppenspezifisch sollen hier die Anforde-
rungen verstanden werden, die sich als Konsequenzen aus der jeweiligen Lebenslage der
Zielgruppe ergeben. Im Falle von Familien mit einem beeintrachtigten Kind waren es dem-
nach Konsequenzen und Notwendigkeiten, die auf den Umgang mit der Abweichung der
Kdrperstrukturen oder -funktionen sowie damit zusammenh&ngende funktionelle Einschran-
kungen zurtick zu fuhren sind (beispielsweise die Notwendigkeit, sich den Umgang mit be-
eintrachtigungsspezifischen Hilfsmitteln im Sinne von die Beeintrdchtigung beeinflussenden
Kontextfaktoren anzueignen) (vgl. dazu Deutsches Institut fir Medizinische Dokumentation
und Information (DIMDI), 2005, 23ff). Es handelt sich bei diesen Anforderungen allerdings
nicht um exklusive Bestandteile einer elterlichen Verantwortung, die sich nur in Familien
zeigt, die ein beeintrachtigtes Kind haben'!. Sie sind zwar quantitativ von den Familien ku-
mulativ zu den bisher angedeuteten Verantwortungsfacetten zu ,bewaltigen’ (vgl. Engelbert,
2012, 96; Heckmann, 2004, 117), mussen inhaltlich — also qualitativ — jedoch noch keine
Zuspitzung im Sinne einer prekaren Lage oder einer Behinderung darstellen. Diese Anforde-
rungen werden von vielen betroffenen Eltern als faktische Folge der Notwendigkeit einer An-
passung des familiaren Alltags, als Modifikation von Umweltfaktoren zugunsten der Funkti-
onsfahigkeit des Kindes, hingenommen und als diese mit einer grol3en Kompetenz und oft
auch Selbstverstéandlichkeit organisiert.

Die Sorge fir oder die Pflege von Familienangehdrigen, seien es behinderte oder kranke Kin-
der, Partner oder die eigenen Eltern liegt im gesellschaftlichen Erwartungshorizont, der auch
von den Familien im Rahmen intra- und intergenerationeller Solidaritat berwiegend geteilt und
auch faktisch wahrgenommen wird. (von Kardorff & Ohlbrecht 2014, 20)

19 Hier soll vor allem die reziproke ,Mehrdimensionalitat unterschiedlicher Lebensbereiche* (Engels, 2008, 644)
einer Person betont werden, die im Lebenslagenkonzept im Laufe seiner Entwicklung immer deutlicher akzentu-
iert worden ist (vgl. dazu als Primérliteratur Neurath, 1931, Weisser, 1978, Nahnsen, 1975 sowie als Uberblick
Uber die Begriffsgeschichte Beck & Greving, 2012, 24ff).

1 Beispiele fir aus anderen Lebenslagen resultierende zielgruppenspezifische Anforderungen wéaren z.B. die
logistischen Herausforderungen und Kompromisserfordernisse einer Patchworkfamilie, die notwendig sind, um
einen funktionierenden Familienzusammenhalt sicher zu stellen oder erforderliche Balanceleistungen zwischen
unterschiedlichen Kulturen in Familien mit Migrationshintergrund.
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Einige der zielgruppenspezifischen Anforderungen oder auch der Anforderungen aus den
unteren beiden Schichten des Dreiecks hingegen kdnnen im Alltag von Familien mit beein-
trachtigten Kindern zu prekéaren ,Verantwortungs‘-Ph&dnomenen heranwachsen. Die dort
einzuordnenden Ph@dnomene haben gemeinsam, dass sie in ihren vielgestaltigen Erschei-
nungsformen haufig eher latent in den Alltag der Familien hineinwirken und den Eltern eine
intensivierte, oft ambivalente ,Verantwortung‘*? fiir ihr Kind abverlangen, die ihnen aufgrund
subtiler Wirkmechanismen wenig Spielraum zur Ausgestaltung und eigenen Positionierung
lasst. Im subjektiven Empfinden der Betroffenen stellen sie eine qualitativ brisante Zuspit-
zung dar und mussen kumulativ zu den anderen Anforderungen gehandhabt werden: ,Um
wie viel schwieriger erst gestaltet sich der Alltag durch die sich aus der Behinderung erge-
benden Anforderungen? Es handelt sich hier nicht um ein additives, sondern um ein poten-
Ziertes Problem, da die Interessen aller beteiligten Parteien austariert werden missen." (Mil-
ler-Zurek, 2008, 167) Als solche beeinflussen sie auch massiv die jeweils erforderlichen Co-
pinganstrengungen der Familie.

In dieser Arbeit werden Bestandteile des familiaren Alltags als derartige prekare ,Verantwor-
tungs‘-Phanomene gewertet, wenn sie dazu filhren, Verantwortung fir den Umgang mit ,Be-
hinderung‘ zu privatisieren und dabei eines der beiden folgenden Charakteristika aufwei-

sen®®:

Verantwortungsproblematik Form 1 (,Instrumentalisierungsproblematik*):

Instrumentalisierung fir eine Ubernahme von externen Aufgaben zum Umgang mit
,Behinderung*: Unter dem Deckmantel von Elternverantwortung und Elternliebe werden
Familien fir Formen der Verantwortungsiibernahme instrumentalisiert, die eigentlich auf3er-
halb ihres Aufgabenbereiches liegen sollten, da daflir andere gesellschaftliche Akteur_innen
z.B. qua ihres Amtes vorgesehen sind. Diesen gelingt es jedoch unter diesem haufig subtilen
Appell, ihre Moglichkeiten einer familienexternen Verantwortungsiibernahme zu kaschieren
oder an die Familien zurtick zu delegieren. Die Eltern kénnen sich dieser Verantwortungszu-
schreibung nur schwer entziehen, da diesbezlgliche Suggestionen an der von ihnen verin-
nerlichten, stark emotional besetzten Norm der Verantworteten Elternschaft (vgl. Kapitel
2.3.1) ansetzen und somit auch ihre Pflichtgeflihle massiv aktivieren. In diesem Kontext ste-
hende Interaktionen gehen, wie zu zeigen sein wird, haufig mit begleitenden sozialen Grenz-

verletzungen einher.

12 Mit den Anfuhrungszeichen soll die begleitende Frage symbolisiert werden, ob mit diesen Zuschreibungen
verbundene noch zu schildernde Dilemmata tatséchlich unter dem Hyperonym der Verantwortung gefasst werden
durfen oder ob dieser Begriff hier als Euphemismus funktionalisiert wird.

3 Um eine bessere Ubersicht in der Arbeit zu gewabhrleisten, werden in den zugehérigen Unterkapiteln, in denen
diese Phanomene situativ illustriert werden sollen, die Zugehorigkeit zur jeweiligen Form der Verantwortungs-
problematik zusammenfassend mit einem impliziten Querverweis auf diese vorangestellte Unterscheidung verse-
hen.
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Verantwortungsproblematik Form 2 ((Euphemisierungsproblematik’):

Euphemisierung von Fehldeutungen des Verantwortungsbegriffs: Der Begriff der Ver-
antwortung wird inhaltlich derart ausgedehnt und mit dieser Ausweitung zusammenhéangen-
de Inhalte als Euphemismen verschleiert, dass sich in einer konsequenten Umsetzung pre-
kare Folgen fir das Zusammenleben mit dem Kind ergeben wirden. In der Logik dieser
Handhabung des Verantwortungsbegriffes gelten Familien mit beeintrachtigten Kindern wei-

testgehend als Verursacher ihrer eigenen Lage.

Derartige Phanomene finden sich im vorgestellten Strukturdreieck (Abbildung 3) in der obe-
ren Spitze und werden in dieser Arbeit als sogenannte Indikatoren kumulierter Verantwor-
tung subsumiert. Sie werden als verbindende Erfahrungswerte von Familien mit beeintrach-
tigten Kindern — und damit als Antwort auf die eingangs gestellte Frage nach Gemeinsamkei-
ten der Zielgruppe sowie als Binnenfacetten der angefiihrten zentralen These — antizipiert
und im weiteren Verlauf der Arbeit situativ zu belegen sein. Die Familien befinden sich, wie
Zu zeigen sein wird, angesichts derartiger (Alltags-)Erlebnisse in einer zugespitzten, ethisch

grenzwertigen Situation, was durch die Spitze des Dreiecks symbolisiert werden soll*.

2.2.2 Exkurs: Transportierter Behinderungsbegriff

In dieser Arbeit wird ,Behinderung‘ als relationales, situatives und damit kontextabh&ngiges
Konstrukt statt eines klassifizierenden Merkmals im Sinne einer Eigenschaft des Kindes auf-
gefasst, das die Gemeinsamkeit ihrer Familien darstellt. Vielmehr, so findet es sich auch im
verwendeten Strukturdreieck zur Beschreibung der Facetten einer kumulierten Elternverant-
wortung (Abbildung 3) wieder, entsteht eine Behinderung erst durch situative Phanomene,
die in einem transaktionalen Wechselspiel zwischen den Voraussetzungen eines Kindes und
.Merkmalen der materiellen, sozialen und einstellungsbhezogenen Welt* (DIMDI, 2005, 14)
erzeugt werden und sich behindernd auf die Teilhabe des Kindes in seinen Lebensbereichen
auswirken (vgl. Bundesministerium fur Arbeit und Soziales (BMAS), 2013, 64).

Damit wird eine Anlehnung an das begriffliche Instrumentarium der International Classificati-

on of Functioning, Disability and Health (ICF) der Weltgesundheitsorganisation (WHO)

“In der Graphik (Abbildung 3) vermag zunachst verwundern, warum die Form eines Dreiecks gewahlt worden ist
und sich diese postulierten Gemeinsamkeiten im Feld mit der geringsten Dichte einordnen lassen, wenn doch
ausgedrickt werden soll, dass sich die Aufgaben von Familien mit beeintrachtigten Kindern in einem von Kom-
plexitat gepragten Spannungsfeld anhaufen. Hier kdnnte an eine Darstellungsform gedacht werden, die sich nach
oben hin ausweitet, verastelt oder quantitativ zunimmt. Was jedoch nach Ansicht der Autorin die besondere Situa-
tion der Elternverantwortung in den hier in den Blick genommenen Familien ausmacht, bezieht sich weniger auf
die Quantitat (auch diese ist zu verzeichnen, aber das ist nicht das eigentlich Prekare an dieser Situation) denn
auf die zugespitzte Qualitat dieser Verantwortung — symbolisiert durch die Spitze des Dreiecks.
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(2001) (deutsche Fassung: DIMDI, 2005) vorgenommen, deren postulierter Behinderungs-
begriff durch negative Wechselbeziehungen zwischen bio-psycho-sozialen Bedingungen

einer Person und relevanten Kontextfaktoren illustriert werden kann (Abbildung 4):

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstdérung oder Krankheit)

Koérperfunktionen _ L ) ~ Partizipation
und —strLiktu ren Aktwjltaten [Teilhabe]
Umwelt- personbezogene

faktoren Faktoren

Abbildung 4: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF nach DIMDI (2005, 23)

Das Schaubild wurde abgedruckt mit freundlicher Erlaubnis der Weltgesundheitsorganisation (WHO). Alle Rechte
liegen bei der WHO.

Behindert wird ein Kind demnach nicht allein durch die Tatsache von Abweichungen seiner
Kdrperfunktionen und/ oder —strukturen von einem Normalzustand sowie sich daraus erge-
(vgl.
Schafers, 2009, 26), die sich benachteiligend auf seine Aktivitaten sowie seine gesellschaftli-

benden funktionalen Einschrankungen, sondern erst durch ,‘'behindernde Umwelten

che Teilhabe auswirken und als diese auch das Befinden seiner Familie beeinflussen.

Demzufolge wird in der Arbeit eine Unterscheidung zwischen Beeintrachtigung und Behinde-
rung vorgenommen: Wird von Beeintrachtigung gesprochen, ist die Schadigung der Korper-
funktionen und/ oder —strukturen sowie eine daraus resultierende Leistungseinschrankung
(z.B. Beeintrachtigung des Sehens, Sich Bewegens etc.) gemeint. Von Behinderung®® ist
dann explizit die Rede, wenn sich diese Beeintrachtigung des Kindes in Wechselwirkung mit
Kontextfaktoren dauerhaft negativ auf seine Aktivitaten und Teilhabe in relevanten Lebens-
bereichen auswirkt (vgl. dazu auch BMAS, 2013, 432). Zur Bezeichnung der Familien als
Zielgruppe der Arbeit wird durchgangig der Begriff ,Familien mit beeintrachtigten Kindern*
genutzt, da eine Behinderung immer nur in Einzelféllen (abh&ngig von Situationen) zu tber-

prufen ist und somit kein konstitutives Merkmal einer Gruppe sein kann.

15 ,Behinderung’ wird in Anfiihrungszeichen gesetzt, wenn damit ganz allgemein die Auseinandersetzung mit der
komplexen Thematik gemeint ist.
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Dieses Verstandnis findet sich auch in dem postulierten Strukturdreieck (Abbildung 3) repra-
sentiert: Die Beeintrachtigung des Kindes ist nur eine Variable im Bedingungsgefige fir
magliche Behinderungen, die vor allem durch die Indikatoren kumulierter Verantwortung ent-

stehen, ist aber nicht als linearkausale Ursache dafir anzusehen.

2.3 Die Komplexitat des alltagsimmanenten Copings in Familien mit be-
eintrachtigten Kindern: Verantwortungsfacetten

2.3.1 Gesellschaftliches Klima: Individualisierungsphanomene

Zur Umzeichnung der Verantwortungsbasis, die sich in Familien als Grundlage fir weitere,
z.T. auch daraus resultierende Verantwortungsfacetten erweist, ist es notwendig, sich mit der
Frage auseinander zu setzen, in welcher Gesellschaftsform Familien heutzutage leben und
inwiefern sich aus dieser spezifischen Gesellschaftsdiagnostik auch Auswirkungen auf ein

familidres Verantwortungssetting ableiten lassen.
DIE INDIVIDUALISIERUNGSDEBATTE

Ohne den Diskurs Uber die aktuelle Gesellschaftsentwicklung aufgrund der Randstandigkeit
dieses Themas im Gesamtgertst dieser Arbeit in all seinen Sphéren darstellen zu kdénnen,
wird fUr eine Skizze des gesellschaftlichen Klimas auf die Individualisierungsdebatte zurick-
gegriffen, die seit Mitte der 1980er Jahre durch Veroéffentlichungen eines ihrer bekanntesten
Vertreter, Ulrich Beck, erneut'® aufgeflammt und im Rahmen gesellschaftsdiagnostischer
Darstellungen seitdem kaum wieder verebbt ist. Beschéaftigt man sich auf der Grundlage sei-
ner Publikationen mit der Individualisierung (vgl. Beck 1986, 1988, 1992, 1993, 1996, 1999;
Beck & Beck-Gernsheim, 1990, 1994), kommt man nicht um zwei weitere zentrale Begriffe
herum, die mit der Individualisierung in einer Ubergeordneten Beziehung zu sehen sind. Gra-

phisch kann diese Beziehung (gewollt vereinfacht) wie folgt illustriert werden (Abbildung 5):

1% Bei der Proklamierung von Individualisierungsprozessen handelt es sich keineswegs um einen historisch véllig
neuartigen Argumentationsstrang. Vielmehr kniipfen die hier anzufiihrenden Uberlegungen Ulrich Beck's an ge-
sellschaftstheoretische Denker wie Simmel, Weber oder Durkheim an (vgl. Junge, 1999, 110; Peuckert, 2012,
659). Beck selbst beansprucht fiir sich allerdings nicht diese exklusive Position, sondern raumt vielmehr ein, dass
es sich bei der Individualisierung nicht um ein punktuelles Ereignis handelt, sondern um das Produkt eines langen
historischen Prozesses mit unterschiedlichen Einsatzpunkten (vgl. Beck & Beck-Gernsheim, 1990, 18).
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Individualisierung

reflexive
Moderne

Biographie

soziale Bindungen

> Arbeitsmarkt

Risikogesellschaft Politik

Werte- und
Sinnsysteme

etc.

Abbildung 5: Begriffshierarchien Reflexive Moderne, Risikogesellschaft, Individualisierung

Seinen Begriff der reflexiven Moderne (vgl. z.B. Beck 1986, 1988, 1993, 1996, 1997) setzt
Beck Uberlegungen anderer Autor_innen, die die aktuelle Gesellschaftsform als ,postmo-
dern“ kategorisieren, entgegen. In einer Zugrundelegung dieser Debatte kann diese Be-
zeichnung sowie die sie stitzenden Ansichten den ,ausgeschlossenen Dritten* (Beck 1988,
15) zwischen Moderne und Postmoderne markieren. Die Terminologie der Postmoderne hélt
Beck fur ungenau und inhaltsleer (vgl. Schroer, 2004, 182), da seiner Ansicht nach die Mo-
derne nicht iberwunden ist (was das Prafix ,post’ suggerieren wirde) und sich in eine genau
davon abzugrenzende Form transformiert, sondern vielmehr .hre verbrauchten Hillen
ab[streift], um eine andere gesellschaftliche Gestalt zum Vorschein zu bringen* (Schroer,
2004, 183). Diese stellt sich durch den zu konstatierenden tiefgreifenden soziokulturellen
Wandel zunehmend selbst infrage und erzeugt auf diese Weise einen ,Bruch[es] innerhalb
der Moderne [Hervorhebung im Original]* (Beck, 1986, 13) bzw. fuhrt zur ,Modernisierung
der Moderne® (Gabriel, Herlth & Strohmeier, 1997, 16). In Gestalt der reflexiven Moderne
setzt sich die Gesellschaft nun mit den Optionen und Pramissen kritisch auseinander, die sie
selbst seit dem Ende der Industriegesellschaft hervorgebracht hat. Sie begegnet und kon-
frontiert sich somit gewissermaf3en mit ,sich selbst' (darauf zielt der erste Teil des Begriffs-
paares ab, vgl. Beck 1993, 38), indem bereits vollzogene Erneuerungen und deren Folgewir-
kungen Gegenstand erneuter Auf- und Abldsungsprozesse werden (vgl. Angiletta, 2002, 24;
Baader, 2004, 17; Berger, 1996, 54). Diese fuhren schlief3lich dazu, dass ehemals etablierte
Kategorien ihrerseits zunehmend an ihre Grenzen stol3en und demzufolge zur Disposition
stehen: so stellen z.B. Schicht, Klasse, Familie, Nation etc. im heutigen Zeitalter keine alter-
nativliosen Konzepte mehr dar (vgl. Schroer, 2000, 13), sondern werden zu vielen ihrer Ein-
zel- oder Konkurrenzfacetten pluralisiert und dem Individuum gegenuiiber als eine Wahloption

unter vielen vermarktet. Zur Pointierung dieser Begleiterscheinungen wird im Zusammen-
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hang mit der Individualisierung auch haufig von einer ,Multioptionsgesellschaft® (Gross,

1994) gesprochen.

Wahrend Becks Reflexive Moderne von einigen Autoren als nachgereichter Theorierahmen
fur seine soziologische Zeitdiagnose der Risikogesellschaft betrachtet wird (vgl. Schroer,
2000, 32), stellt letztgenanntes Konzept seinerseits den theoretisch-empirischen Rahmen fir
die Individualisierungsthese bereit (vgl. Schroer, 2004, 187). Unter der Risikogesellschaft
versteht Beck eine ,[...] Entwicklungsphase der modernen Gesellschaft, in der die durch die
Neuerungsdynamik hervorgerufenen sozialen, politischen, 6kologischen und individuellen
Risiken sich zunehmend den Kontroll- und Sicherungsinstitutionen der Industriegesellschaft
entziehen.” (Beck, 1993, 38) In dieser Definition wird einerseits der Bezug zum eben erlau-
terten Konzept deutlich sowie andererseits spezifiziert, was im Mittelpunkt aller diesbezugli-
chen Betrachtungen steht: die Selbstgefahrdungspotentiale unserer Zivilisation (vgl. Beck,
1999, 51). Da selbst diese Risiken der reflexiven Modernisierung unterliegen, hat sich auch
diese Kategorie modifiziert: Langst tUberschreiten die Risiken unserer Zeit die Kalkulier- und
Kontroliméglichkeiten des einzelnen (vgl. Schroer, 2004, 186) und nehmen durch ihre Nicht-
Eingrenzbarkeit, ihre Unzurechenbarkeit sowie ihre Nicht-Kompensierbarkeit (vgl. Beck,
1993, 41) die Dimension globaler Gefahren an (vgl. Beck, 1986, 29; 1999, 59,). Auch im Hin-
blick auf ihre Wirkmechanismen sind sie einer Wandlung unterlaufen: Das Bewusstsein fur
ihr Gefahrdungspotential liegt in der Zukunft (vgl. Rauschenbach, 1997, 43). Dass dieses
steigende Risikobewusstsein der Bevdlkerung (haufig unter Bezugnahme auf den Verant-
wortungsbegriff, der spatestens seit dieser Tendenz Konjunktur hat, vgl. Gunther, 2002, 117)
nicht nur fur Vermarktungsstrategien instrumentalisiert wird (vgl. Flitner, 1997, 16), sondern
sich auch bis in die kleinsten Bereiche des menschlichen Zusammenlebens ausweitet und

auswirkt, wird noch zu zeigen sein (vgl. Klaes & Walthes, 2009).

Individualisierung bildet schlieBlich den beiden anderen abstrakteren Konzepten gegenuber
ihr Pendant auf Subjektebene (vgl. Rauschenbach, 1997, 57) und wirkt von dort aus in die
unterschiedlichsten Lebensbereiche hinein. Auf dem Grundgertst der Individualisierungsthe-
se werden Merkmale sozialer Mikroprozesse ins Visier genommen, indem der Bezug zwi-
schen der individuellen Biographie eines Menschen und deren AufRensteuerung fokussiert
wird. Das Individuum gilt hier als entscheidender Motor von Vergesellschaftungsprozessen
(vgl. Junge, 1999, 110).

Es ist herauszustellen, dass es sich bei Individualisierungsphdnomenen niemals nur um auf
freien Entscheidungen basierende Aktivitdten handelt, sondern ihre Facetten durch eine an-
dauernde und sich ausbreitende Ambivalenz gekennzeichnet sind. Dieser Sachverhalt bildet
das zentrale Moment dieser Theorierezeption (vgl. z.B. Honneth, 2002, 142; Huinink & Ko-
nietzka, 2007, 105; Mihling & Rupp, 2008, 82; Peuckert, 2012, 661; Schroer, 2000, 26ff
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etc.). Die von verschiedenen Autor_innen mit unterschiedlichen Schlagwortern und Paradoxa
illustrierte Ambivalenz (,Riskante Freiheiten* bei Beck & Beck-Gernsheim, 1994, 32 oder
.fiskante Chancen” bei Keupp, 1995, 150) besteht im Kern darin, dass sich die Mdglichkeit
zum eigenstandigen Denken und Handeln in einen Zwang transformiert, alle sich ergeben-
den Chancen auch unbedingt nutzen zu miussen. So wird die ehemals angestrebte Freiheit
zu einer ,Wahl unter Restriktionen [Hervorhebung im Original]“ (Peuckert, 2012, 662).
Gleichzeitig miussen die optionalen Méglichkeiten mit den neu auftretenden Kontrollmecha-
nismen (z.B. Arbeitsmarkt, neue soziale Bindungen, Freizeit- und Konsummaglichkeiten etc.)
arrangiert werden und zu jedem Zeitpunkt gleichzeitig individuum- als auch konkurrenzbezo-
gen abgewogen werden (vgl. Gabriel et al., 1997, 18). Durch die Biographisierung jeglichen
Handelns (vgl. Huinink & Konietzka, 2007, 106) soll das wichtige Ziel sichergestellt werden,
aus der Masse herauszustechen (vgl. Abels, 2006, 169f). Unter diesen fragmentierten Um-
standen, fir die es keine Uberlieferten Orientierungsmuster mehr gibt, auf die das Individuum
zurlickgreifen konnte, Identitat herauszubilden, liegt im privaten Aufgabenkreis des Einzel-
nen und wird in der individualisierten Gesellschaftsform als Pflicht statt als Kir betrachtet
(vgl. Keupp, 1999, 137).

Daraus resultierende Konsequenzen fiur eine familiare Verantwortung fir das Aufwachsen
von Kindern lassen sich an dieser Stelle bereits erahnen. Doch auch der Begriff der Verant-
wortung selbst birgt unter dem Einfluss individualisierungstheoretischer Pramissen Konse-
guenzen fir diesbezlgliche Zuschreibungen in sich. Eine Gefahr zeigt sich dann, wenn der
Begriff umgedeutet wird in eine Richtung, die seine Ursachen und Folgen privatisiert und
somit eine Marginalisierung schnell als persénlich verantwortet in den Binnenbereich von

Individuen verschiebt (Euphemisierungsproblematik).
INDIVIDUALISIERUNG UND VERANTWORTUNG

Individualisierungsprozesse haben innerhalb der Gesellschaftsstruktur dazu geftihrt, dass
sich ganze Wert- und Sinnsysteme einer Wandlung unterzogen haben. Traditionelle Tugen-
den werden durch subjektbezogenere Begriffe ersetzt. In den obersten Rangen dieser termi-
nologischen Pramissen zirkuliert auch der inflationar gebrauchte Begriff der Verantwortung,
der sich im Gewand der Individualisierung zu der Kategorie der Eigenverantwortung trans-
formiert (vgl. dazu Gunther, 2002, 118) und dort seine ganz eigene Dynamik und Bindungs-
kraft entfacht (vgl. Beck, 1996, 47). Das Sprichwort ,Jeder ist seines Gliickes Schmied" kann
diesen Trend metaphorisch verdeutlichen (vgl. Mader, 1998, 162): von einer Redensart aus
dem Volksmund ist es zu einer Leitlinie ganzer Generationen herauf stilisiert worden. Dass
der Begriff der Eigenverantwortung, der auf den ersten Blick positive Aspekte wie Autonomie

und Unabhangigkeit impliziert, andererseits auch heikle Schattenseiten fir bestimmte Sub-
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gruppen in sich tragt, kann am deutlichsten anhand seiner neoliberalistischen Interpretation
(vgl. dazu Witte, 2017, 675f; Urban, 2006, 16ff) aufgezeigt werden.

Das neoliberalistische Menschenbild griindet auf wirtschaftspolitischen Abwagungen (vgl.
Klute, 2009, 2). Die in ihm verfochtene Marktradikalisierung bzw. ,Verabsolutierung des
Marktes" (Beck, 1997, 26) fuhrt zu einer Hierarchisierung der Menschen nach ihrem Nutzen
fur eben diesen. Dementsprechend besteht das neoliberalistische Verstandnis von Gerech-
tigkeit darin, dass ,[...] niemand daran gehindert wird, an Marktprozessen teilzunehmen*
(Ptak, 2008, 71). Neoliberalist_innen begreifen soziale Spannungen als Motor des Fort-
schritts und begrufRen aus dem Blickwinkel der Produktivitat heraus soziale Ungleichheit so-
gar, indem sie sie in ihrem Argumentationsstrang als notwendig deklarieren (vgl. Ptak, 2008,
73). Aus erschwerten Lebenslagen resultierende, unverschuldete Schwierigkeiten einer Um-
setzung dieses Leitwertes sind in ihrem Menschenbild nicht verankert, was zu ihrer Distanz
zu Solidaritat fuhrt. In ihrer programmatischen Bekampfung des Sozialstaates als ,blrokra-
tisch verkrustet, ineffizient und freiheitsgefahrdend“ (Butterwegge, 2008, 136) werden unter
dem Vorwand des neoliberalistischen Konzepts der ,Standortsicherung” demgegeniiber un-
soziale Praktiken verschleiert und zugunsten der Gesetze des Marktes instrumentalisiert.
Der Ersatz ,[...] gesellschaftliche[r] Steuerungsmechanismen sozialer Problemlagen” (Beck,
2005, 3) durch Marktorientierung wirkt sich auch auf die wohlfahrtsstaatlichen Hilfen aus (vgl.
Klute, 2009, 1; Zinn, 2006, 164) und fuhrt zu einer besonders prekéren Lebenslage von
Menschen mit Beeintrachtigungen bzw. ihren Angehdrigen. Diese spiegelt sich in einer Ver-
kettung von Exklusionsrisiken (vgl. Beck, 2005, 4) wider: Menschen mit Beeintrachtigungen
sowie ihre Familien missen im aktuellen gesellschaftlichen Klima bereits genuin einer mar-
ginalisierten Bevolkerungsgruppe zugeordnet werden. Kumulativ dazu entziehen sie sich
auch noch jeglichen gesellschaftlichen Anerkennungsschemata der heutigen Zeit (ebd.).
Diese Kumulation von exklusionsfordernden Risikofaktoren ist im Zeitalter der Individualisie-
rung aufgrund wachsender Anforderungen langst nicht mehr nur auf Bevolkerungsgruppen in
Randpositionen beschrankt, entpuppt sich fur diese jedoch als besonders einschneidend.
Die neoliberalistische Deutung des Verantwortungsbegriffs als Eigenverantwortung hat sich
im Zeitalter der Individualisierung auf subtile, schwer revidierbare Weise verbreitet (vgl. dazu
Losch, 2008, 223).

Wer in Armut und Not, wer im Zustand gesellschaftlicher Marginalisierung, verweigerter Aner-
kennung oder psychischer Deprivation lebt, wer keinen oder nur einen begrenzten Zugang zu
den kulturellen Ressourcen seiner Gesellschaft hat, erlebt die Forderung nach mehr Eigenver-
antwortung ebenfalls als eine Form der Fremdbestimmung. (Gunther, 2002, 121)

Wenn die durch das Individuum nicht verschuldete Ungleichheit der Verteilung und Verfugbar-
keit von Ressourcen nicht mehr ausreichend kompensiert werden, ist das Prinzip der Eigenver-
antwortung kaum mehr als ein blanker Hohn. (Dederich, 2006, 5)
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Unter dem Euphemismus wird der subjektivierte Verantwortungsbegriff soweit umgedeutet
und 6konomisiert, dass in letzter Konsequenz sogar die Frage nach einer Verursachung von
Lebenslagen sowie damit zusammenhangender Schuld und Zustandigkeit zu Lasten der
Betroffenen beantwortet wird: ,Abweichendes Verhalten wird nicht mehr durch seine gesell-
schaftlichen und psychischen Ursachen erklart, sondern dem Einzelnen zur Verantwortung
zugerechnet und als individuell verschuldet vorgeworfen.” (Ginther, 2002, 118)

Fir Menschen mit Beeintrdchtigungen (und ihre Familien) kann sich die Ambivalenz des
Wertes der Eigenverantwortung sowie daran angrenzender Euphemismen (z.B. ,Prévention’,
,Fursorge’) gerade in Verbindung mit dem technologischen Fortschritt zu einem besonders

gefahrlichen Konstrukt steigern (Euphemisierungsproblematik, vgl. auch Kapitel 2.2.1, 2.3.4).

Daruber hinaus kénnen derartige Subjektivierungen von Verantwortung — darin liegt in Bezug
auf eine angestrebte Skizze sozialer (Mit-)Verantwortung fur den Umgang mit ,Behinderung’
die eigentliche Krux — jedoch auch dazu missbraucht werden, von der eigenen Untatigkeit
abzulenken bzw. diese unter dem Vorwand einer Haltung des Nicht-Einmischen-Wollens zu
legitimieren. Auf diese Weise werden Leitprinzipien wie Selbstbestimmung, Eigen- (oder EI-
tern-)Verantwortung, Familienarbeit, Empowerment, Blrgerengagement, Selbsthilfe oder
Peer-Counseling (bewusst?) fehlinterpretiert und als Legitimation fir das eigene Heraushal-
ten genutzt. Dies gilt sowohl fiir einzelne Personen als auch fur den gesamten Staat bzw.
seine Politik.

Unter neoliberalem Vorzeichen einer um sich greifenden 'Okonomisierung des Sozialen' ver-
bergen sich hinter der Empowerment-Strategie auch einschlégige Interessen einer Privatisie-
rung sozialer Probleme, des Entzugs gesellschaftlicher Solidaritat, der Abwalzung gesellschaft-
licher Verpflichtungen zur Hilfe und Unterstiitzung an die betroffenen Individuen, ihre Familien
oder privaten Netzwerke unter ideologischer Berufung auf die Prinzipien von Autonomie, Eigen-
initiative und Selbstverantwortung. (Groschke, 2010, 181)

Wo sich der Staat zuriickzieht und die notwendigen Ressourcen zur eigensténdigen Lebensbe-
waltigung nicht zur Verfigung gestellt werden, seien sie materieller, personeller oder geistiger
bzw. psychischer Natur, enthullen sich die Schattenseiten und Gefahren des Prinzips der
Selbstbestimmung und Eigenverantwortung. Der Mensch - mit und ohne Behinderung - bleibt
sich selbst Uberlassen. (Dederich, 2006, 4)

In diese Richtung weist auch der in der Fachdisziplin der Sozialen Arbeit gefiihrte Diskurs
um den ,Aktivierenden Sozialstaat* (Bollert, 2010, 12) bzw. die ,Re-Familialisierung” von
Verantwortung (vgl. Oelkers, 2012, 158). Bdllert bezeichnet die Leistungen, die die Familien-
politik in den letzten Jahren hervorgebracht hat sowie die damit verbundene offentliche Pro-
grammatik als Strategien, mittels derer Familien fir die (z.B. kosteneinsparenden) Belange
eines Sozialstaates instrumentalisiert werden (vgl. dazu auch Oelkers, 2012, 155), indem
ihre eigenverantwortlichen Leistungen zur Erziehung, Bildung und gesellschaftlichen Integra-
tion kontrolliert und aktiviert werden (vgl. Bdllert, 2010, 12). Sie beleuchtet den Ausbau von

auRRerfamiliaren Betreuungsinstitutionen, den Frihen Hilfen und damit verbundenen Famili-
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enbildungsangeboten sowie familiaren Frithwarnsystemen zum Kinderschutz unter den da-
mit einhergehenden koproduzierenden Aufgaben vor allem der Mitter und sieht hierin eine
gewollte Strategie zur Forderung eines Wohlfahrtsstaates, die unter dem Deckmantel der
,Pravention‘ familienrhetorisch aufbereitet und glorifiziert wird (vgl. Bollert, 2010, 12f). Dies
fuhrt ihrer Ansicht nach dazu, dass ,[...] Familien immer starker dazu veranlasst werden sol-
len, soziale Risiken privatisiert zu bewaltigen [...]* (Bollert, 2010, 15), die diesbezlgliche
Verantwortung also re-familialisiert wird (vgl. Oelkers, 2011, 38). Als Beispiel fur diese Re-
Familialisierung von Verantwortung wird von einigen Autor_innen die Inanspruchnahme der
Familie durch das Bildungssystem angefiihrt. Nave-Herz spricht diesbeziglich von einer
Jfunktionalen Rickverlagerung“ (2014, 18), indem die Beschulung ihrer Kinder bei Eltern ein
Engagement evoziert, das, so belegen es auch empirische Ergebnisse (vgl. Paseka, 2011,
115ff), ein hohes zeitliches Ausmald im Alltag einnimmt und an die Funktion eines ,Hilfsleh-
rers“ erinnert (Wippermann, Merkle & Henry-Huthmacher, 2008, 13). Oelkers verweist im
Zusammenhang mit der Re-Familialisierung darauf, dass die Mdglichkeit, die gesellschaftlich
geforderte Verantwortung auszufiihren, von zahlreichen Ressourcen abhangt und nicht per
se allen Familien moglich ist. Sie postuliert, dass einerseits der Staat von allen Familien die-
se Verantwortung pauschal verlangt, allerdings nur ausgewahlte und nicht pluralisierte Fami-
lienformen implizit beglnstigt — so also schon strukturell gesehen die unterschiedliche Res-
sourcenlage der Familien mit produziert, mit der Familien der Verantwortungsanforderung
gegenlber stehen (vgl. Oelkers, 2012, 160).

INDIVIDUALISIERUNG UND FAMILIE

Unter diesen makrostrukturellen Bedingungen andern sich auch die Umsténde, in denen
Familien leben. Individualisierungsprozesse werden auch fir den Geltungsbereich binnen-
familialer Strukturen angenommen (vgl. Behringer, 2001, 157; von Kardorff & Ohlbrecht,
2014, 17). So ist beispielsweise die aktive Entscheidung zum Eingehen einer Elternschaft
nur eine Option neben zahlreichen anderen, die fir sich genommen genauso gute Griinde in
sich bergen konnen, sich fur sie zu entscheiden (z.B. Karriere, Konsum, vgl. Kaufmann,
1995, 216; Schneider, 2010a, 13). Gerade unter der aktuellen familienrhetorischen Darstel-
lung in den Medien, aber auch im Fachdiskurs beteiligter Wissenschaftsdisziplinen, die z.T.
den ,Untergang der Familie* (Peuckert, 2012, 11) postulieren (vgl. auch Tyrell 1988) oder
empirisch erforschen und belegen, als wie erschopft und gestresst sich Eltern aktuell emp-
finden (vgl. Lewicki & Greiner-Zwarg, 2015; Lutz, 2012; Wippermann et al., 2008; Ruck-
deschel, 2015, 191f), wird deutlich, dass die Entscheidung fir die ,Option Elternschaft' als
immer voraussetzungsvoller bewertet wird und subjektiv auch als Storfaktor der eigenen Bi-
ographie gesehen werden kann (vgl. Kopp & Richter, 2015, 391; Mihling & Rupp 2008, 88).
Schneider sieht in dieser Wahl unter Optionen einen der kulturellen Griinde fir niedrige Ge-
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burtenziffern, die er als Erg&nzung strukturellen Benachteiligungen an die Seite gestellt ver-
standen wissen méchte (vgl. Schneider, 2010b, 25). Er vertritt als zentralen Sachverhalt die-
ses kulturellen Wandels die These ,Elternschaft ist in den letzten Jahrzehnten vorausset-
zungsvoller geworden und hat sich zu einer zunehmend schwieriger zu bewéltigenden Ge-
staltungsaufgabe entwickelt." (Schneider, 2010b, 26) Diese These wird von zahllosen Au-
tor_innen gestitzt, die allesamt konstatieren, dass Anspriiche an Elternschaft und die darin
eingeforderte Ubernahme der Rollen- und Aufgabenverantwortung historisch ein bislang nie
dagewesenes Ausmald erreicht haben (vgl. Beck-Gernsheim, 1997, 110; Engelbert, Herlth,
Mansel & Palentien, 2000, 7; Wippermann et al., 2008, 1; Kaufmann, 1995, 135; Meyer,
2002, 40; Nave-Herz, 2012, 35). Den dahinterstehenden epochalen Wandel machen die Au-
tor_innen an verschiedenen, die Familie betreffenden Indikatoren fest. Exemplarisch fir die-
se Indikatoren soll an dieser Stelle auf die Darlegungen von Nave-Herz zuriickgegriffen wer-

den. Sie sieht die Ursachen fir die gestiegenen Erwartungen an familiale Lebensformen in

- einer zunehmenden Kindzentrierung der Familie durch eine durchschnittlich sinkende
Kinderzahl und fehlende Geschwistersettings sowie den Rickgang natirlicher Be-
gegnungen zwischen Kindern in der Nachbarschaft

- einer Verinselung und Padagogisierung von Kindheit und der damit zusammenhan-
genden ,advokatorischen' Funktionen der Eltern

- veranderten Erziehungsmethoden

- mehr Unsicherheiten und Ambivalenzen in Elternrollen durch fehlendes Erfahrungs-
wissen beziglich Kindern

- gestiegenen Leistungsanspriichen anderer gesellschaftlicher Subsysteme, vor allem

des Bildungssystems (vgl. Nave-Herz, 2012, 44ff)

Diese Indikatoren minden — gepaart mit der inszenierten ,grof3en Erschopfung” (vgl. Wip-
permann et al. 2008, 14; Voigt, 2013), die mit Elternschaft assoziiert wird — in einer immer
mehr um sich greifenden Unsicherheit und dem Geflhl, in der Kindererziehung zu viel falsch
machen zu kénnen (vgl. Ruckdeschel, 2015, 196). Diese Unsicherheit wiederum, so wird
unter den Vorzeichen der Individualisierung gleichzeitig abgewogen, wird mit gewichtigen
Konsequenzen fur die wettbewerbsféahige soziale Platzierung des Kindes in Zusammenhang
gebracht. Dieses Dilemma kann zu einer Optionsentscheidung zu Lasten des Kinderwun-
sches fuhren.

Individualisierung bedeutet fir Familien ,als ein sich fortlaufend veranderndes Geflecht so-
zialer Beziehungen“ (Grundmann & Wernberger, 2015, 423) auch, dass immer starker aus-
einanderstrebende Biographien sowie in sekundare Institutionen ausgelagerte Teilfunktionen

(z.B. im Freizeit- und Erholungsbereich) in einem nach auf3en durchlassiger werdenden
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Rahmen mit grofiem Aufwand zusammengehalten werden muissen. In diesem ,Bastel-
Projekt” (Beck-Gernsheim, 1994a, 123) missen nicht nur die vielféltigen Wahlmoglichkeiten
der Individuen ausgehandelt, sondern mit externen neuen Zwéngen der involvierten Instituti-
onen abgeglichen werden (z.B. zeitliche Abhangigkeiten von Offnungszeiten, Einzugsgebie-
ten, Klientel). Die daraus entstehende Zerstiickelung des familialen Alltags sorgt dafur, dass
natirliche Ko-Prasenz und Zeit im Rahmen der Familie ein immer knapper werdendes, oft
unter artifiziellen Bedingungen herzustellendes Gut ist (vgl. Jurczyk, 2014b, 64). Daraus ent-
steht ein Paradoxon: Da andere involvierte gesellschaftliche Subsysteme keine Rucksicht
auf die familidren (Zeit-)Bedurfnisse nehmen (vgl. Bundesministerium fir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (BMFSFJ 2012), 7), muss Familienleben genau dann stattfinden, wenn
andere Zeitkorridore es zulassen — und das, obwohl familiale Flrsorge eigentlich eine eige-
ne, eher spontane Zeitlogik hatte, die sich nicht mit der Eigenlogik anderer gesellschaftlicher
Systeme vertragt (vgl. Schier & Jurczyk, 2008, 15).

Zeitstrukturen haben sich gewandelt, feste Rhythmen sind weggefallen, ,getaktet’ wird nun fle-
xibel. Kollektive ,Zeitinstitutionen* wie Feierabend und Wochenende, die fiir das Leben von Fa-
milien sehr wichtig sind, werden ausgehdéhlt. Dazu kommt permanenter Druck durch den Zwang
zum Erhalt der Beschéaftigungsfahigkeit. (Jurczyk, 2014a, 125)

Mit diesem Punkt ist man bei einer Analyse eines zugrunde zu legenden gesellschaftlichen
Klimas, in dem Familien unter individualisierten Bedingungen agieren, beim bereits im Finf-
ten Familienbericht der Bundesregierung (vgl. Bundesministerium fir Familie und Senioren
(BMFuS), 1994, 21ff) bescheinigten Problem der strukturellen Rucksichtslosigkeit der Ge-
sellschaft gegentber Familien angelangt. Es ist davon auszugehen, dass diese auch nach
fast 25 weiteren Jahren noch existent ist (vgl. Peuckert, 2012, 676), wie auch der Achte Fa-
milienbericht (BMFSFJ, 2012) belegt*’. An dieser Stelle auf den Faktor ,Zeit' bezogen, lasst
sich auch fur andere Guter feststellen, dass gesellschaftliche Subsysteme haufig nicht auf
die Eigenlogik des familialen Systems als Voraussetzung zur Erfullung familialer Funktionen
Rucksicht nehmen (vgl. Kaufmann, 1995, 185) und sich der Tatsache familiarer Verantwor-
tungsubernahme fur Kinder strukturell indifferent verhalten. Strukturelle Ricksichtslosigkeit
bezieht sich somit laut ihres Begriffsinitiators auf die

[...] Indifferenz nahezu aller gesellschaftlichen Regelungen gegeniiber dem Umstand, ob Men-
schen die Verantwortung fiir Kinder ibernehmen oder nicht, also die fehlende Anerkennung der
Elternverantwortung, oder noch genereller, der Erbringung familialer Leistungen. Familie gilt
dem herrschenden liberalen Verstandnis 'als Privatsache', was sie ja auch ist. Aber es handelt
sich um eine Privatsache mit erheblichen 6ffentlichen Konsequenzen oder - wie es die 6kono-
mische Theorie formuliert - 'positiven Externalitaten'. (Kaufmann, 2000, 47)

" Der Achte Familienbericht der Bundesregierung spezifiziert die strukturelle Ricksichtslosigkeit und die damit
verbundene Eigenlogik der Systeme sowie eine Inkompatibilitdt zwischen ihnen anhand des Faktors ,Zeit", was
sich auch im Titel ,Zeit fir Familie* niederschlagt. Im Bericht heif3t es dann: ,Familienmitglieder sind in vielfaltige,
teilweise in Widerspruch zueinander stehende gesellschaftliche Zeitsysteme eingebunden, die das Familienleben
mehr oder weniger direkt beeinflussen. Strukturell verursachte Zeitknappheit entsteht, wenn die Zeitstrukturen
unterschiedlicher gesellschaftlicher Teilsysteme nicht miteinander abgestimmt sind und Akteure, die sich in zwei
oder mehr dieser Systeme bewegen, systematisch Zeitkonflikte zu bewaltigen haben.“ (BMFSFJ, 2012, 7)
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Kaufmann bescheinigt diese strukturelle Rucksichtslosigkeit allgemein ,gesellschaftlichen
Regelungen®, explizit jedoch den Bereichen Wirtschaft, Staat und Bildungssystem und sozia-
len Diensten (vgl. Kaufmann, 1995, 175ff).

Mit diesen angefuhrten Eckpunkten zur Individualisierung und ihren Auswirkungen auf die
Familie ist das gesellschaftliche Klima, in dem Familien ihren Alltag ,bewaéltigen’, in seinen
Konturen grob umzeichnet worden. Mit dem besonderen Blick auf Verantwortungsfacetten
dieses komplexen familiaren Alltags muss neben seinen strukturellen Voraussetzungen auch
danach gefragt werden, inwiefern diese Phanomene das Handeln der Individuen in ihren
Interaktionen beeinflussen. Hier kann antizipiert werden, dass personliche Interaktionen vor
allem durch aus oben skizzierten Strukturen resultierenden Normen geleitet werden, die als
Bestandteil von Leitbildern in Familien hineinreichen und immer sowohl eine individuelle als
auch gesellschaftliche Auspragung besitzen. Zur Vervollstandigung dieses Kapitels wird
deshalb die Norm Verantworteter Elternschaft und das eng damit verwobene Gebot der Op-
timalen Forderung skizziert und daraus resultierende Auswirkungen auf die Umsetzung einer

Elternverantwortung benannt.
Verantwortete Elternschaft

.Das Leitbild Verantworteter Elternschaft [ist] in Deutschland stark prasent [...] und [pragt]
die Vorstellungen von Elternschaft” (Ruckdeschel, 2015, 203). Bei genauerer Betrachtung
dieses Ergebnisses einer Familienleitbild-Studie in Deutschland (Schneider, Diabaté & Lick
2014) wird deutlich, dass die Verantwortete Elternschaft sowohl zur persénlichen Hand-
lungsnorm der Eltern geworden ist als auch als gesellschaftliche Erwartung in das Mikroge-
schehen von Familien hineinwirkt (vgl. Ruckdeschel, 2015, 196).

Der Begriff der ,verantworteten Elternschaft” wurde in den 1990er Jahren von Kaufmann
gepragt (1995, 42) und seitdem immer dann aufgegriffen, wenn es darum geht, Konturen
einer Elternschaft unter dem Einfluss aktueller epochaler Einflisse unserer Gesellschafts-
form aufzuzeigen (z.B. bei Huinink, 1997; Lindmeier 2009, 98). Die Etablierung dieses Be-
griffs als Norm ist ein Beleg dafir, dass man nicht umhinkommt, den Kontext Familie als Ort
kindlichen Aufwachsens unter dem Fokus seines zentralen Begriffs der Verantwortung zu
reflektieren (vgl. Kapitel 2.2, siehe auch Engelbert, 1999, 157f).

Kaufmann versteht unter der Verantworteten Elternschaft den von der Gesellschaft vertrete-
nen und (bei Nichtverfolgung) mit sozialen Sanktionen untermauerten Anspruch, dass Eltern
nur dann und nur so viele Kinder in die Welt setzen sollen, wie sie ihren Mdglichkeiten ent-
sprechend auch verantwortungsbewusst mit besten Entwicklungsmdéglichkeiten (vgl. dazu

Beck-Gernsheim, 1990, 142f) ausstatten konnen.
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Dieser [Normkomplex, A.H.] verlangt, dass man keine Kinder in die Welt setzen soll, fur die man
nicht die 6konomische und psychische Verantwortung fur eine intensive und anspruchsvolle Er-
ziehung Ubernehmen kann (Kaufmann 1995). Verlangt wird die bestmégliche Férderung der
kindlichen Entwicklung vom ersten Tag an unter Respektierung der kindlichen Bedurfnisse und
Winsche. (Peuckert, 2012, 290)

Die Entscheidung Uber die Zahl der Kinder gilt als héchst private Angelegenheit eines Paares
oder einer Frau, und eben diese private Entscheidungsfreiheit ist eine verbindliche Norm, wel-
che sowohl mit der herrschenden privatistischen Familienauffassung als auch mit dem freiheitli-
chen Ethos der Selbstbestimmung zu tun hat. Die Zahl der Kinder steht frei, aber fur die gebo-
renen Kinder mul3 — da sie als gewollte unterstellt werden — die Verantwortung tbernommen
werden. (Kaufmann, 1995, 44)

Aus der naturwiichsigen Entscheidung oder einem intrinsischen Wunsch, ein Kind zu wollen,
wird unter dem Einfluss aktueller gesellschaftlicher Erwartungen eine wohl kalkulierte Ange-
legenheit, die eine Ressourcenprifung voraussetzt (vgl. Mahling & Rupp, 2008, 88). Werden
die damit verbundenen Prifkriterien (vgl. Huinink, 1997, 86f) verneint oder bestehen diesbe-
zuglich Unsicherheiten, kann dies zu einem Aufschub oder einer Abwendung des Kinder-
wunsches fiihren'® (vgl. Miihling & Rupp, 208, 89).

Beck-Gernsheim (1998, 116ff) konstatiert zu der sich immer stéarker ausbreitenden Norm der
,Kinderlosigkeit aus Verantwortung‘, dass diese im Ruckblick auf die letzten Jahrzehnte in-
haltlich starken Wandlungstendenzen unterlag. So bezog sich mit der Etablierung von Verhu-
tungsmitteln seit den 1960er und 1970er Jahren (vgl. Haker, 2002, 62f) der Hauptaspekt
Verantworteter Elternschaft ehemals auf einen quantitativen Aspekt, ndmlich nur so viele
Kinder zu zeugen, wie man in der Lage ist, versorgen zu kénnen. Dieser Aspekt hélt auch
heute noch vor und beeinflusst das Fertilitatsverhalten, wird aber durch weitere Tendenzen
erganzt und verscharft, die in Richtung einer als ,qualitativ' akzentuierten Verantwortung wei-
sen (vgl. dazu auch Beck-Gernsheim, 1997): Mit dem Aufkommen von wachsenden techno-
logischen und diagnostischen Mdglichkeiten hat sich auch der Verantwortungsbegriff inhalt-
lich gewandelt (vgl. Beck-Gernsheim, 1994b, 328) und nimmt im Alltag von Familien einen
immer grol3eren Stellenwert ein. Wie er als solches gerade fur bestimmte Familien zu einem
prekaren Verantwortungs‘-Phanomen kumulieren kann, wird an spaterer Stelle der Arbeit

aufgegriffen (vgl. Kapitel 2.3.4).

Festzuhalten bleibt: Da die Norm der Verantworteten Elternschaft die Eltern in einem ihrer
sensibelsten, da affektbesetztesten Punkte anspricht (vgl. Behringer, 2001, 159; Dorbritz &
Ruckdeschel, 2015, 144), besteht hier die Gefahr fur Funktionalisierungen durch andere Inte-
ressensgruppen.

Und was die Sanktionen noch harter macht, sie treffen die Eltern an ihrer empfindlichsten Stelle,
treffen das, was dem Herzen am néchsten ist: das Kind. Denn die Arbeit fiirs Kind ist eben nicht

'8 An dieser Stelle muss jedoch darauf hingewiesen werden, dass sich seit dem historischen Tiefstand des Jahres
2011 die Geburtenstatistik in eine positive Richtung entwickelt hat: Fir das Jahr 2016 gibt das Statistische Bun-
desamt mit einer Geburtenziffer von 1,59 Kinder je Frau (vgl. Destatis, 2018) den ,héchste(n) seit 1973 gemesse-
nen Wert* (vgl. Spiegel Online vom 28.03.2018) an.
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eine Arbeit wie jede andere, sondern eine besonderer Art: wo 'Arbeit' nicht zu trennen ist von
'Liebe’, und Liebe deshalb immer zur Arbeit antreibt. (Beck-Gernsheim, 1990, 171)

Unter dem Appell an diese Norm ist es fur AuBenstehende leicht, ihre Mdglichkeiten einer
sozialen Verantwortungsibernahme an Familien zuriick zu delegieren und fir die Familien
wiederum kaum moglich, diese abzuwenden (Instrumentalisierungsproblematik, vgl. Kapitel

2.2) — ein Dilemma, das in dieser Arbeit eine begleitende Thematik darstellt.
Das ,Gebot der Optimalen Forderung'

Ruckdeschel weist nach, dass ,fast 90% der jungen Deutschen der Meinung sind, man muss
Kindern beim ,GroRwerden' helfen, d.h. sie férdern und begleiten. Diese Einstellung herrscht
in allen Bevélkerungsgruppen vor, unabhangig von Geschlecht, Elternschaft, regionaler Her-
kunft oder Bildung.” (Ruckdeschel, 2015, 196)

Dieses ,Gebot der Optimalen Forderung” (z.B. bei Beck-Gernsheim, 1990, 142; Jeltsch-
Schudel, 2009; Weil3, 1993; Wilken, 2001) schliel3t gewissermafien an den ,qualitativen‘ As-
pekt elterlicher Verantwortung an. Haufig durch Populérwissenschaft rhetorisch verbreitet®
(vgl. Behringer 2001, 162; Weil3, 1993b, 9) und das Verantwortungsbewusstsein der Eltern
instrumentalisierend beschreibt es eine neue Doktrin: das eigene Kind (um jeden Preis) so
frih wie mdglich mit den besten Startchancen und Eigenschaften auszustatten zu muissen
(vgl. Beck-Gernsheim, 1997, 107), um seine spatere Gesellschafts- und Wettbewerbsfahig-
keit zu gewahrleisten (vgl. Engelbert, 1999. 28). Dem ist implizit, kindlichen M&ngeln praven-
tiv zu begegnen oder diese an einer Manifestation zu hindern. Die Sicht der Kinder einneh-
mend stellt Engelbert dazu fest, dass unter diesem Ziel die ,[...] Gegenwart [der Kinder] zu-
gunsten ihrer Zukunft in den Hintergrund gestellt* (Engelbert, 1999, 27) und der Praventions-
aspekt zum gegenwartsbestimmenden Moment des Kinderalltags erhoben wird. Zentrale
Beobachtung bezlglich dieser Férder- und Entwicklungspramissen ist dabei, dass die Tole-
ranz fir Normabweichungen und ,Schwachen‘ immer geringer wird (vgl. Behringer, 2001,
160; Fegert, 2002, 171).

Die inhaltliche Bestimmung der ,besten Startchancen' basiert dabei nicht nur auf den Zielen
und Vorstellungen der Eltern, sondern wird in groliem Mal3e von gesellschaftlichen Nutzen
und Standards determiniert. So geschieht es auch, dass diese gesellschaftlichen Anspriiche
in immer intimere und eigentlich autonome Binnensphéaren eines Familienalltags hineinwir-
ken. Dies passiert, indem z.B. selbst zur immer knapper verfigbar werdenden familiaren
,Qualitatszeit’ ,Vorschriften gemacht [werden], was ,gute Familienzeiten‘ als Ressourcen flr
die gesellschaftliche Entwicklung auszeichnen soll.“ (Lange, 2014, 129)

19 Aussagekraftige Beispiele fiir diese popularwissenschaftliche Rhetorik siehe Beck-Gernsheim, 1990, 147ff.
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Folgen dieses Forderimperativs sind ein wachsender Druck auf Eltern, der sich in sozialen
Sanktionen bei Nicht-Befolgung dieses Gebots ausdriickt und eine fehlende kindliche Bega-
bung auf Sozialisationsdefizite und Defizite im Verhalten von Eltern zurtckfuhrt (vgl. Nave-
Herz, 2014, 18). Dieser Druck wird auch medial gendhrt und tritt in der zu beobachtenden
Verwissenschaftlichung und Professionalisierung von Elternschaft in Erscheinung: ,Gute El-
tern’ werden daran gemessen, ob sie sich das erforderliche Wissen Uber Kindheit, Entwick-
lung und Forderung aneignen. Die Erfullung dieser Anspriche kann als breite offentliche
Erwartungshaltung eingestuft werden (vgl. Ruckdeschel, 2015, 196f; Schneider, 2015, 46).

Aufgeklarte Eltern missen als Folge der Verwissenschaftlichung der Erziehung erhebliche 'In-
formationsarbeit' leisten. Dabei ist die Mutter stédndig mit Botschaften im Fernsehen, in der
Schule, in Zeitschriften konfrontiert, dass eine Nichtbeachtung der kindlichen Bedurfnisse zu
Schadigungen und Leistungsversagen fiihrt, dass es an ihr selbst liegt, optimale Bedingungen
zu schaffen. (Peuckert 2007, 52)

Die Anforderungen wirken dabei in immer friihere, auch vorgeburtliche Phasen (bzw. sogar
in ,Planungsstadien’ einer Schwangerschaft, vgl. Beck-Gernsheim, 1990, 147ff) hinein. Mey-
er spricht hier von dem Phanomen einer ,vorverlagerten Elternschaft* (Meyer, 2002, 40). Zu
diesem Trend z&hlt ebenso die zu beobachtende Pathologisierung von Schwangerschaft und
Geburt, die diese sogar zu einem ,kritischen Lebensereignis® (vgl. Wilken, 1999, 9) oder zu
~Risikofaktoren" (Meyer, 2002, 40) werden lasst.

In diesem umfassenden Forderdenken werden Eltern von emotionalen Hauptbezugsperso-
nen zu Entwicklungshelfer_innen (vgl. Beck-Gernsheim, 1990, 172), was wiederum direkten
Einfluss auf das Kind hat: Es wird zum Behandlungsobjekt (vgl. Jeltsch-Schudel, 2009, 157),
seine Entwicklung wird penibel (iberwacht, seine Leistungen schon friih getestet und Spielen
erfolgt nicht mehr nur um des Spielens oder der Exploration willen, sondern hier steht zu-
nehmend die so benannte ,Um ... zu Mentalitdt* (Beck-Gernsheim, 1990, 173) im Vorder-
grund.

Doch auch der Grat der richtigen Dosierung der Férderung wird als schmal empfunden und
entpuppt sich als Dilemma, bei dem Eltern in ihrer subjektiven Wahrnehmung nur den Kiirze-
ren ziehen kdnnen: So argumentiert Schneider, dass sich Eltern zwei zentralen Generalver-
dachtigungen ausgesetzt fuhlen: entweder sie tUberfordern ihr Kind oder sie tun nicht genug
fur seine Entwicklung (vgl. Schneider, 2010b, 29; vgl. Kapitel 5.7.1). So Uberrascht das be-
reits oben erwahnte verinnerlichte elterliche Gefuhl, vieles falsch machen zu kdénnen (vgl.
Diabaté, Ruckdeschel & Schneider, 2015, 247, Lewicki & Greiner-Zwarg, 2015, 23f), nicht.
Der allgegenwartige Forderimperativ stellt massive Anforderungen an das Pflichtgefihl der
Eltern und kann Kinder oft schon friih in eine Spirale der Expert_innenbetreuung treiben (vgl.
Beck-Gernsheim, 1989, 148; vgl. dazu auch BMFSFJ 2005, 93ff). Kindheit entwickelt sich
somit von einer nattrlichen zu einer inszenierten Kindheit von ,Laufbahnkindern® (Flitner,

1997, 24), die Uberdies noch haufig als ,Institutionalisierung” (Engelbert, 2000, 203) oder als
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Lverinselung der Kindheit* beschrieben wird (Behringer, 2001, 159; Zeiher, 1994, 361). Hier
findet kindliche Entwicklung nicht mehr vorwiegend in natirlichen Settings wie Familie und
Nachbarschaft statt, sondern in funktionalen Subsystemen, die haufig an isolierten Bega-
bungs- oder eben Forderaspekten der Kinder ansetzen (vgl. Zeiher, 1994, 360). Den Eltern
wird hier die bereits erwahnte ,advokatorische Funktion* (Kaufmann, 1995, 134) auferlegt, im
Sinne des kindlichen Entwicklungsfortschritts und im standigen interdisziplinaren Austausch
mit den jeweiligen ,Expert_innen‘ deren Alltag zu organisieren (vgl. auch Engelbert et al.,

2000, 16) und dabei eine ganzheitlich positive Entwicklung zu verantworten.

Das Gebot der Optimalen Férderung als Begleiterscheinung der Multioptionsgesellschaft
suggeriert ein Machbarkeitsdenken (vgl. Wippermann et al., 2008, 3) und privatisiert die Ver-
antwortung fur das Ergebnis der ,Humankapitalbildung’, indem die Entwicklung des Kindes
als linearkausal abhangig vom elterlichen Einsatz und Engagement verortet wird. So wird
zwar auch der kindliche Erfolg zum Miterfolg der Eltern, vor allem aber kindliche Mangel als
von den Eltern verpasste Férderchancen gedeutet: ,Wenn negative Ereignisse eintreten, fallt
dies in der gesellschaftichen Wahrnehmung in den Verantwortungsbereich der Eltern.”
(Dehne, 2017, 195; vgl. dazu auch Jergus, Kriger & Roch, 2018, 6) Damit ergeben sich flr
den Aspekt elterlicher Verantwortung gerade bei einer allgegenwartigen kritischen Begutach-
tung der ,Qualitat’ des Kindes weitreichende Konsequenzen, die sich unter bestimmten Vor-
zeichen zu prekaren Phanomenen ausweiten kdnnen: ,Das gibt Phantasien der Planbarkeit
und Machbarkeit Nahrung, bringt Eltern aber auch in immer neue Dimensionen der Verant-
wortungsnot und der ,Haftbarkeit'." (Weif3, 1991, 207)

2.3.2 Gesellschaftlicher Auftrag: Funktionen von Familien/ Doing Family

Da eine Familie nicht nur um ihrer selbst willen autark existiert und fungiert, sondern mit ihr
implizit immer auch ein gesellschaftlicher Auftrag verbunden ist, kommt man bei einer Skizze
der alltaglichen familiaren Verantwortungsfacetten nicht umhin, auch zu beschreiben, welche
Funktionen Familien fur die Gesellschaft erfillen.

Beschaftigt man sich also mit diesen Funktionen und Leistungen® von Familien, gelangt
man zunachst einmal zu der Aufgabe, sich einem Familienbegriff auch definitorisch zu na-
hern, da in ihm bereits das jeweils antizipierte Verhéltnis zwischen Familie und Gesellschaft

festgelegt ist. Sollen die komplexen Facetten eines Alltags von Familien mit beeintrachtigten

2 Zzur begrifflichen Differenzierung siehe Hermanns, 2000, 100f; Kaufmann, 1995, 34f. Laut ihren Erlauterungen
musste dann von Funktionen gesprochen werden, wenn Leistungen externe Effekte fur andere Systeme nach
sich ziehen — was fur die familidren Leistungen deutlich zutrifft. Im noch zugrunde zu legenden Familienkonzept
findet der Funktionenbegriff jedoch keine Verwendung und die Betonung der externen Effekte wird auf andere
Weise gel6st. Stattdessen wird der Begriff der ,Herstellungsleistung” verwandt, der im Folgenden aus Anpas-
sungsgriinden an die konzeptuellen Begrifflichkeiten lbernommen aber durchaus reflektiert worden ist.
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Kindern mit dem Fokus auf ihre Verantwortung wertschatzend sichtbar gemacht werden,
eignet sich ein Ansatz, der sowohl den mikrosystemischen Binnenbereich von Familien ge-
nau analysiert und dortige Interaktionen konturiert, diese jedoch gleichzeitig als verwoben mit
makrosystemischen ,sozialen, strukturellen sowie normativen Vorgaben der Gesellschaft®
(Peter, 2012, 26) begreift. Dabei wird die Binnenperspektive nicht im Sinne einer ,Addition
von Menschen* (Schier & Jurczyk 2008, 10) aufgefasst, sondern als interaktionsbasiertes
System mit ausbalancierter gemeinsamer Lebensfiihrung (vgl. auch Grundmann & Wernber-
ger, 2015, 427). Eine Familie ist in diesem Konzept also mehr als die Summe ihrer Teile.

Es handelt sich hierbei um den ,Doing Family“-Ansatz (Jurczyk, Lange & Thiessen, 2014a) —
ein praxeologisches Konzept, das auf eine ,stérkere Fokussierung des Handlungsparadig-
mas gegeniber dem institutionellen Paradigma“ (Schier & Jurczyk, 2008, 10) hinwirkt (,von
Familie als ,Form‘ zu Familie als ,Praxis* (Jurczyk 2014b, 51)). Von diesem Ansatz wird auch
als ,Practical Turn der Familienwissenschaften” (vgl. Jurczyk 2014a) gesprochen. Er begreift
Familie als aktive Herstellungsleistung ihrer Mitglieder in deren gesellschaftlichem Kontext.
Damit betrachtet er diese als zentrale, aktiv handelnde Akteur_innen, aus deren alltaglichem
,Doing Family“ sich unverzichtbare Sekundarwirkungen fiir das Gesamtsystem Gesellschaft
ergeben. Dem Doing Family-Ansatz wird aktuell eine wachsende Aufmerksamkeit im fami-
lienwissenschaftlichen Diskurs gewidmet — vermutlich nicht zuletzt deshalb, da seine Pra-
missen und Begrifflichkeiten Eingang in die beiden letzten Familienberichte der Bundesregie-

rung gefunden haben?.

Zentral ist in diesem Ansatz, dass Familie(nleben) nicht (mehr) als naturgegebene Res-
source betrachtet wird, auf die andere gesellschaftliche Subsysteme selbstverstandlich zu-
rickgreifen kdnnen, sondern als storanfalliges Geschehen, das im Alltag sowie im biografi-
schen Verlauf immer wieder aktiv verantwortet und hergestellt werden muss (vgl. Jurczyk,
2014b, 51).

Es besteht also auf der Grundlage dieses Ansatzes zum einen ein Interesse an den komple-
xen Facetten des Alltags — was Familienmitglieder in welchen Rollen in interaktionsbasierten
Routinen und Ritualen — haufig beilaufig — austauschen und aushandeln. Durch den durch-
aus betonten Aspekt der Beildufigkeit (vgl. Jurczyk, 2010, 70) wird der Blick auch auf Mikro-
stressoren und -ressourcen, die kleinen, manchmal entscheidenden Dinge des Gewohnten
gerichtet. Diese bleiben in der Forschung haufig eher im Hintergrund, kénnen fir das ange-
strebte Erstellen einer Verantwortungsskizze jedoch aufierst relevant sein (vgl. Kapitel 5.2.2,
5.7.1). Zum anderen wird durch den Aspekt der Storanfalligkeit mitberticksichtigt, dass Mik-

roprozesse in Familien auch z.B. durch soziale, kulturelle oder normative Widerstande von

A Erstmalig war von ,Familie als alltagliche Herstellungsleistung” im Siebten Familienbericht der Bundesregierung
die Rede (BMFSFJ, 2006, 128), auch der achte Familienbericht greift diese Umschreibung wieder auf (BMFSFJ,
2012, 5), wenn er sich dem Familienbegriff annahern will.
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aul3en erschwert — oder im Umkehrschluss mit entsprechender Unterstiitzung auch verbes-
sert werden kénnen. ,Die Herstellung des Puzzles Familie ist zwar ganz wesentlich eine
Leistung der Beteiligten, aber Familien missen dabei oft mit gesellschaftlichen Puzzleteilen
arbeiten, die sie sich so weder ausgesucht haben noch in dieser spezifischen Auspragung
wirklich winschen." (Rerrich, 2014, 311) Darlber hinaus wird auch ein Augenmerk darauf
gelegt, wie die Herstellung eines neuen Fliel3gleichgewichts nach der Konfrontation mit nor-
mativen oder non-normativen Ubergéngen im familiaren Lebenszyklus? gelingt (vgl. Jurczyk,
Lange & Thiessen, 2014b, 24) — eine Herangehensweise, die fir die in dieser Arbeit verfolg-
ten Forschungsfragen sehr bedeutsam ist.

Zudem wird die ,Herstellungsleistung Familie* in diesem Ansatz interpretiert als Antwort auf
einen gesellschaftlichen Wandel, der neue Anforderungen an Familien stellt. Damit zeigt er
sich konform mit der Hypothese dieser Arbeit, dass sich die unterschiedlichen Verantwor-
tungsfacetten eines familiaren Alltags z.T. gegenseitig bedingen und im gesamten Bedin-
gungsgefiige zu sehr komplexen Phdnomenen kumulieren kénnen (vgl. Kapitel 2.2). Der
Doing Family-Ansatz wertet folgende, z.T. bereits angeklungene gesellschaftliche Wand-

lungstendenzen als strukturelle Uberforderung der Familie (vgl. Jurczyk, 2014b, 54):

- Die Familien missen die Entgrenzung von Arbeitswelt und Privatem auffangen und
aktiv Familienzeit(en) herstellen, in denen sie ihre Leistungen austauschen kénnen.

- Sie mussen mit den wachsenden gesellschaftlichen Anforderungen zurechtkommen,
die Familien z.B. immer mehr als Bildungsort begreifen. Wéahrend Bildungsinstitutio-
nen mehr in traditionellen Formen verhaftet bleiben, was ihre Organisation und Struk-
turen angeht, wird von Familien verlangt, diese Mangel im Privatraum Familie zu
kompensieren.

- Dies alles muss geleistet werden, obwohl Familien durch einen zu konstatierenden
Ressourcenschwund zu einem zunehmend fragilen Konstrukt werden: hohe Tren-
nungsraten, kleiner werdende, raumlich weniger verfigbare unterstiitzende Ver-

wandtschaftsnetze, weniger tradiertes Erziehungswissen (vgl. Jurczyk, 2014b, 53ff).

Folge dieser strukturellen Uberforderung ist, dass die Mitglieder ihr Doing Family mit enorm
hohen Kraftanstrengungen haufig am Rande ihrer Leistungslimits erbringen (vgl. Jurczyk,
2010, 68; Nave-Herz, 2012, 47).

Demgemal lauten zentrale Fragen, denen in diesem Ansatz nachgegangen wird:

2 per familiare Lebenszyklus wird hier mit Steffens verstanden als Prozess, in dem ,Entwicklungsaufgaben, die
die Rollenstruktur und die Interaktionsmuster innerhalb der Familie verédndern“ (Steffens, 1988, 33) gemeinsam
durchlaufen werden. ,Als auRere Zeichen dieser Veranderung dienen lebensgeschichtliche Ereignisse wie Ehe-
schlieBung, Geburt des ersten Kindes, Einschulung usw. Diese Ereignisse bilden gleichsam den Stoff, aus dem
die Geschichte der Familie gemacht wird.” (ebd.)
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- ,Wie schaffen Familien es praktisch, unter heutigen Bedingungen tberhaupt Ge-
meinsamkeit als Beziehungssystem herzustellen, Care zu erbringen und nicht in
lauter individuelle Leben zu zerfallen?” (Jurczyk, 2014b, 51)

- ,Wie kdnnen Familien angesichts des dynamischen Wandels Verlasslichkeit ge-
wabhrleisten, Sorgearbeit erbringen und einen funktionierenden Alltag herstellen”
(Jurczyk et al., 2014b, 13) und trotzdem gleichzeitig 6ffentlich relevante Leistun-

gen erbringen? (vgl. ebd.)

Im Doing Family-Ansatz kann folgende Familiendefinition als konstitutiv betrachtet werden,
die auch eine N&he zur in dieser Arbeit fokussierten Verantwortungsform der Fursorgever-
antwortung bzw. Rollen- und Aufgabenverantwortung der Eltern aufweist (vgl. Kapitel 1.3):
.Familie ist ein (multilokales) Netzwerk besonderer Art, das zentriert ist um Care, d.h. um
verantwortliche, emotionsgeleitete perstnliche Sorge zwischen Generationen und Ge-
schlechtern, die — teilweise existenziell — aufeinander angewiesen sind.” (Jurczyk, 2014b, 66)
Familie wird hier also weniger Uber ihre Struktur als Uber ihre Leistungen definiert, zu deren
Differenzierung und inhaltlichen lllustration der Facette im Strukturdreieick (Abbildung 3)
noch folgendes Zitat herangezogen werden kann:

Familie erbringt unverzichtbare Leistungen fir das Gemeinwesen, indem sie Humanvermdgen
produziert, private und teilweise 6ffentliche Firsorge leistet und sozialen Zusammenhalt stiftet.
Familie als Herstellungsleistung wird dadurch selbst zum Akteur mit eigenen Ressourcen,
Handlungs- und Innovationspotentialen, die sie an den Schnittstellen zwischen Privatheit und
offentlichen Institutionen — dazu zahlen vor allem Betreuungs-, Bildungs- und wohlfahrtsstaatli-
che Institutionen, das Erwerbssystem sowie der soziale Nahraum — entwickeln und entfalten
kann. (BMFSFJ, 2012, 5)

Dabei stehen Leistungen im Mittelpunkt, die zwar in der zwischenmenschlichen, fursorgli-
chen Interaktion — also in Mikroprozessen — zwischen den Familienmitgliedern ausgetauscht
werden, aber unverzichtbare gesellschaftliche — makrosystemische — Folgeerscheinungen in
sich tragen. Sie zentrieren sich um den Care-Begriff: ,Care ist ein existenzielles Element der
Funktionsféahigkeit von Gesellschaften® (Jurczyk, 2010, 61). Care Leistungen ,umfassen den
gesamten Bereich der Firsorge und Pflege, d.h. familialer und institutionalisierter Aufgaben
der Gesundheitsversorgung, der Erziehung und der Betreuung im Lebenszyklus (Kinder,
pflegebedurftige und alte Menschen) sowie der personenbezogenen Hilfe in besonderen
Lebenssituationen* (Briickner, 2011, 106f)%,

2 hre gesellschaftliche Relevanz wird u.a. auch an den Zielen deutlich, mit denen die Care Debatte vor ca. 30
Jahren Eingang in den o6ffentlichen Diskurs gefunden hat: Mit ihr ist angestrebt worden, der zwischenmenschli-
chen Sorgetétigkeit, ihrer gesellschaftlichen Bedeutung und den damit zusammenhangenden Problemen eine
offentliche Aufmerksamkeit zu widmen (Briickner, 2010, 43). Obwohl die Gesellschaft vor dem Hintergrund de-
mografischer Entwicklungen mehr denn je auf Care Leistungen angewiesen ist, rangiert deren Anerkennung, v.a.
wenn sie im familialen Rahmen geleistet werden, weit hinter Anerkennungsbekundungen fiir andere Leistungen,
die z.B. im Rahmen beruflicher Tatigkeiten erfiillt werden (vgl. Briickner, 2011, 107; Rerrich, 2010, 77).
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Jurczyk unterscheidet im Rahmen des Doing Familys drei Grundformen der Herstellung von
Familie (Jurczyk, 2014b, 61f):

- Balancemanagement: koordinative Abstimmungsleistungen zur Zusammenfiihrung
individueller Lebensfihrungen der Familienmitglieder mit den je institutionellen Ab-
hangigkeiten ihrer intraindividuellen Rollen. Ziel: Ermoéglichung von ,Ko-Prasenz der
Familienmitglieder und das Verfolgen der je eigenen Aufgaben und Interessen. [Her-
vorhebung im Original]* (Jurczyk, 2014b, 61), also das Funktionieren der Familie in
ihrem Alltag

- Konstruktion von Gemeinsamkeit: Herstellung von Familie als ,sinnhaftes gemein-
schaftliches Ganzes" (ebd.), Stiftung einer Familienidentitat ,nach innen‘ im Sinne ei-
ner Identifikation und Eingrenzung als soziale Gruppe, Herstellung eines Wir-Geflihls

- Displaying Family: Inszenierung des Familienlebens nach aufRen

Diesen Grundformen der Herstellungsleistungen ordnet sie neben Handlungsdimensionen
und —modi (WIE werden die Leistungen erbracht), die fir die vorliegende Zielsetzung einer
deskriptiven Darstellung von Verantwortungsfacetten im familiaren Alltag weniger von Inte-
resse sind und deshalb an dieser Stelle nicht weiter thematisiert werden, Handlungsinhalte
zu (WAS umfassen die Leistungen), in denen die erwahnten gesellschaftlich relevanten
Care-Leistungen der Familie spezifiziert werden (vgl. Jurczyk, 2014b, 66):

- Herstellung von Familie als gemeinsamer generationaler Lebenszusammenhang:
Etablierung von im Familienverlauf immer wieder neu zu justierenden Formen des
Zusammenlebens in personlichen Beziehungen, Reproduktion der nachsten Genera-
tion

- ,Herstellung gemeinsamer Zeit-Raume und die Ermdéglichung von Ko-Préasenz der
Familienmitglieder” (ebd.)

- Erbringung von Care: Pflege, Betreuung, Erziehung, Versorgung, Zuwendung

Auch die Gewabhrleistung dieser gesellschaftlich relevanten Funktionen ist ein fester Be-
standteil eines familidren Alltags — wenn er sich auch eher jenseits des eigenen Bewusst-
seins abspielen wird. Dennoch sind die daraus resultierenden Normen als diffuser Anspruch
von auf3en deutlich spirbar (vgl. Lewicki & Greiner-Zwarg, 2015, 8ff). Als Sphéare des kom-
plexen Konglomerats ,Elternverantwortung‘ ergeben sich aus dem Doing Family viele Anfor-
derungen, die von Familien in ihren individuellen Settings erbracht werden wollen. Hinzu
kommen individuelle Auspragungen besonderer Lebenslagen, die im Folgenden fir die Ziel-

gruppe Familien mit beeintrachtigten Kindern spezifiziert werden.

51



Teil 2: Verantwortungsphdnomene im alltagsimmanenten Coping

2.3.3 Besondere Lebenslagen: Zielgruppenspezifische Anforderungen

Unzahlige Studien haben sich den Auswirkungen gewidmet, denen sich Familien gegen-
ubergestellt sehen, wenn ihrem Kind eine Beeintrachtigung attestiert wird. Ubereinstimmend
wird festgestellt, dass auf die i.d.R. als starke Zasur erlebte Diagnosemitteilung (vgl. z.B.
Sarimski et al., 2013, 16) zwangslaufig eine Umstellung des gesamten Familiensystems auf
eine bis dato unbekannte und nicht antizipierbare Lebenssituation erfolgen, ein neuer Alltag
erst langsam etabliert werden muss. ,Wie soll das Leben normal weitergehen, wenn samtli-
che Koordinaten des bisherigen Lebens von einem Tag auf den anderen ihre Giiltigkeit ein-
gebuR’t haben?* (Hintermair & Hulser, 2005, 27) Demgemalf wird die Geburt eines Kindes
mit Beeintrachtigungen im Fachdiskurs als kritisches Lebensereignis eingestuft (vgl. Filipp &
Aymanns, 2010, 16f; Retzlaff, 2010, 15; Seifert, 2011, 204).

Es gehort zum Wesen kritischer Lebensereignisse, dass sie Situationen im Leben schaffen, die
mit Wissen [Hervorhebung im Original] allein nicht bewaltigt werden kénnen: Menschen sind auf
die Konfrontation mit kritischen Lebensereignissen schlichtweg nicht vorbereitet. Denn wie mit
kritischen Lebensereignissen angemessen umzugehen sei, steht nicht in den Planen fir das
schulische Lernen und zumeist auch nicht im Kanon elterlicher Erziehungsziele fiir ihre Kinder.
(Filipp, 2010, 124)

THESENPRUFUNG: TRIFFT DAS BILD EINER KUMULATION zU?

Im Einzelfall natirlich individuell gelést, macht der Handlungsdruck der Etablierung eines
neuen Alltags (vgl. Jeltsch-Schudel, 2014, 94) sicherlich eine Gemeinsamkeit eines geteilten
Erfahrungshorizontes der Familien aus. Auch nach einer Geburt eines Kindes ohne Beein-
trachtigung muss sich dieser Alltag erst etablieren (vgl. Naumann, 2008, 126), ,die Komplexi-
tat dieser neuen zu bewaltigenden Aufgaben wird durch die Geburt eines behinderten Kindes
[jedoch] potenziert.“ (Ki3gen, 2007, 30) Seifert (2014, 25) spricht hier von einer Meisterung
von Herausforderungen ohne gesellschaftliche Vorbilder, von einer Auseinandersetzung mit
bis dato nie gestellten Fragen, von der Revidierung eigener Erwartungshorizonte und von
neuen Strategien des Zusammenlebens, die erprobt werden mussen. Sie umschreibt damit
das bereits 1979 von Balzer und Rolli in den Fachdiskurs eingefuihrte Stichwort einer ,traditi-
onslosen Elternschaft® (Balzer & Rolli 1979, 46), in der Eltern im Falle einer Geburt eines
Kindes mit Beeintrachtigungen ,selten auf Erziehungserfahrungen aus der eigenen Familie
zurlickgreifen“ (Miller-Fehling, 2010, 128) kdénnen. Abgesehen von der beschriebenen Ent-
wicklung eines veranderten Werte- und Prioritdtenkanons, die als abstraktere Verdnderun-
gen (spater: ,Veranderungen zweiter Ordnung*, vgl. Kapitel 3.6.2, 3.6.3, 3.7.1) beschrieben
werden kdnnen, gibt es jedoch auch greifbarere Veranderungen im Alltag (spéater: ,Verande-
rungen erster Ordnung”). Dieser Alltag zeichnet sich nach Studienlage in betroffenen Fami-
lien vor allem durch ein ,Mehr* an Aufgaben und investierter Zeit, z.B. in den Bereichen Pfle-

ge, Betreuung und Férderung, aus — eine gquantitative Anhaufung, die in Copingmodellen als
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»pile-up of stressors and strains* (McCubbin & Patterson, 1983c, 11; vgl. dazu auch Hall,

Neely-Barnes, Graff, Krcek & Robers, 2012, 37) konzipiert worden ist.

Dem Gedanken von kumulierenden Aufgaben stimmen viele Autor_innen indirekt zu, indem
sie von ,besonderen” (Sarimski, 2015, 176), ,intensivierten* (Eckert, 2007, 43) oder ,gestei-
gerte[n] bzw. zusatzliche[n] Herausforderungen“ (Engelbert, 2012, 96), ,Benachteiligungen*
(Thimm, 2002, 11) oder einer ,erschwerten Lebensflihrung“ (Beck, 2004, 67; BMAS, 2013,
67) sprechen oder explizit die Anforderungen als ,weit (iber das tbliche Mal3 an Aufgaben
und Umstellungen hinausgehen[d kennzeichnen, A.H.], die Familienarbeit und Kindererzie-
hung mit sich bringen." (Grdschke, 2010, 178) So kommen viele Studien zu dem Ergebnis,
Familien mit beeintrachtigten Kindern gegeniber Familien mit nichtbeeintréchtigten Kindern
eine erhbhte generelle Stressbelastung zu attestieren (z.B. Dyson, 1993, 214f; Eckert,
2008a, 81; Neely-Barnes & Dia, 2008, 94; Sarimski, 2001, 140f) — allerdings fragen sie mitt-
lerweile vor allem auch danach, wie es Familien gelingt, diese erhdhte Belastung zu meistern
(z.B. Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtiz & Retzlaff, 2011). Zudem herrscht Einigkeit
daruber, dass die erhdhte Stressbelastung nicht zwangslaufig zu negativen Auswirkungen
fihren muss: “Stress is only one of many possible outcomes of having a child with a disability
related to a genetic disorder; however, stress does not always lead to negative family out-
comes when a child has a disability.” (Hall et al. 2012, 26)

Die Studie von Sarimski et al. (2013) mit einer Stichprobe von 125 Eltern geistig beeintrach-
tigter sowie seh- und hérbeeintrachtigter Kinder deckt im Einklang mit alteren Studien auf,
dass vor allem in den Bereichen Alltag, Zukunftssorgen und Finanzen eine erhéhte familiare
Belastung zu verorten ist (vgl. Sarimski, 2015, 177). Hall et al. (2012, 34) betonen vor allem
die von den Familien erlebte Ausgrenzung als mafigeblichen Bestandteil elterlichen Stress-
empfindens. Da der linearkausale Schluss von der Beeintrachtigung des Kindes auf erhdhten
elterlichen Stress im Fachdiskurs als Uberholte, zu eindimensionale Annahme gilt, wird hier
der Blick vor allem auf beeinflussende Mediatorvariablen gelenkt. Als Mediatorvariablen mit
einem Effekt auf die familidre Belastung kristallisieren sich die erlebte soziale Unterstiitzung
(vgl. dazu auch Hauser-Cram, Warfried, Shonkoff & Krauss, 2001, 90; Heckmann, 2004,
181; Troster 1999, 161), Kompetenzen, Gesundheitszustand und Verhaltensprobleme des
Kindes sowie die erlebte Qualitdt von FrihférdermalRnahmen heraus (vgl. Sarimski, 2015,
177). Eine ebenfalls wichtige Rolle fir einen positiven Umgang mit den erhdhten Belastun-
gen spielen personale Ressourcen wie das Koharenzgefihl (vgl. Eckert, 2008a, 105; Hin-
termair, 2003, 65ff; Lang, Hintermair & Sarimski, 2012, 112f;), eine positive Selbstwirksam-
keitserwartung (vgl. Bellingrath, Iskenius-Emmler, Haberl & Nuf3beck, 2009, 146f; Sarimski,
2010, 390) und positive Einstellungen (vgl. Families Special Interest Research Group of
IASSIDD, 2014, 423; Trute, Benzies & Worthington, 2012, 415f) oder familidre Ressourcen
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(vgl. Doege et al., 2011, 528) wie familidre Glaubenssysteme (vgl. Retzlaff 2010, 136f; Muller
et al., 2007, 4) oder Familienkohasion (vgl. Lightsey & Sweeney 2008, 217; Patterson,
2002a, 356). Da der positive Einfluss derartiger Mediatorvariablen auf das Gesamtgesche-
hen mittlerweile in unzahligen Studien nachgewiesen worden ist, ist eine generalisierte und
apriorisch vorgenommene Pathologisierung der Familien fehlindiziert (vgl. Heckmann, 2004,
174). ,Die Einblicke in die Lage von Familien mit beeintrachtigten Kindern und das Aufwach-
sen in der Familie belegen, dass die Bewaltigung des Alltags die Regel und nicht die Aus-
nahme darstellt,[...].“ (BMAS 2013, 79)

In ihrem Versuch, das ,Mehr' an Anforderungen rein zeitbezogen zu operationalisieren,
kommt Hirchert 2002 in ihrer deutschlandweiten Erhebung auf 6,8 Stunden Mehrbetreuung
als dies unter einem altersspezifischen Aufwand bei nichtbeeintrdchtigten Kindern zu be-
messen ware. Bremer-Hubler (1990, 212) ermittelt in ihrer Studie zur Stressverarbeitung von
Muttern von Kindern mit geistiger Beeintrachtigung im Vergleich zu Muttern von nicht beein-
trachtigten Kindern eine zwei- bis finfmal so hohe Betreuungszeit im pflegerischen und er-
zieherischen Bereich. Wacker (2012, 299) bemisst dem Zeitkontingent fur zu leistende Hilfe-
stellungen mit taglich funf Stunden und mehr das Aquivalent einer Vollzeitstelle zu und
Heckmann (2004, 25) konstatiert eine im Vergleich zu Familien mit nichtbeeintrachtigten
Kindern bis zu 75% erhohte Zeitinvestition in der Versorgung der Kinder.

Um zunachst im quantitativen Bild der Kumulation zu bleiben, lasst sich auch rein finanziell
laut Studienergebnissen ein deutlicher Mehraufwand in Familien mit beeintrachtigten Kindern
identifizieren (vgl. Cohen, 1999, 154; Engelbert, 2011, 2; Retzlaff, 2010, 48), der die staatlich
geleisteten Nachteilsausgleiche bei weitem Ubersteigt (vgl. Hirchert, 2002, 99). Folglich sind
finanzielle Sorgen im Alltag der Familien sehr prasent (vgl. Sarimski, 2015, 177) und der
Wunsch nach finanzieller Entlastung wird als dringlich formuliert (vgl. Hirchert, 2002, 99). Zu
den erhoéhten finanziellen Aufwendungen fur Hilfsmittelzuzahlungen, Therapien, Fahrtkosten
etc. kommt im Vergleich zu Familien mit nichtbeeintrdchtigten Kindern zudem ein erhéhtes
Risiko fur langerfristige Opportunitatskosten hinzu, da die Hauptbetreuungsperson (i.d.R.
nach wie vor die Mutter), ihre Berufstatigkeit haufiger als in anderen Familien deutlich redu-
zieren bzw. aufgeben muss, um das ,Mehr* an Aufgaben bewaltigen zu kénnen (vgl. Hirchert,
2005, 328f; Thimm, 2002, 11; von Kardorff & Ohlbrecht, 2014, 21). Der damit einhergehende
Verlust an immateriellen Ressourcen wie fehlende berufliche Anerkennung (vgl. Seifert,
2014, 26) sowie Riickschritte in der eigenen Karriereplanung und beruflichen Selbstverwirkli-
chung (vgl. Gabriel, Zeender & Bodenmann, 2008, 81) sollen an dieser Stelle nur angedeutet

werden und bilden das personale Pendant zum familidren Angebundensein.

Mit diesem quantitativen Blick auf das Aufgabenvolumen im Alltag von Familien mit beein-

trachtigten Kindern zeigt sich, dass sich das Bild einer Kumulation grundsatzlich durchaus zu
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eignen scheint. Gleichzeitig muss angesichts der Vielfalt und Fille dieser Anforderungen
gefragt werden, wie diese zur Erstellung einer Skizze in eine Systematik gebracht werden

koénnen.
SYSTEMATIK ZIELGRUPPENSPEZIFISCHER ANFORDERUNGEN

Inhaltlich werden unter dem Mehraufwand, den es in Familien mit beeintrachtigten Kindern
zu verzeichnen gibt, unterschiedlich grob oder differenziert kategorisierte besondere Aufga-
ben gefasst. Von Kardorff & Ohlbrecht unterscheiden z.B. unter Alltagsarbeit, Krankheitsar-
beit, Biografiearbeit, soziale Netzwerkarbeit subsumierte Aufgaben voneinander (von Kar-
dorff & Ohlbrecht, 2014, 22), Sarimski unterteilt diese Aufwendungen in sozial-emotionale
Anforderungen, kognitive Anforderungen und Anforderungen auf der Handlungsebene (vgl.
Sarimski, 2001, 140).

In ihrem Versuch, die unsichtbare Arbeit von Familien mit beeintrachtigten und chronisch
kranken Kindern sichtbar zu machen, konzipiert Ray (2002) das besondere Aufgabenspekt-
rum in ihrer der Studie zugrunde liegenden Graphik in einem zweigeteilten Kreis (Abbildung
6). Dabei umfasst die eine Halfte Aufgaben, die sie mit ,special needs parenting” (Ray, 2002,
426) kennzeichnet und die andere Halfte subsumiert weitere Aufgaben unter ,minimizing the
consequences” (ebd.). Die jeweiligen Hélften werden in jeweils drei weitere Subkategorien

unterteilt, die ihrerseits wiederum noch feiner differenzierte Aufgaben umfassen.
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Abbildung 6: PAAC Model: Aufgaben von Familien mit beeintrachtigten Kindern nach Ray (2002, 426)

Auffallend an dieser Darstellung ist, dass zwar die haufig vergessene ,unsichtbare Arbeit’
des Familiensystems aufgedeckt (z.B. der Aspekt, als Hauptbetreuungsperson bei all den

zusatzlichen Belastungen selbst gesund zu bleiben), gleichzeitig jedoch die gesellschaftliche
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und soziale Kontextseite vergleichsweise klein gehalten wird. So werden z.B. in der Katego-
rie ,maintaining relationships® nur familiennahe soziale Systeme bericksichtigt und der Um-
gang mit gesellschaftlichen Normen bleibt in dieser Darstellung im Verborgenen. Hier ist zu
fragen, inwiefern es Lebenswirklichkeiten dieser Familien entspricht, diese Komponente nicht
mit zu modellieren. Zeigt sie sich als weitgehend unausweichlich und prasent, sollte sie in

entsprechenden Modellierungen auch deutlicher zum Vorschein gebracht werden.

Nach Durchsicht und Ordnung der Literatur zum Thema sowie mit Bezug zum eigenen Co-
pingmodell (Abbildung 15) werden die zielgruppenspezifischen Anforderungen in Familien

mit einem beeintrachtigten Kind in folgende Bereiche unterteilt:

- Personenbezogene Anforderungen
- Anforderungen auf der Ebene des Familiensystems
o0 Kindbezogene Anforderungen
o0 Paarbezogene Anforderungen
o0 Familienbezogene Anforderungen
- Kontextuelle Anforderungen
0 Unterstutzung und Beziehungen
o Einstellungen
o Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze
0 Produkte und Technologien

Die unter kontextuellen Anforderungen subsumierten vier Kategorien?* ergeben sich aus der
Klassifikation der Umweltfaktoren des bio-psycho-sozialen Modells der ICF (vgl. DIMDI,
2005, 123ff). Die Struktur der Gesamtanforderungen entspricht der im eigenen Copingmodell
konzipierten zentralen Analyseeinheit und wird im weiteren Verlauf der Arbeit erlautert und
hergeleitet, wahrend sie an dieser Stelle als Instrument der Strukturierung der im Weiteren
folgenden Ausfiihrungen geniigen kann. Wichtig ist hierbei zu beachten, dass eine aus-
schlieBliche Zuweisung von Anforderungen zu einer Kategorie schwierig ist und nur einer
analytischen Strukturgebung dient. Ausgangspunkt fiir die Zuordnung ist jeweils die Frage
nach der Quelle der Anforderung — zu ,bewaltigen’ ist sie letztendlich — egal ob im Kontext
entstanden oder im Familiensystem selbst — im Alltag der Familien®. So uiberschneiden sich
die Ebenen untereinander und die im Kontext angesiedelten Anforderungen wirken in den
unmittelbaren Alltag der Familien hinein und muissen dort gehandhabt werden (vgl. Behrin-
ger, 2001, 157; Ziemen, 2002, 208)

* Die Kategorie ,naturliche und vom Menschen veranderte Umwelt" (vgl. DIMDI, 2005, 130ff) als eigentlich flinfte
Kategorie der ICF-Umweltfaktoren wird an dieser Stelle nicht verwendet, da sich die in ihr subsumierten ,belebten
oder unbelebten Elemente[n] der natlrlichen oder materiellen Umwelt“ (ebd.) (z.B. Bevolkerung, Flora und Fauna,
Klima, Licht) nicht als zielgruppenspezifische Aspekte einer Verantwortung zuordnen lassen kénnen.

% Auch hier zeigt sich wieder der Bezug zum gewahlten Begriff des alltagsimmanenten Copings.
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PERSONENBEZOGENE ANFORDERUNGEN

Fast alle Autor_innen, die sich mit der Situation von Familien mit beeintrachtigten Kindern
befassen, betonen die Notwendigkeit fur die Familienmitglieder, sich nach der Diagnosemit-
teilung einer bleibenden Beeintrachtigung mit belastenden und bedrohlichen Gefiihlen aus-
einanderzusetzen, sodass dies auch in der zusammenfassenden Lebenslagenbeschreibung
des aktuellen Teilhabeberichtes als Bestandteil festgehalten worden ist (vgl. BMAS 2013,
67). Nippert fasst den sich an die Mitteilung anschlieRenden Gemitszustand und seine Fol-
gen als ,anomische Phase“ (Nippert, 1988, 60) zusammen — eine Bezeichnung, die im
Fachdiskurs bis heute sehr viel Zustimmung erfahren hat. In eindrucksvollen Schilderungen
haben Erfahrungsberichte betroffener Eltern oder ausgewahlte Zitate in empirischen wissen-
schaftlichen Studien deutlich gemacht, welche Gefiihlsambivalenzen von den Eltern zu meis-
tern sind, die sich mit all ihren Auspréagungen (vgl. dazu z.B. Heiman, 2002, 163f; Korn,
2006, 142) und oft antagonistischen Polen in ein und derselben Person vereinen kdnnen
(vgl. Jeltsch-Schudel, 2014, 95; Wolf-Stiegemeyer, 2000, 2), wie Petra Dreyer (1988) es mit
ihrem Buchtitel ,,Ungeliebtes Wunschkind“ pointiert zum Ausdruck bringt. Ziemen enthuillt
mehrere derartiger Widerspriiche, deren Auflésung zum Alltag der Familien gehdort. So be-
schreibt sie den von den Eltern zu ldsenden ,Grundwiderspruch zwischen Wert und Abwer-
tung der Eltern” (Ziemen, 2002, 204), der sich z.B. in einem Spannungsfeld zwischen dem
~Wunsch, das Kind als Kind lieben zu kénnen und andererseits Ablehnung dem Kind und
sich selbst gegenlber zu erfahren (Ziemen, 2002, 207) zeigen kann. Dieses Spannungsfeld
bezieht sich auch, aber nicht nur auf das perstnliche Empfinden, sondern wird auch in betei-
ligten Kontexten abgebildet: ,Familien mit beeintrachtigten Angehérigen missen distanzie-
rende Haltungen, auch in ihrem engeren Umfeld, bewéltigen und zugleich ihren Angehdérigen
anerkennen und wertschéatzen; [...]* (BMAS, 2013, 80).

In der Literatur spiegeln sich an die Diagnose anschlieBende Trauer, Enttduschung und Zorn
wider (vgl. Lang et al., 2012, 112), wird vom ,Verlust des Wunschkindes" erzahlt (vgl. Green,
2007, 155; Naumann, 2008, 126; Wagatha, 2006, 29) sowie von Schuldzuweisungs- und
Ursachendiskursen berichtet (vgl. Jeltsch-Schudel, 2014, 94; Lang et al., 2012, 112, Schin-
delhauer-Deutscher & Henn, 2009, 246). In der Frage nach dem Sinn der personlichen Be-
troffenheit, dem ,Warum®, werden viele der elterlichen Gedanken gebindelt (vgl. Jeltsch-
Schudel, 2002, 96; Sarimski, 2012, 9), eigene sozialisationsbedingte Vorurteile und Wertun-
gen zum Thema ,Behinderung’ werden bewusst und missen hinsichtlich ihrer Substanz
Uberprift werden. Sie beeinflussen den Umgang mit der neuen Herausforderung (vgl. Eckert,
2002, 44; Miuller-Zurek, 2008, 168; Schindelhauer-Deutscher & Henn, 2009, 246). Ange-
sichts wachsender gesellschaftlicher Anspriche an die Ausiibung der Elternrolle sowie die

Leistungsfahigkeit des Kindes verwundert es nicht, dass vor allem Zukunftssorgen im Erle-
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ben der Eltern sehr prasent sind (vgl. Klauf3, 2007, 230; Wagatha, 2006, 174f), die beson-
ders an Ubergangen im Familienlebenszyklus immer wieder akut werden (vgl. Heckmann,
2004, 24; Hintermair & Hulser, 2005, 26; Jeltsch-Schudel, 1988, 205). Im Umgang mit dem
Kind, dessen komplettes Wesen und Verhalten nach Nennung der Diagnose und damit der
Manifestation im Erleben der Eltern pl6tzlich vorwiegend durch den Filter dieser Diagnose
wahrgenommen wird (vgl. Jeltsch-Schudel, 1995, 22; Klaes & Walthes, 1993, 135), kann
sich eine groRe Unsicherheit breitmachen (vgl. Engelbert, 2012, 100; Korn, 2006, 145f). Die-
se kann aus den beschriebenen fehlenden Rollenvorbildern (vgl. Engelbert, 2003, 213; Mul-
ler-Fehling, 2010, 128), aus unsicheren Zukunftsprognosen, aus Vergleichen mit Familien
mit nichtbeeintrachtigten Kindern (vgl. Ennulat, 2002, 37; Retzlaff, 2010, 149) oder auch aus
einer ausbleibenden emotionalen Resonanz seitens des Kindes (vgl. Heckmann, 2004; 30;
Naumann, 2008, 127) resultieren. So kdnnen sich Zweifel an der eigenen Kompetenz entwi-
ckeln, deren intuitiven Anteile im Alltag haufig nicht mehr ausreichen und durch eine langsam
anzueignende, auch diagnosenspezifische Expertise erweitert werden muissen (vgl. Biker,
2010, 107ff; Eckert, 2008a, 10; Sarimski, 2012, 9).

Zu diesen Anforderungen kann durch die haufig hohe Beanspruchung im Pflege- und Be-
treuungsalltag des Kindes eine sich einstellende Erschépfung hinzukommen (vgl. Naumann
2008, 126; Retzlaff 2010, 48), die sich in physischen wie psychischen Symptomen zeigen
kann. Der Verzicht auf eigene Bedirfnisse (Sarimski, 2012, 7) und das Hintenanstellen eige-
ner Lebensplane (vgl. Bergeest, Boenisch & Daut, 2011, 319) durften ihren Beitrag zu dieser
Erschopfung leisten. So ermitteln viele Studien bei Eltern beeintrachtigter Kinder erhéhte
Erschopfungswerte (vgl. Bellingrath et al., 2009, 148; Kniel, 1988) und weisen das Geflhl
der Uberforderung nach (vgl. Sarimski, 1998, 323), wohingegen generalisiertere Behauptun-
gen wie z.B. die, dass Mutter beeintrachtigter Kinder pradestiniert fur depressive Erkrankun-
gen sind, bei genauerer Betrachtung in dieser Generalisierung als zu eindimensional formu-
liert worden (Bailey, Golden, Roberts, Ford & Ford, 2007, 321; Neely-Barnes & Dia, 2008,
94) und somit empirisch nicht haltbar sind (vgl. Singer, 2006, 166f).

ANFORDERUNGEN AUF DER EBENE DES FAMILIENSYSTEMS
Kindbezogene Anforderungen

Zahlreiche Studien beschéftigen sich mit der Frage, ob es die Beeintrachtigung selbst ist, die
das Belastungsempfinden der Familien bestimmt, oder ob in diesem Bedingungsgeflige an-
dere Faktoren auszumachen sind, denen eine unmittelbare Auswirkung auf das elterliche
Erleben nachzuweisen ist. Mehrere Studien kommen hier zu dem Ergebnis, dass kein linear-
kausaler Zusammenhang zwischen der Beeintrachtigung und einer erlebten Belastung auf
Seiten der Eltern besteht (vgl. z.B. Hintermair, 2007, 18; Lang et al., 2012, 120) — eine Er-
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kenntnis, die auch in der Konzeption einzelner Variablen in Copingmodellen bertcksichtigt
worden ist (z.B. in der Trennung zwischen Stressor- und Krisenvariable in der Linie der ABC-
X-Modelle aus der Familienstresstheorie (vgl. Tabelle 2). Ein deutlicher Zusammenhang zum
Belastungsausmalf? wird jedoch in Verhaltensbesonderheiten des Kindes verortet und in Stu-
dien nachgewiesen (vgl. Bellingrath et al., 2009, 152; Eckert, 2008a, 81 und 88f; Hauser-
Cram et al., 2001, 67ff; Krause, 2008, 338ff; Lang et al., 2012, 120). Wenn man bedenkt,
dass Ergebnisse immer auch von der Art des Fragens beeinflusst werden, ist wichtig, kon-
textsensibel mit solchen Ergebnissen umzugehen. So sollte dieser Aspekt nicht schon als
Endergebnis gelten, sondern dazu anregen, weiter zu differenzieren, welche Aspekte der
Verhaltensbesonderheiten es genau sind, die Familien hier besonders belasten. Zwar ist die
Quelle der Verhaltensauspragung vom Kind selbst ausgehend zu bewerten®, die belasten-
den Momente sind allerdings haufig in der Reaktion der Umwelt zu verorten, die die Interak-
tionen rund um das gezeigte Verhalten beobachtet und sanktioniert (vgl. Eckert 2008a, 8;
2011, 22; Pollmacher & Holthaus, 2005, 18).

Wer mit einem auffalligen Kind in die Offentlichkeit tritt, trifft immer wieder auf dieses Gefiihl der
Scham. Es weist die Mutter auf die Diskrepanz hin, die zwischen privater und 6ffentlicher Sphé-
re herrscht. Innerhalb der Wohnung hat sie wenig Anlass, sich ihres Kindes zu schamen. Aber
sobald sie die Schwelle Ubertritt, wird das anders. (Ennulat, 2002, 122)

Je nach Funktionseinschrankung des Kindes sowie Einschrankung seiner Partizipation und
Teilhabe ist im Zusammenleben mit dem Kind ein besonderes Betreuungs-, Pflege- und Be-
gleiterfordernis notwendig. Dieses kann in seinem Ausmalf stark variieren und kann sich z.B.
im Falle einer komplexen Beeintrachtigung bis zu einem 24-Stunden-Job steigern (vgl. Bur-
ger, 2007, 52f; Praschak, 2014, 75) und in fehlenden Erholungszeiten kumulieren. Der h&ufig
»altersuntypische[r] Pflege- und Versorgungsaufwand® (Buker 2008, 283; vgl. auch Kulka &
Schlack, 2006, 618) und das z.T. standige Beaufsichtigungserfordernis stellen hohe Anforde-
rungen an Eltern, durch deren Permanenz und Zeitaufwand sie sich subjektiv beansprucht
fuhlen (vgl. Bellingrath et al., 2009, 152). Aus dieser Anforderungsquelle resultiert der viel-
fach nachgewiesene Wunsch nach Entlastungsangeboten, vor allem in Notféallen oder institu-
tionellen Randzeiten (vgl. Eckert, 2008c, 145; Hirchert, 2002, 98). In diesem Setting, in dem
Eltern durch eine altersuntypische Versorgung mit einhergehender zunehmender GréRe und
Gewicht des Kindes physisch zum Teil schon sehr gefordert sind (vgl. Wagatha, 2006, 30),
gilt es zudem, psychisch viele Herausforderungen anzunehmen. So sind (unerwartete) Ent-
wicklungsriickschritte oder —stagnationen des Kindes auszuhalten (vgl. Hall et al., 2012, 34f;
Lindmeier, 2009, 104), muss viel Geduld bei der Aneignung basaler Kompetenzen gezeigt
werden (vgl. Buker, 2008, 283; Sarimski, 2012, 3) und fortlaufend Deutungsversuche der

Bedirfnisartikulation einer ggf. erschwerten kindlichen Kommunikation vorgenommen wer-

% Sie stellt allerdings im systemischen Versténdnis eine subjektiv sinnvolle Reaktion und Kommunikationsform
auf in Interaktionen gestellte soziale Forderungen dar — entsteht also relational.
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den (vgl. Sarimski, 2012, 11; Seifert, 2011, 201). Kommen hier noch dramatische Zwischen-
falle oder medizinische Notwendigkeiten hinzu, die das Uberleben des Kindes gefahrden
(vgl. Burger, 2007, 48ff), ist die Zuspitzung der Situation evident. Ungeachtet dessen, so ver-
langt es z.B. der Therapie- und Fordersektor, soll der Alltag in entwicklungsfoérderlichen Be-
dingungen stattfinden (vgl. Muller-Fehling, 2010, 128), die von den Eltern dauerhaft herzu-
stellen sind. In einem solch komplexen h&uslichen Setting kann ein Beziehungsaufbau, in
dem Intuition, Normalitat und ein gesundes Mal3 an Gelassenheit gefragt sind, von zu vielen
Anforderungen Uberladen und somit erschwert sein.

Ich bin sicher nicht die erste Mutter eines Kindes mit Down-Syndrom, die spiirt, dass ihr Ver-
héltnis zu ihrem Kind leidet, weil sie stéandig einen therapeutischen Hintergedanken hat, weil sie
standig etwas von ihrem Kind will und nie einfach nur mal mit ihm zusammen sein kann. (Miller,
2011, 59)

Paarbezogene Anforderungen

Durch die geschilderte Gebundenheit der Hauptbetreuungsperson zur Erfullung der kindli-
chen Bedurfnisse konnen sich Auswirkungen im Bereich der Paarbeziehung ergeben, die in
der Literatur zur Darstellung der Lebenssituation i.d.R. auch als méglicher Belastungsaspekt
erwahnt werden (vgl. z.B. Bellingrath et al., 2009, 152; Miiller-Fehling, 2010, 128; Naumann,
2008, 126; Sarimski, 2015, 176; Sevenig, 2000, 142; Wolf-Stiegemeyer, 2000, 7). Allerdings
ist die Annahme, Partnerschaften in Familien mit beeintrachtigten Kindern seien grundsatz-
lich bzw. aufgrund der Beeintrachtigung geféhrdet, zu eindimensional (vgl. Krause, 2008,
338ff) — auch wenn sich in einigen Studienstichproben mehr alleinerziehende Elternteile fin-
den, als es dem Anteil der Gesamtbevolkerung entspricht (vgl. Hirchert, 2002, 88). In einer
Meta-Analyse von Studien aus englischen Fachzeitschriften aus den Jahren 2000-2006 kon-
statiert Krause (2008, 338ff), dass die Mehrheit der Ehen in diesen Familien véllig normal
verlauft und keine signifikanten Unterschiede zur Gesamtbevélkerung nachgewiesen werden
konnen (vgl. dazu auch Families Special Interest Research Group of IASSIDD, 2014, 423,
Kazak, 1987, 144; Sarimski 2009, 169; Thyen, 2002, 1118). Als gesichert kann jedoch ange-
nommen werden, dass die Qualitat der Partnerschaft massive Auswirkungen auf den Um-
gang mit der neuen Lebenssituation hat (vgl. Sarimski et al., 2013, 34), hier also — in positi-
ver wie negativer Hinsicht — eine bedeutsame Mediatorvariable darstellt. Gerade in Untersu-
chungen, in denen eine ressourcenorientierte Sichtweise vorherrscht, hat sich herausgestellt,
dass die gemeinsam durchlebten Schwierigkeiten nach Manifestation der Beeintrachtigungs-
diagnose in vielen Fallen eine Partnerschaft starken (vgl. Ennulat, 2002, 88; Heiman, 2002,
166; Patterson & Garwick, 1998, 86; Sevenig, 2000, 142) und diese von den Eltern immer
wieder als bedeutsame Ressource bewertet wird (vgl. Retzlaff, 2010, 149; Schlienger, 2001,
71f). Sowohl Eckert 2008a (74) als auch Wagatha (2006, 167) ermitteln im Bereich der Ehe

und Partnerschaft im Vergleich zu Normierungsstichproben sogar auffallend hohe Zufrieden-
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heitswerte. Studienergebnisse zur Trennungshé&ufigkeit in Familien von beeintrachtigten Kin-
dern zeichnen ein uneinheitliches Bild (vgl. Finger, 1992, 90; Hinze, 1999, 36; Urbano & Ho-
dapp, 2007, 270) und haben erwiesen, dass es vor allem auf die Qualitdt der Paarbeziehung
vor der Konfrontation mit dem Thema ,Behinderung‘ ankommt, ob die Partnerschaft eine zu-
satzliche Quelle von Stress oder aber einen Schutzfaktor darstellt (vgl. Crnic et al., 1983,
129; Eckert, 2002, 43; Hackenberg, 1987, 30; Quenstedt, 2002, 19f).

In jedem Fall muss innerhalb der Paardyade ein Umgang mit der Tatsache gefunden wer-
den, dass Mitter und Véater jeweils zu geschlechtsspezifischen Umgangsformen im Ausei-
nandersetzungsprozess tendieren, die sich wechselseitig beeinflussen (vgl. Bodenmann,
1997, 74ff; Cohen, 1999, 151; Eckert, 2008b, 6ff; Hinze, 1999, 212; Retzlaff, 2010, 60ff; Sei-
fert, 2014, 27).

~rendenziell ist es Mittern wichtiger als Vatern, soziale Unterstiitzung fur die Bewaltigung des
Alltags zu mobilisieren. [...] Véater setzen dagegen haufiger auf handlungs- und problemorien-
tierte Strategien, z.B. indem sie behinderungsrelevante Informationen sammeln, um wieder Si-
cherheit zu gewinnen.” (Sarimski 2009, 175)

Familienbezogene Anforderungen

Durch die Notwendigkeit der Etablierung eines neuen Alltags ist immer das ganze Familien-
system von den Auswirkungen der personlichen Konfrontation mit dem Thema ,Behinderung’
betroffen (vgl. Muller-Zurek, 2008, 167; Wolf, 2013, 42). Die oben benannten kindbezogenen
Anforderungen in den Bereichen Betreuung, Pflege und Férderung erfordern eine Umvertei-
lung von Zeitbudgets und damit eine Neuverteilung von Aufgaben zulasten bis dato einge-
spielter und bewahrter Routinen und Rollen innerhalb der Familie (vgl. von Kardorff & Ohl-
brecht, 2014, 22).

Innerhalb dieses familiaren Settings konkurrierende Bedurfnisse kénnen zu Rollenkonflikten
fuhren, die nicht immer aufgeldst werden kénnen. Gerade im Bereich der Elternschaft ge-
geniber nichtbeeintrachtigten Geschwisterkindern wird die reduzierte Zeit zu deren Bed(irf-
niserfullung und dadurch subjektiv erlebte Zurlicksetzung von beiden Seiten haufig als Be-
lastung erlebt (vgl. Hackenberg, 1992, 177; Heiman, 2002, 165). “Across studies, parents
have demonstrated consistent concerns that siblings are ‘lost in the shuffle” (Ray, 2002,
430). Unabhéngig von der Position innerhalb der Geschwisterreihe wird das Kind mit Beein-
trachtigungen Uber kurz oder lang zum ,sozial jingsten Kind“ (vgl. Hackenberg, 1987, 28),
sodass die Intensitat der elterlichen Betreuungsaufwendungen und damit auch das Erforder-
nis von Rucksicht haufig Uber einen langen Zeitraum bestehen bleibt. Auch hier greift jedoch
die linearkausale Annahme, die Beeintrachtigung des Bruders oder der Schwester flihre
beim Geschwisterkind automatisch zu negativen Entwicklungsfolgen und stelle damit gegen-
Uber nichtbetroffenen Gleichaltrigen eine erhéhte Vulnerabilitat fir psychische Auffalligkeiten
dar, wesentlich zu kurz (vgl. Hackenberg, 1987, 44; 1992, 177; Sarimski, 2009, 167f). Viel-
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mehr sind es auch hier zahlreiche Einflussfaktoren wie z.B. das Geflihl des Angenom-
menseins durch die Eltern oder das Vorbild des elterlichen Copingverhaltens, das auf die
Qualitat der Familiendynamik einwirkt (vgl. Hackenberg, 1992, 179f; Seifert, 1990, 107f).
Gleichzeitig wird hier wieder deutlich, wie komplex sich die Verantwortung der Eltern als sig-
nifikante Wegweiser an so vielen Schliisselpositionen gestaltet.

Auch der Kontakt mit dem Hilfesystem hat aufgrund von weiter unten zu schildernden Anfor-
derungen massive Auswirkungen auf ein innerfamiliales Zusammenleben, das durch die
Schaffung von Freirdumen fir Anschlussleistungen eine hohe Flexibilitdt und funktionieren-
des Zeitmanagement aufweisen muss (vgl. Eckert, 2008a, 6). Dies kann hinsichtlich eines
gesamtfamilidren Bedurfnisarrangements hohe Anspriiche an Ricksicht und Empathie mit

sich bringen.
KONTEXTUELLE ANFORDERUNGEN
Unterstiitzung und Beziehungen

Die Anforderungen in diesem Kontextbereich, die Ray in ihrem oben angegebenen Modell
unter ,maintaining relationships” zusammenfasst, ergeben sich aus Interaktionen in den so-
zialen Netzwerken der Familien. Da in der hier angeflhrten Struktur sowie in der zentralen
Analyseeinheit des spéter vorzustellenden Copingmodells dem engsten Familienkreis — an-
ders als in der Konzeption der ICF Umweltfaktoren (hier wirde er unter diesem Kontextfaktor
subsumiert werden, vgl. DIMDI, 2005, 132) — eine eigenstandige Kategorie zukommt, wer-
den die bereits oben geschilderten vom Partner und Geschwisterkindern ausgehenden An-
forderungen innerhalb dieser Kategorie auf3er Acht gelassen. Bei Betrachtung der Kon-
textfaktorenkategorie ,Unterstiitzung und Beziehungen* der ICF sind hier

Personen oder Tiere[n involviert], die praktische physische oder emotionale Unterstiitzung, Fir-
sorge, Schutz, Hilfe und Beziehungen zu anderen Personen geben, sowie [mit] Beziehungen zu
anderen Personen [gemeint,] in deren Wohnungen, am Arbeitsplatz, in der Schule, beim Spie-
len oder in anderen Bereichen ihrer alltdglichen Aktivitdten (DIMDI, 2005, 132)

ein Kontakt stattfindet.

Sarimski konstatiert, dass zum Aufgabenbereich der Eltern nach der Manifestation der Diag-
nose gehdrt, sich mit den sozialen Folgen von Behinderung auseinander zu setzen (vgl. Sa-
rimski, 2001, 140). Diese dirften sich v.a. im Schnittmengenbereich der kontextuellen Unter-
stiitzung und Beziehungen sowie damit verknipften Einstellungen auf das unmittelbare Erle-
ben der Familien auswirken. Haufig ist bezlglich eines sozialen Outcomes bei den Familien
Zu beobachten, dass sich die Zeit und Energie fur auBerhausliche soziale Aktivitdten ein-
schrankt (vgl. Seifert, 2011, 202; Thimm, 2002, 11). Die Griinde dafir sind als héchst indivi-
duell anzunehmen und an dieser Stelle nicht weiter zu generalisieren. Dadurch, dass die

erlebte Qualitat und das Aufrechterhalten von Beziehungen aus Sicht der Eltern haufig mit
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der Bedingung der Akzeptanz des Kindes mit Beeintrachtigungen korreliert (vgl. Eckert,
2008a, 9; Hintermair, 2007, 20), ergibt sich im sozialen Umfeld ein erhdhtes Konfliktpotential
und sind viele Beziehungen von Belastungen bedroht (vgl. Lang et al., 2012, 112f). Aufgrund
von Schulddiskursen tber Ursachen der Schadigung kdnnen z.B. Beziehungen zu Verwand-
ten angespannt sein (vgl. Ennulat, 2002, 115; Honninger, 1999, 168). Als mogliches Resultat
dieses Spannungsfeldes sind Auswirkungen auf die Netzwerke und damit auch auf Unter-
stlitzungssettings zu beobachten. Viele Autor_innen konstatieren in diesen Familien sogar
ein generell erhdhtes soziales Isolationsrisiko (vgl. Families Special Interest Research Group
of IASSIDD, 2014, 425; Jeltsch-Schudel, 1988, 78; Sarimski, 2015, 176; Thurmair, 1990, 57;
Wacker, 2012, 300).

In der Literatur herrscht Einigkeit dartiber, dass soziale Netzwerke von Familien mit beein-
trachtigten Kindern im Gesamtdurchschnitt kleiner sind als in Familien mit nichtbeeintrachtig-
ten Kindern. Dafir ist hier jedoch eine vergleichsweise hohe Interaktionsdichte festzustellen
als dies in anderen Netzwerken der Fall ist (vgl. Retzlaff, 2010, 52; Heckmann, 2012, 120),
die jedoch auch in recht fragilen Unterstiitzungsarrangements minden kann (vgl. Weil3,
2010, 263f):

In vielen Studien wird die starke Beteiligung von Lebenspartnern, Eltern und Familienangehori-
gen an der Belastungsbewéltigung von Menschen mit Behinderungen deutlich. Dies weist auf
eine hohe Bedeutung des Netzwerkbereichs ,Familie‘ hin. Zugleich zeigen die empirischen Er-
gebnisse, dass die Unterstiitzungsleistungen nur von sehr wenigen Personen erbracht werden
und daher von einer generellen Uberlastung dieses Unterstiitzerkreises auszugehen ist.
(Heckmann 2012, 122)

Gleichzeitig ist zu beobachten, dass sich innerhalb der Netzwerke der Bereich sekundéarer
sowie v.a. tertiarer?” Netzwerkkontakte ausweitet, was aus einem gehauften Kontakt zu
Selbsthilfegruppen sowie Fachleuten des Gesundheits- und Sozialwesens resultiert (vgl.
Eckert, 2002, 50).

Die geringere NetzwerkgroRe kann im Einzelfall mit Engpéssen einer informellen auerfami-
lidren Betreuung einhergehen (vgl. Eckert, 2008a, 6; Schlienger, 2001, 68), die z.B. in Zeiten
der Uberbriickung von kurzen personlichen Abwesenheitsmomenten (z.B. Abholen des
nichtbeeintrachtigten Geschwisterkindes aus dem Kindergarten) willkommen ware. Zu grof3
ist hier haufig auf Seiten der informellen Anderen die Unsicherheit, den besonderen Belan-
gen des Kindes mit Beeintrachtigungen aufgrund des Fehlens der oben angedeuteten Elter-
nexpertise nicht nachkommen zu kénnen. Auch die andere Seite — das Vertrauen, das Kind
in fremde ,Laien-Hande' geben zu kdnnen — ist naturgemafR aufgrund der intuitionstber-
schreitenden Bedurfnisse des Kindes eingeschrankt. Als Folge ist eine Gebundenheit in fa-
milidaren Strukturen und somit das Anstauen einer permanenten Verantwortung auch hier

gegeben.

2T zur Einteilung der Netzwerkkategorien siehe Hintermair, Lehmann-Tremmel & Meiser, 2000, 25 in Anlehnung
an Trojan et al. (1987).
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Einstellungen

Gerade wenn das Kind eine nach auf3en hin sichtbare Beeintrachtigung der Korperstrukturen
oder -funktionen aufweist, sind seine Familien als soziale Reaktion darauf h&dufig mit Verhal-
tensweisen ihres Umfeldes konfrontiert (vgl. Cohen, 1999, 155), die als ,beobachtbare Kon-
sequenz[en] von Sitten, Brauchen, Weltanschauungen, Werten, Normen, tatsachlichen oder
religiosen Uberzeugungen® (DIMDI, 2005, 134) eingestuft werden kénnen. So kann eine Be-
eintrachtigung, die in den innerfamilialen Strukturen allenthalben als Normvariante respek-
tiert wird, beim Verlassen dieses Rahmens plétzlich zum Abweichungskriterium werden, das
mit sozialer Ablehnung quittiert wird (vgl. Seifert, 1990, 104f). Eckert macht dies am Beispiel
der Diagnose Autismus deutlich (vgl. Eckert, 2011, 22) und von Kardorff & Ohlbrecht identifi-
zieren Familien mit beeintrachtigten Kindern als ,besonders vulnerable Gruppe” (2014, 14)
fur derartige Ausgrenzungserfahrungen. Die Auflésung damit zusammenhangender Wider-
spriche und Spannungsfelder (vgl. Finger, 1992, 78ff; Ziemen, 2002, 202ff) ist eine kréafte-
zehrende Aufgabe und muss von jedem Familienmitglied persénlich gehandhabt werden
(siehe personenbezogene Anforderungen).

Von den unterschiedlichen Netzwerkpartner_innen gehen mit ihrer Funktion zusammenhan-
gende Einstellungen aus, die je nach Kontakthaufigkeit und -intensitét als fester Bestandteil
in den eigenen Alltag integriert werden wollen. Je nach erlebter Qualitét dieser Einstellungen
kénnen sie als Forderfaktor oder als Barriere empfunden und gewertet werden (vgl. DIMDI,
2005, 123f). Hier ist evident, dass negativ erlebte Einstellungen in Beziehungen, denen sub-
jektiv eine hohere Bedeutung beigemessen wird, als gro3ere Belastung erlebt werden als
negative Erfahrungen mit Beziehungen, die nicht aus personlicher Verbundenheit gewéhlt
worden sind. Diesbezuglich zeigen Studienergebnisse, dass die eigenen Eltern zwar neben
dem Partner die wichtigste Unterstitzungsquelle fir Familien darstellen (vgl. Hintermair et
al., 2000, 118; Hirchert, 2002, 94; Sarimski et al., 2013, 29), dort erlebte einstellungsbezoge-
ne Grenzverletzungen bezuglich des Kindes mit Beeintrachtigungen jedoch als so gravierend
bewertet werden (vgl. Hintermair et al., 2000, 123; Tatzer & Schubert, 1990, 277), dass sie
hinreichend fir einen Kontaktabbruch sein kénnen. ,Es zeichnet sich eine Differenzierung in
zwei Richtungen ab: Grol3eltern kbénnen sowohl eine wichtige, unersetzbare Unterstiitzungs-
guelle als auch Quelle der Belastung sein."” (Findler, Ellger-Ruttgardt & Wachtel, 2006, 313)
Gerade durch die hohe und im Wochenrhythmus prasente Kontaktdichte im Bereich des ter-
tiaren Netzwerkes ergibt sich fur Familien mit beeintrachtigten Kindern die Notwendigkeit,
verschiedene Expert_innenmeinungen in alltdgliche Ablaufe zu integrieren (vgl. Miller-Zurek,
2008, 168; Sarimski, 2012, 6). Die noch zu thematisierenden Anschlussleistungen der Fami-
lien zum professionellen Hilfesystem bestehen gerade bei einer interdisziplindaren Foérderung

u.a. darin, ggf. konkurrierende, aus unterschiedlicher Disziplinenlogik resultierende Einstel-
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lungen in einen auf die individuellen Bedirfnisse und die Personlichkeit des Kindes zuge-
schnittenen Forderfaktor zu transformieren und dabei auch noch innerfamiliale Dynamiken
zu bertcksichtigen (siehe familienbezogene Anforderungen). Hier mag es haufig zu Span-
nungen kommen, da die aus den unterschiedlichen fachinternen Diskursen resultierenden
Empfehlungen nicht immer &hnliche Schwerpunkte favorisieren werden (Heckmann, 2004,
164) und diese auch nicht immer kompatibel mit in der Familie vorherrschenden Strukturen
sein mussen.

Es ist gar nicht selten, dass sich die Vorschlage der verschiedenen Therapeuten, gegenseitig
ausschlieBen. Wahrend Willis Castillo-Morales-Fachfrau immer sehr viel Wert darauf legte, dass
man an Willis Mund nie wischen, sondern immer nur tupfen durfte (wei3 nicht mehr warum),
propagierte seine Logop&adin dafur, kraftig zu wischen, um einen starken Reiz zu setzen. (Mil-
ler, 2011, 60)

Eine diesbezuglich erforderliche Positionierung und Akzentuierung erfordert immer auch eine
mindestens indirekte Verantwortungsibernahme der Eltern — gerade wenn eine Entschei-
dung fur oder gegen eine im Therapie- oder Diagnostikprozess angeratene Veranderung des
Alltags (z.B. zur Implementierung therapeutischer Konzepte) ansteht (vgl. Sarimski, 2009,
164f). Indem die familidre Reaktion darauf ihrerseits auch wieder als Reflexionsanlass zum
Bestandteil der fachlichen Kommunikation werden kann (das als Beispiel zu nennende ,An-
nahmepostulat’ ist Bestandteil des Kapitels 2.3.4), werden Familiengrenzen aufgel6st und
familiare Privatsphare offentlicher gemacht. Durch diese Durchlassigkeit der Familienauto-
nomie wird mehr Anlass zur Bewertung von auf3en gegeben und getroffene Entscheidungen
werden eher zur Diskussion gestellt als dies in anderen Familien der Fall ist. Das Austarieren
einer verantworteten Entscheidung ist somit mehreren beeinflussenden Meinungsbildern
ausgesetzt.

Ebenso befremdlich kann es wirken, wenn ausgesprochen familieninterne Themen angespro-
chen werden, die ihrer Meinung nach nicht zum schulischen bzw. sonderpadagogischen Kon-
text gehdren. Man stellt sich dann jeweils die Frage, ob solche Eingriffe bei den nichtbehinder-
ten Familienmitgliedern ebenfalls denkbar waren. (Beck 2014, 209)

In der allgemeinen Offentlichkeit ist eine Elternschaft von Kindern mit Beeintrachtigung hau-
fig mit fehlender oder eingeschrankter sozialer Anerkennung und Achtung verbunden (vgl.
Eckert, 2008a, 17; Jeltsch-Schudel, 1993, 24f), z.B. da das Kind gesellschaftliche Leistungs-
anspriche nicht erfillen kann (vgl. von Kardorff & Ohlbrecht, 2014, 22f). Diese fehlende Ach-
tung scheint in Form von haufig berichteten Phdnomenen von Diskriminierung, Stigmatisie-
rung und offener Ablehnung zum Alltag der Familien zu gehdren und dort als Phdnomene
besonderer Brisanz zu kumulieren (vgl. Kapitel 2.3.4) (Beck, 2004, 67; Eckert, 2008a, 11;
Retzlaff, 2010, 48; Wagatha, 2006, 31).
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Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze

Je nach Art der Beeintrachtigung des Kindes ist ein Kontakt zu Diensten und Systemen, die
Leistungen im Bereich von Diagnostik, Therapie, Forderung, Betreuung, Pflege und/ oder
Hilfsmittelversorgung erbringen sowie sich mit deren Bewilligung, Finanzierung und Organi-
sation befassen, unabwendbar. Neben den bereits erwahnten unterschiedlichen fachlichen
Kontexten dieser Dienste sowie den daraus resultierenden Konsequenzen korrelieren mit
diesen Erfordernissen zahlreiche Termine, die in einer Woche von den Familien absolviert
werden wollen (vgl. Biiker, 2008, 283; Sarimski, 2015, 176). Die mit den Terminen i.d.R. ver-
bundenen Ortswechsel erfordern seitens der Familien je nach Mobilitdtseinschréankungen
des Kindes einen hohen Organisationsaufwand. Hinzu kommt durch die Termingebundenheit
eine Einschrankung von Spontaneitét (vgl. Cohen, 1999, 154; Retzlaff, 2010, 48) sowie die
Notwendigkeit einer extrem hohen innerfamilialen Flexibilitat (vgl. Eckert, 2008a, 6) — gerade
wenn es in der Familie noch Geschwisterkinder gibt, die betreut und beschéftigt werden wol-
len. Auch eine Fortfilhrung oder Implementierung der medizinischen, paddagogischen oder
therapeutischen MalRhahmen dieser Systeme in den hauslichen Rahmen ist den Kontakten
mit dem Hilfesystem inharent (vgl. BMAS 2013, 80; Buker 2008, 283f). Dadurch wird der Pri-
vatraum Familie fur Expert_innen gedffnet (Beck & Meier, 2014, 209; Engelbert, 2012, 103),
durch ihre Prasenz im Alltag kbnnen Familiengrenzen als verschoben (vgl. Patterson, 2002a,
357) sowie die familidre Autonomie vom herrschenden Therapiedruck (vgl. dazu Miiller,
2011) als bedroht empfunden werden (vgl. von Kardorff & Ohlbrecht, 2014, 14).

Aus Kontakten mit dem medizinischen System ergeben sich héufig Schwierigkeiten, die phy-
sischen und psychischen Begleiterscheinungen der Termine wie Schmerzen und Angste im
hauslichen Alltag aufzufangen und auszuhalten (vgl. Naumann, 2008, 126). Krankenhaus-
aufenthalte unterbrechen zudem den oft mithsam etablierten Alltag und zwingen das gesam-
te Familiensystem dazu, immer wieder neu ein Gleichgewicht auszutarieren (vgl. Wolf-
Stiegemeyer, 2000, 3). Gerade dem medizinischen und hier vor allem dem stationdren Be-
reich wurden in der Vergangenheit problematische Kommunikationsstrukturen im Kontakt mit
Eltern beeintrachtigter Kinder nachgewiesen (vgl. Engelbert, 1999, 276; Friedrich, Spoerri &
Stemann-Acheampong, 1992, 94; Hintermair, 2007, 20ff; Hohmeier, 1997, 349; Walthes,
Cachay, Gabler & Klaes, 1994, 122ff, 179f), die sich beispielsweise in verletzenden Formen
der Diagnosemitteilung auf3ern. Da sie in Verknipfung mit dem kritischen Lebensereignis in
der Retrospektive der Eltern lange Zeit lebhaft erinnerbar bleiben und als diese eine Wei-
chenstellung im Auseinandersetzungsprozess einnehmen, werden hier erlebte Grenzverlet-
zungen als besonders prekar empfunden.

Noch nach tber 16 Jahren klingt der Satz unseres frilheren, sehr renommierten Kinderarztes in
meinen Ohren: 'So sieht doch kein normaler Mensch aus!" Glucklich war ich mit meinem zweiten
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Sohn nach einer unkomplizierten Hausgeburt zur ersten grof3en Vorsorgeuntersuchung ge-
kommen - und verlie3 die Praxis mit dem Gefuhl, mein Leben sei unwiederbringlich zerstort.
(Muller-Zurek, 2008, 167f)

Aus diesem Grund erfahren sie in den folgenden Kapiteln noch einmal eine differenziertere
Betrachtung.

Eltern fungieren zwischen den einzelnen Segmenten der Dienstleistungserbringer_innen
haufig als Casemanager und wirken z.B. durch zeitaufwéndige Herstellungsleistungen zum
Informationsfluss Problemen an Schnittstellen entgegen (vgl. Buker, 2010, 151; Klauf3, 2007,
244f Miller-Fehling, 2010, 127), die eigentlich auf3erhalb ihres Verantwortungsbereiches
geregelt werden sollten. Diese Rolle wird vor allem in Interaktionen mit den Sektoren, die
sich mit der Bewilligung und Finanzierung von Hilfen befassen, sichtbar. Dort gesammelte,
zum Teil auch grenzverletzende Erfahrungen werden von den Eltern als extrem belastend
erlebt (vgl. Green, 2007, 155; Kindernetzwerk, 2007, 66; Ray, 2002, 428f; Sarimski, 2012,
12) und werden daher als prekéare ,Verantwortungs‘-Phanomene in den néchsten Kapiteln
noch einmal aufgegriffen.

Far ihre Kinder und deren Alltag haben Eltern wie bereits dargelegt heute eine fast advokato-
rische Funktion (vgl. Nave-Herz, 2012, 46) zu erfillen, die mit wachsender Angebotsvielfalt
und gesellschaftlichen Inanspruchnahmeerwartungen immer komplexer zu werden scheint
(vgl. Behringer, 2001, 162f; BMFSFJ, 2006, 93; Hintermair & Hulser, 2005, 27). Hier missen
Entscheidungen fir oder gegen die zahlreichen Konjunktur habenden und heilsversprechen-
den Mdglichkeiten des Therapiemarktes, der Diagnostik oder medizinischen Eingriffe (vgl.
Wilken, 2014b, 109f) getroffen und zu einem mdglichst sinnvollen Gesamtkonzept erganzt

werden.

Diese und andere Anschlussleistungen, die Familien aufbringen missen, damit die vom Re-
habilitationssystem erbrachten Unterstitzungsleistungen auch dort ankommen, wo sie bend-
tigt werden, sind vor allem durch die vielzitierte Arbeit von Angelika Engelbert aufgedeckt
worden, die in ihrer Studie den Bereich der Frithen Hilfen in den Blick nimmt. Seitdem sind
sie als Stichwort des familialen ,Co-Produktionsverhaltnisses* (Engelbert, 1996, 796; 1999,
273) sozialpolitischer Hilfen aus dem Fachdiskurs nicht mehr weg zu denken. Engelbert fasst
die co-produzierenden Leistungen der Familien in sieben Funktionen zusammen (vgl. 1999,
67ff):

- die definierende Funktion (Friherkennung von kindlichen Hilfebedarfen als Zugangs-
voraussetzung)
- die motivierende Funktion (Bemuhungen zur Aufrechterhaltung der kindlichen Motiva-

tion zur Durchfiihrung der Malnahmen)
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- die informierende Funktion (Informationsbeschaffung und —aufbereitung zum Hilfebe-
darf des Kindes)

- die instrumentell-helfende Funktion (Ermdglichung der Durchfiihrung der Hilfemal3-
nahmen durch konkrete Mithilfe (z.B. Transport, Pflegeleistungen etc.))

- die integrierende Funktion (Kompensation und Synthetisierung von Schnittstellen-
problematiken zwischen Segmenten durch Aufrechterhaltung des Informationsflus-
ses)

- die kompensierende Funktion (Auffangen von Problemen, die sich aus Kontakt mit
Hilfesystemen ergeben)

- die transformierende Funktion (Anpassung des Familienalltags an institutionsimma-

nente Strukturen und Erfordernisse)

Zudem identifiziert sie sowohl Zugangs- als auch Bewaltigungsprobleme (Engelbert, 1999,
56ff), die sich aus einer Inanspruchnahme der Leistungen der Hilfesysteme ergeben. Die
genannten Funktionen zu gewdhrleisten sowie die identifizierten Herausforderungen zu
handhaben, machen als zielgruppenspezifische Anforderungen einen Grof3teil der Komplexi-
tat elterlicher Verantwortung bei dem Vorliegen einer kindlichen Beeintrachtigung aus und
einige von ihnen kumulieren sogar zu einem als prekar einzustufenden ,Verantwortungs'-
Phanomen (vgl. Kapitel 2.3.4). Sich in einer aufgrund der traditionslosen Elternschaft von
Unsicherheit aber auch unzureichender Information und Beratung gepragten Situation im
Angebotsdickicht zurecht zu finden und adaquate Dienste fur das vorliegende Unterstiit-
zungsbediirfnis zu finden, erfordert von den Familien das Vorhandensein unterschiedlicher,
vor allem kultureller Ressourcen. Wie die Studie Engelberts zeigt, sind es hier ein weiteres
Mal die Mitter, deren ,Kompetenzen [...] der Schlissel zu den gesellschaftlichen Unterstiit-
zungs- und Fordersystemen” (Engelbert, 1999, 279) sind. Hinzu kommt, dass diese Hilfen
haufig in einer Phase initiiert werden mussen, in der viele Eltern aufgrund der Verarbeitung
belastender Gefiihle bezlglich der Diagnosestellung selbst sehr instabil sind (vgl. Kinder-
netzwerk, 2007, 47). Ist eine Inanspruchnahme auch unter diesen erschwerten Vorausset-
zungen (Inanspruchnahmeproblem erster Ordnung, vgl. Engelbert, 1999, S. 56ff) verwirklicht
worden, ergeben sich haufig qualitative Folgeprobleme (Inanspruchnahmeproblem zweiter
Ordnung (vgl. ebd.)) aus dieser, die sich vor allem aus dem Empfinden einer Konstruktion
von Sonderwelten im Erleben der Familien manifestieren (vgl. Engelbert, 1999, 275; Lind-
meier, 2009, 104; von Kardorff & Ohlbrecht, 2014, 20f). Trotz dieser im Alltag préasenten
Kunstlichkeit eine Normalitat herzustellen, ist eine Balanceleistung, die im Verantwortungs-
bereich der Familien geltst werden muss (vgl. Krause, 1997, 298).

Sie [= die Autor_innen, A.H.] sehen zu Beginn die Besonderheiten der Familie und zum Schluf3
deren Normalitét. Eine Gleichzeitigkeit dieser beiden Aspekte ist wohl der klareren Darstellung
wegen selten beschrieben worden. Sie entspricht aber der Wirklichkeit dieser Familien, die sich
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standig zwischen den Polen Besonderheit und Normalitat bewegen und die Spannung zwischen
beiden aushalten missen. (Finger, 1992, 78)

Aufgrund gesellschaftlich wirksamer und auch in den Képfen der Eltern aktiver Normen (vgl.
Kapitel 2.3.1) nehmen Familien und vor allem Eltern auch belastende Folgen einer Hilfenut-
zung in Kauf und kommen ihrer kumulierten Verantwortung nach. Dies kann sich in ihrem
Erleben als extrem belastend auswirken und wird deshalb in den nachsten Kapiteln als Fra-

ge nach einer ,qualitativen Verantwortung‘ eingehender thematisiert.

Zu den Anschlussleistungen, die die Familien fir das Rehabilitationssystem erbringen,
kommt mit dem Schritt in (frihkindliche) Bildungs- und Betreuungseinrichtungen die Bewalti-
gung der ersten institutionellen Ubergénge des Lebenszyklus' hinzu, an deren Schwelle El-
tern die Wahl der passenden Einrichtung fiir die besonderen Bedurfnisse ihres Kindes ver-
antworten mussen. Betrachtet man beispielsweise die Altersspanne der unter dreijahrigen
Kinder, kbénnen sich im Bereich der institutionellen Kindertagesbetreuung Schwierigkeiten
ergeben, die sich auf das Verantwortungsgeftige der Familien auswirken. Sowohl in der Be-
reitstellung von Krippenplatzen fir Kinder mit Beeintrachtigungen als auch beziglich des
inhaltlichen Funktionierens von Inklusion muss konstatiert werden: ,Seit einigen Jahren wer-
den in Deutschland neue Krippenplatze geschaffen. Eine offentliche Diskussion tber deren
Qualitat oder gar eine Einbeziehung der vieldiskutierten Inklusion finden nicht statt.” (Kihl,
2015, 80) Dass damit oben geschilderte Betreuungsengpasse in informellen Netzwerken —
hier betrachtet fiir junge Kinder — auch nicht verlasslich und flachendeckend in formellen und
offentlichen Betreuungsinstitutionen kompensiert werden kdénnen und somit auf3erfamiliale
Betreuungsmoglichkeiten eines Kindes mit Beeintréchtigungen als eingeschrénkt zu bewer-
ten sind (vgl. BMAS, 2013, 80; Eckert, 2008a, 6), tragt wiederum zu einem Agglomerat einer
allumfassenden und pausenlosen Verantwortung im Binnenraum von Familien bei. Diese
und &hnliche Erfahrungen fiihren gerade an den biografischen Ubergéngen (da diese i.d.R.
mit einer Inanspruchnahme von Institutionen verkndpft sind) dazu, dass familidrer Stress
vortbergehend (wieder) erhdht und negative Bedeutungszuschreibungen beztglich der kind-
lichen Beeintrachtigung erneut verkraftet werden wollen (vgl. Wagatha, 2006, 30). ,Sie sind
[...] erneut sowohl mit der Tragweite der Behinderung als auch mit der eingeschréankten Zu-
kunftsperspektive ihrer Kinder konfrontiert." (Heckmann 2004, 178)

Ein Beispiel dafur dirfte auch der Eintritt ins Schulsystem sein, der trotz verbesserter rechtli-
cher Rahmenbedingungen nicht in allen Familien mit beeintréchtigten Kindern reibungslos
verlauft und sich mit entsprechenden Erlebnissen im Einzelfall zu einem prekéaren ,Verant-

wortungs‘-Phanomen entwickeln kann (vgl. Kapitel 2.3.4).
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Produkte und Technologien

In vielen Fallen einer Elternschaft von Kindern mit Beeintrachtigung besteht die Notwendig-
keit, das eigene intuitive Eltern- und Erziehungsverhalten durch ein diagnosenspezifisches
Wissen zu erweitern, um den besonderen und oft auch medizinisch notwendigen Bedurfnis-
sen des Kindes im Alltag gerecht werden zu kénnen (vgl. Bergeest et al., 2011, 319; Hin-
termair 2007, 16). Es scheint auch dem ersten Wunsch und Bestreben der Eltern zu ent-
sprechen, nach der Gewissheit der Diagnose Hinweise zu bekommen, wie sie etwas fir eine
Handhabung der noch unbekannten Situation tun kénnen — ihr Wunsch nach handlungsbe-
zogenen Ratschlagen wird in vielen Zitaten zum Ausdruck gebracht (vgl. Eckert, 2002, 235;
Hohmeier, 1997, 351; Nippert, 1988, 80ff).

Zu der anzueignenden beeintrachtigungsspezifischen Alltagsexpertise gehért nicht nur das
Wissen lber dem Beeintrachtigungsbild immanente Ursachen, Erscheinungsformen, Thera-
pie- (z.B. Medikation) und Férdermdglichkeiten des Kindes, sondern auch Kompetenzen hin-
sichtlich eines sachkundigen Umgangs mit Produkten und Technologien (z.B. Hilfsmittel)
(vgl. Klauf3, 2007, 243), die im Sinne eines Umweltfaktors eingesetzt werden, um einer ,Be-
hinderung vorzubeugen, [diese] zu kompensieren, zu Uberwachen, zu lindern oder zu behe-
ben* (DIMDI, 2005, 125). Die Erforderlichkeit und auch der Umfang einer solchen fachlichen
Expertise variiert je nach funktionaler Einschrankung des Kindes in ihrem Ausmal3 — in eini-
gen Fallen geht es hier auch um die schwer wiegende Verantwortung, z.B. in gesundheitli-
chen Krisenmomenten das Uberleben des Kindes gewahrleisten zu kénnen (vgl. Frohlich,
Heinen & Lamers, 2007, 8). Hier befinden sich beispielsweise Eltern von friihgeborenen Kin-
dern in einer besonderen Situation, in der sie bereits in den ersten fragilen Lebensstunden, -
tagen und -monaten des Kindes mit einem sehr komplexen Apparat medizinischer Notwen-
digkeiten zur Uberlebenssicherung ihres Kindes konfrontiert sind (vgl. Jotzo, 2012, 81;
Praschak, 2014, 72) und dessen Implementierung sie z.T. auch fir den spateren auf3erklini-
schen Alltag zuhause antizipieren und dann erlernen miissen (vgl. Porz, 2007, 276). Ahnli-
ches gilt fur Eltern von Kindern mit komplexen Beeintrachtigungen, die einen Grof3teil der
medizinischen Uberwachung auch im hauslichen Setting leisten (vgl. Frohlich et al., 2007, 8).
Hier wird deutlich, welch existentielle Facetten einer kumulierten elterlichen Verantwortung
innewohnen kénnen.

Innerhalb dieses zielgruppenspezifischen Anforderungsbereiches muss die funktionelle
Handhabung der Hilfsmittel erprobt, Grenzen und Mdglichkeiten eines Einsatzes ausgelotet
und vor allem die Tolerierung des Hilfsmittels seitens des Kindes angebahnt und mit magli-
chen Auswirkungen im Verhalten und Gemiitszustand des Kindes umgegangen werden.
Auch erfordert diese Expertise zumindest im Bereich nicht Uberlebensnotwendiger Produkte

und Technologien, sich im Sinne des Kindes fir oder auch mal gegen den Einsatz von

70



Teil 2: Verantwortungsphdnomene im alltagsimmanenten Coping

Hilfsmitteln zu entscheiden, z.B. um die Therapie- und Forderimmanenz im Alltag zugunsten
von normalitatsférderlicher Autonomie zu reduzieren. Einhergehend mit der Notwendigkeit
eines Einsatzes von Hilfsmitteln besteht hdufig auch das Erfordernis baulicher Anpassungen
zur Schaffung forderlicher Bedingungen (vgl. Sarimski, 2001, 140) fur einen moglichst
selbstbestimmten und barrierefreien Alltag, welches Eltern mit hoher Selbstverstandlichkeit

leisten.

In der Schnittmenge der Umweltfaktoren Produkte und Technologien und Einstellungen
ergibt sich flr Familien mit beeintrachtigten Kindern ein prekares ,Verantwortungs'-
Phanomen, das wegen der zugrundeliegenden Strukturgebung im Kapitel der Indikatoren
kumulierter Verantwortung behandelt wird. Es handelt sich dabei um den Bereich der Prana-

taldiagnostik.

2.3.4 Indikatoren kumulierter Verantwortung: Prekare ,Verantwortungs’-

Phdnomene

Bei den Indikatoren kumulierter Verantwortung handelt es sich um qualitativ als brisant emp-
fundene Zuspitzungen der Anforderungen, die in den unteren drei Schichten des eingangs
angefuhrten Strukturdreiecks zur Visualisierung der Facetten einer kumulierten Elternver-
antwortung (Abbildung 3) bereits beschrieben worden sind. In den in der Spitze des Dreiecks
modellhaft représentierten Situationen, in denen die Familien diese Anforderungen erleben,
werden sie in ihrer Verantwortung fur ihr Kind auf eine oft prekare und ambivalente Art und
Weise gefordert. Ihnen wird dort bezuglich einer Verantwortung fir den Umgang mit ,Behin-
derung’ die Auffassung gespiegelt, diese tendenziell als privatisiert zu interpretieren, statt
eigene Anteile daran zu tragen (Instrumentalisierungs- und Euphemisierungsproblematik,
Kapitel 2.2.1). Diese deshalb als prekare ,Verantwortungs‘-Phanomene betitelten Indikatoren
zeigen sich haufig eher unterschwellig in den Lebenswirklichkeiten der Familien, bringen
jedoch solche starken Auswirkungen mit sich, dass sie sich als massive Kontextfaktoren
auch auf das familiare Coping auswirken (vgl. Wilken, 2008, 285). Dies geschieht beispiels-
weise, indem mit derartigen ,Verantwortungs’-Phanomenen verkntipfte Erfahrungen des Be-
hindert-Werdens erneute Kreisprozesse bereits als ,verarbeitet’ geglaubter Sachverhalte
initiieren, indem sie neue Ausgangslagen schaffen, neue Wahrnehmungsfilter der Beein-
trachtigung erwecken, bereits etablierte Gleichgewichtsverhaltnisse zwischen Anforderungen
und Ressourcen (vorUbergehend) wieder ins Ungleichgewicht bringen und als diese Stimuli

neue oder erneute Anpassungsleistungen der Familien erfordern.
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Exemplarisch sollen hier aus unterschiedlichen Kontextfaktorbereichen ausgewéhlte Indika-
toren geschildert werden, die bei der Auswertung der Literatur als offensichtlich interindividu-
ell verbindende Bestandteile einer kumulierten Verantwortung in der Elternschaft eines be-
eintrachtigten Kindes hervorgetreten sind. Da sich die Kontextfaktorebenen inhaltlich tber-
lappen und gemeinsame Schnittmengen aufweisen, ist auch hier eine ausschlief3liche Zu-

ordnung zu nur einer Kategorie haufig schwierig.

- Einstellungen/ Produkte und Technologien: Pranataldiagnostik als ,qualitative* Eltern-
verantwortung?

- Einstellungen: Sicherstellung der ,Qualitat’ des Kindes mit dem ,Gebot der Optimalen
Forderung“?

- Einstellungen/ Unterstiitzung und Beziehungen: Soziale Reaktionen: Rechtfertigung
fur das Dasein des Kindes

- Einstellungen/ Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze: Das Annahmepostulat:
Verantwortung fir die familiale ,Bewaltigung'?

- Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze: Die Diagnosemitteilung: Grenzverlet-
zungen am Beginn der Behinderungsgeschichte

- Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze: Die familiale Co-Produktion des Hilfe-
systems: Verantwortung fir entlastende Hilfen?

Wahrend bis zu diesem Punkt vor allem versucht worden ist, die kaum tberschaubare Fulle
an Literatur zu den Themengebieten Individualisierung, Familie und Familien mit beeintrach-
tigten Kindern von der Metaebene ,Elternverantwortung‘ zu deuten, zusammenzufassen und
zu systematisieren und damit ihre Komplexitat zu reduzieren, wird im restlich verbleibenden
Kapitel auffallen, dass sehr viele wortliche Zitate zu einzelnen Aspekten der Argumentation
eingefligt werden. Dies ist eine bewusste Vorgehensweise, da gerade die prekaren ,Verant-
wortungs‘-Phanomene, die zu einer Privatisierung von Verantwortung fir den Umgang mit
,Behinderung* beitragen, in ihrer situativen Gestalt im Alltag der Familien analysiert werden
sollen. Leitendes Kriterium bei der Zitat- und Literaturauswahl ist somit die Frage, ob die
Quellen jeweils als retrospektive Interpretation einer eigens durchlebten Geschichte (Erfah-
rungsberichte oder Zitate Betroffener in empirischen Studien) oder als wissenschaftliche An-
reicherung dieser Geschichten vor einem theoretischen Hintergrund (Fachliteratur) in der
Lage sind, diese situative Gestalt der ,Verantwortungs‘-Phanomene besonders deutlich zu
konturieren. Dabei missen &ltere Erscheinungsjahre der Quellen nicht bedeuten, dass sie
inhaltlich an Aktualitat eingebiif3t haben, sondern entsprechen eher thematischen Schwer-

punkten des Diskurses in der jeweiligen Zeit.
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PRANATALDIAGNOSTIK ALS ,QUALITATIVE' ELTERNVERANTWORTUNG?

Im Kontextfaktorenbereich Produkte und Technologien sind durch Fortschritte der Technik
zahlreiche Beispiele bekannt, die sich z.B. als Hilfsmittel im Sinne eines Forderfaktors auf die
Situation des von einer Schéadigung betroffenen Menschen auswirken. Durch sie kann er-
reicht werden, dass bestimmte aus der Schadigung resultierende Funktionsbeeintrachtigun-
gen eingedammt oder sogar aufgehoben werden. In seinem subjektiven Empfinden kann die
Schadigung dann als kaum existent, zumindest als wenig einschrankend, erlebt werden,
wenn dadurch auch eine Teilhabe an allen iblichen Lebensbereichen erméglicht wird. Der
Mensch erlebt sich also trotz vorhandener Schadigung — eine auch soziale Akzeptanz des
Hilfsmittels vorausgesetzt — als nicht behindert. Dieses Szenario — das Auswirken eines Kon-
textfaktors im Bereich Produkte und Technologien — ist allerdings auch in die andere Rich-
tung zu denken. Ein Beispiel dafir, wie eine Technologie (bzw. damit verknipfte Einstellun-
gen) dazu beitragen kann, dass sich das bio-psychosoziale Bedingungsgefiige fir die Per-
son (bzw. seine Familie) in den meisten Fallen als behindernd auswirkt, ist die Pranatale
Diagnostik (vgl. Retzlaff, 2010, 92). Bezogen auf das Thema dieser Arbeit wird evident, dass
der gesellschaftliche Umgang damit Eltern in ihrer Verantwortung fur ihr Kind mit Beeintrach-
tigungen auf das AuRerte beansprucht. Die geforderte Verantwortungsiibernahme stellt sich
bei genauerer Betrachtung als prekar und ambivalent heraus, da sie durch die Nutzung meh-
rerer Euphemismen an gesellschaftlich anerkannte Bestandteile einer Elternverantwortung
(Fursorge, Vorsorge, Pravention) appelliert, dabei aber verschleiert, welche Folgen sie in

einer konsequenten Umsetzung bewirkt (Euphemisierungsproblematik).

Betrachtet man die seit ihrer Etablierung in den 1980er Jahren stetig steigende Inanspruch-
nahme pranataldiagnostischer Untersuchungen? (vgl. Piitz, 2006, 122), |asst sich konstatie-
ren, dass diese auf eine breite gesellschaftliche Akzeptanz in der Allgemeinbevdlkerung trifft.
Diese Inanspruchnahmepraxis hat zu mehreren Auswirkungen gefiihrt. Zum einen wirkt sie
sich in der Empirie auf die Inzidenz bestimmter genetischer Syndrome aus, die mittels der
Untersuchungen bereits vorgeburtlich festgestellt werden kénnen. Da in den meisten Fallen
eine pranatale Therapie nicht mdglich ist, zieht ein positiver Befund die Entscheidung zu ei-
nem Abort nach sich, wenn sich die werdenden Eltern nicht zu einem Leben mit einem Kind
mit Beeintrachtigungen entscheiden kdnnen. Prognosen zeichnen das Bild, dass aufgrund
dieses Automatismus' in Zukunft z.B. wesentlich weniger Kinder mit Down-Syndrom in unse-
rer Gesellschaft existieren werden (vgl. Lenhard, 2003, 172). Betrachtet man bisherige wis-
senschaftliche Erkenntnisse dazu, kann diese Hypothese nur gestltzt werden. Wilken kon-

statiert dazu: ,Entsprechende Untersuchungen bei Schulkindern ergaben fir die letzten 30

% Das Spektrum der Untersuchungen wird an dieser Stelle als bekannt vorausgesetzt. Bei Bedarf kann es z.B.
bei Haker, 2002 nachgelesen werden.
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Jahre nahezu eine Halbierung des Anteils von Kindern mit Down-Syndrom* (Wilken, 2008,
35). Und Speck (2005, 60) spricht davon, dass in 90 bis 95% von Schwangerschaften, in
denen préanatal beim Fétus das Down-Syndrom diagnostiziert worden ist, auch ein Schwan-
gerschaftsabbruch vorgenommen wurde. Diese Werte werden auch von anderen Au-
tor_innen bestétigt: Lenhard (2003, 170f) kommt in einer metaanalytischen Auswertung von
21 vorliegenden internationalen Studien auf eine Abbruchquote von 91,5% nach der Diagno-
se Trisomie 21, 76,9% nach der Diagnose Anenzephalie, 73,5% nach der Diagnose Spina
Bifida und 54,7% nach der Diagnose Lippen-Kiefer-Gaumenspalte.

Bestehen bei einigen Eltern noch Vorbehalte gegeniber den invasiven Untersuchungen wie
der Amniozentese oder Chorionzottenbiopsie, die z.B. das Down-Syndrom zwar verlasslich
feststellen kdnnen, aber ein hohes Fehlgeburtsrisiko von 0,3-1,5% (vgl. Haker, 2002, 116) in
sich bergen, ist zu befirchten, dass sich diese Zahlen mit der Erforschung und Etablierung
risikodrmerer Verfahren noch nach oben verschieben werden. So wird im Zusammenhang
mit dem sog. ,Praenatest, der mittels eines einfachen Bluttests ab der 9. Schwanger-
schaftswoche chromosomale Trisomien aufzuspiren verspricht, schon vom Aussterben be-
stimmter Beeintrachtigungsbilder gesprochen und nach damit einhergehenden gesellschaftli-
chen Auswirkungen gefragt (vgl. Klinkhammer & Richter-Kuhlmann, 2013, 168). Momentan
wird der Test nur in Einzelfallen, zukinftig aber womdglich auch als ,Standard-
Kassenleistung fur alle Risikoschwangeren® von den Krankenkassen Ubernommen (vgl. DIE
ZEIT vom 22.01.2015). ,Durch diesen strukturell angelegten Zugriff und den verstarkten Ein-
satz niedrigschwelliger Verfahren ist es fur schwangere Frauen zunehmend schwieriger ge-
worden, sich der Diagnostik zu entziehen und ein Kind bedingungslos anzunehmen."
(Baldus, 2010, 73f)

Es sind diese und &hnliche qualitative Zuspitzungen, die als unterschwellige Begleiterschei-
nungen der Akzeptanz der Préanataldiagnostik in den Alltag betroffener Familien hineinwirken
und dort als Facetten eines komplexen Copingsettings besonders schwer wiegen. Sie for-
dern werdende Eltern zu einer folgenschweren Positionierung auf und bewirken bei Eltern
bereits geborener beeintrachtigter Kinder eine prekédre Kumulation ihrer eh schon erhdhten
Anforderungen, indem ihnen riickwirkend eine Rechtfertigung fir das Lebensrecht ihres Kin-
des abverlangt wird (vgl. Seifert, 2011, 205).

Als Konglomerat zwischen technischen Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik sowie gesell-
schaftlichen Anspriichen an das Gebot der Optimalen Foérderung (vgl. Kapitel 2.3.1) scheint
sich eine Art Machbarkeitsideologie und Wunschkind-Mentalitat entwickelt zu haben.

Das inzwischen nahezu flachendeckend ausgebaute Angebot arztlich-medizinischer Pranatal-
diagnostik in Kliniken und freien Praxen, das von schwangeren Frauen inzwischen auch als
weitgehend routinemagige Vorsorgeuntersuchung in Anspruch genommen wird, ist die materia-
lisierte und institutionalisierte gesellschaftliche Basis des individuellen wie kollektiven Anspruchs
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auf gesunde, korperlich intakte oder womdglich sogar genetisch optimierte Kinder. (Groschke,
2010, 175)

In der Logik dieser Ideologie sind Eltern nun nicht mehr nur fir die Quantitat ihres Nach-
wuchses verantwortlich, sondern ihnen werden auch fur die Qualitat Mitgestaltungsmaglich-
keiten zugewiesen. Diese ,Qualitat’ betrifft nicht nur den Aspekt der nachgeburtlichen Forde-
rung, sondern verschiebt sich in bereits vorgeburtliche Phasen hinein. Als ,moralisch aufge-
ladener Risikodiskurs® (Dederich, 2010, 158) wird die vorgeburtliche Kontrolle des Nach-
wuchses vielerorts bereits als neue ,qualitative’ Elternverantwortung beschénigt (vgl.
Strachota, 2010, 68), indem Schwangerschaft akribisch medizinisch Uberwacht und ihr ,Pro-
dukt' auf mdgliche Mangel hin untersucht wird.

In einer Gesellschaft, wo Gesundheit, Leistung und Fitness vorrangig zahlen; wo diese nicht
mehr qua Natur vorgegebenes Schicksal sind, sondern als Aufgabe und Verantwortung in das
Handeln der Menschen gestellt werden; da eben wird auch eine Aufgabe der Eltern daraus, die
vor der Geburt, ja schon vor der Zeugung beginnt. (Beck-Gernsheim, 1997, 117)

Dass diese Ideologie langst zu auch subjektiven Entscheidungsmotiven der schwangeren
Frauen herangewachsen zu sein scheint, zeigt folgende Beobachtung: ,[...] dann muss auch
die Aussage von Uber 70% der Frauen, sie unterzégen sich der Pranataldiagnostik aus der
Haltung heraus, auf diese Weise eine 'verantwortungsbewusste Entscheidung' zu treffen, die
Ethik aufmerksam werden lassen." (Haker, 2002, 297)

Die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen wird demnach bereits als
Bestandteil einer weitsichtigen, aufgeklarten Prévention postuliert (vgl. Beck-Gernsheim,
1995, 14). Diese ,Pravention‘ entpuppt sich jedoch bei genauerer Betrachtung als gefahrli-
cher Trugschluss. Sie vermittelt den sie in Anspruch nehmenden Frauen eine ,Schein-
Sicherheit* (Wilken, 1999, 9). Ihnen wird suggeriert, dass sie durch die Untersuchungen, die
sie vornehmen lassen, bereits eine Gesundheitsvorsorge fiir ihr ungeborenes Kind betreiben
und auf diese Weise alles dafiir tun, dass ihr Kind die optimalen Startchancen ins Leben er-
halt (vgl. Klein, 2007, 12). Doch in Wirklichkeit gehen diese Untersuchungen nach einem
positiven Befund mit existentiellen Entscheidungen lber Leben und Tod einher, da vielen
pranataldiagnostischen Untersuchungen ausgesprochen wenige prénatale Therapiemdglich-
keiten gegeniberstehen (vgl. Haker, 2002, 115; Seifert, 2011, 204). Im subjektiven Erleben
der Frauen bzw. Eltern tun sich mit der Mitteilung des auffalligen Befundes tiefe No6te und
Dilemmata auf (vgl. Dederich, 2010, 150), miussen sie doch oft in einem sehr eng gesteckten
Zeitraum eine Entscheidung von einer kaum greifbaren Tragweite fallen.

Niemand sagt, was gut ist und was nicht. Die Entscheidung und Verantwortung liegt ganz allei-
ne bei uns. Zwar raten einem die Arzte, dass es verniinftig ware, die Schwangerschaft unter
diesen Umstanden abzubrechen. Doch wir sind es, die den Entscheid moralisch verantworten
mussen. Es scheint mir eine Verantwortung zu sein, die Uber meine Kréfte und mein Denken
hinausgeht. Ich kann diese Verantwortung gar nicht tbernehmen. Irgendwie fordert dieser Ent-
scheid eine Art Gibermenschliche Verantwortung. (Haker, 2002, 229)
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Aufgrund fehlender Alternativen wird der Abort zur ,therapeutischen Strategie der Wahl*
(Dederich, 2010, 160), dem unter diesen Vorzeichen, wie Studien bestéatigen, eine breite
gesellschaftliche Akzeptanz sicher ist (vgl. Jeltsch-Schudel, 2002, 99f). Seine Durchfiihrung
wird als ,segensreiche MalRBhahme* (Baldus, 2006, 266) bewertet, wahrend der Wunsch nach
dem weiteren Austragen der Schwangerschaft als irrational und emotional abgewertet wird
(vgl. Haker, 2002, 230). Mit ihrer qualitativen Studie versucht Baldus (2006, siehe dazu auch
Lindmeier, 2007), die subjektive Perspektive der Minderheit zu explorieren, die sich trotz ei-
nes positiven vorgeburtlichen Befundes (Down-Syndrom) fiir ein Austragen der Schwanger-
schaft entschieden hat. Ihre Ergebnisse verweisen deutlich auf die Verflochtenheit von Ei-
genentscheidung und der Beeinflussung von Normen und Einstellungen von aul3en. Letztere
werden auf eine Art und Weise an die Frauen herangetragen, dass sie sich im eigenen Erle-
ben beim AuRern des Wunsches nach einer Fortsetzung der Schwangerschaft als ,Exotin-
nen“ flhlen, die ,gegen gesellschaftliche Spielregeln [...] versto3en.” (Lindmeier, 2007, 61).
Im eigenen engeren sozialen Umfeld treffen derartige Entscheidungen auf Unverstandnis
und erzeugen bei den Frauen einen enormen Druck, den eigenen Weg systemkonformen
Erwartungen anzupassen. Diese Erwartungen summieren sich in dem Automatismus ,positi-
ver Befund = Abbruch der Schwangerschaft’. ,Die Aufforderung 'Schwangerschaft abbre-
chen!" findet sich ndmlich auch im familiaren Nahumfeld der allermeisten Frauen und stellt in
aller Regel die erste, quasi reflexartige Reaktion auf die Nachricht tber den diagnostischen
Befund dar." (Lindmeier, 2007, 61)

Auch die arztliche Beratungspraxis scheint sich derart zu gestalten, dass zunachst die Inan-
spruchnahme der Untersuchungen forciert (vgl. Baldus, 2006, 184) sowie suggeriert wird,
dass die Ausfuihrung der Konsequenzen bei einem auffalligen Befund die Regel und nicht die
Ausnahme ist (vgl. Haker, 2002, 229).

Ein weiteres markantes Ergebnis ist die offensichtliche Schwierigkeit der Mediziner, die Mittei-
lung des Befundes als nicht prajudizierten Ausgangspunkt fir den weiteren Verlauf der
Schwangerschaft zu handhaben. In beinahe allen Fallen gingen namlich die den Befund mittei-
lenden Mediziner davon aus, dass diese Schwangerschaft in einem Abbruch enden wirde, und
verhielten sich entsprechend. Die innerhalb kurzer Zeithorizonte unterbreiteten konkreten Malf3-
nahmen zur 'Lésung des Problems' wie z.B. der Hinweis auf das rechtzeitig zu bestellende
Krankenhausbett kollidierten mit dem Bedirfnis der Frauen, zunachst einmal die Tragweite der
neuen Faktenlage zu realisieren und fir sich personlich einzuordnen. (Lindmeier, 2007, 61)

Ohne dabei die Motive fiir dieses arztliche Verhalten zu kennen (mégliche Angst vor elterli-
chen Klagen bei sog. ,wrongful birth*, vgl. dazu z.B. Fragner, 2008; Glofke-Schulz, 2008;
Lindmeier & Mdaller, 2005; Strachota, 2010) wird den Eltern also nicht nur im persénlichen
Netzwerk, sondern auch seitens ihrer fachlichen Begleitung in der Schwangerschaft sugge-
riert, dass es zum ,normalen’, ,informierten‘ und ,verantwortlichen* Vorsorgeverhalten gehort,
sich diesen Untersuchungen zu unterziehen und die Konsequenzen zu tragen.

Es wird nicht nur von einem erwartet, dass man alle verfigbaren Untersuchungen durchfihren
lasst, sondern es besteht auch die implizite Erwartung, dass im Fall eines positiven Resultats
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die Schwangerschaft abgebrochen wird oder man die Embryonen zerstért. Da nun die geeigne-
ten Untersuchungsmethoden vorhanden sind, gibt es keinen Grund mehr, behinderte Kinder zur
Welt zu bringen - so nehme ich die implizite Botschaft wahr. (Baumann-Hoélzle, 2010, 110)

Wie schon die etymologische Entwicklung des Verantwortungsbegriffes nahelegt (vgl. Kapitel
1.1), ist die Auslegung als Pflicht nicht weit, wenn sich erst einmal ein Konsens Uber diese
Form der Verantwortung‘ hergestellt hat. Als solches ist ,[Ju]nter Stichworten wie 'Pravention
von Geburtsgebrechen', 'verantwortliche Elternschaft' und 'eine Chance fir ein weiteres ge-
sundes Kind™ (Arz de Falco, 1998, 265f) die Tendenz zu beobachten, ,[...] eine Abtreibung
nach einem pathologischen Befund als eine moralische Elternpflicht festzuschreiben” (ebd.).
Dazu werden Euphemismen verwendet, die an allgemein anerkannte Facetten einer Eltern-
verantwortung appellieren. Damit treffen sie die Eltern in der von ihnen selbst verinnerlichten,
emotional stark besetzten Norm der Verantworteten Elternschaft (vgl. Kapitel 2.3.1) und ma-
chen sie dadurch besonders vulnerabel. So ist hier vielfach von ,Prophylaxe“ oder von ,Fr-
sorgepflicht* (Beck-Gernsheim, 1990, 157) die Rede. Eng gekoppelt an diese als Elternver-
antwortung interpretierte Facette erwachst sodann auch eine neue Ausformung elterlicher
Schuld: Als schuldig gilt, wer sich den neuen Mdoglichkeiten, dem ,technisch Machbaren”
(Beck-Gernsheim, 1997, 113) gegeniber verschliel3t und vom Recht auf Nichtwissen Ge-
brauch macht — damit seinen, so der breiter werdende Konsens, ,elterlichen Pflichten* nicht
nachkommt (vgl. Speck, 2005, 62).

Die diesen Prozess begleitende Akzeptanzrhetorik geht manchmal so weit zu suggerieren, dass
diejenigen, die sich der Pranataldiagnostik verweigern oder aus einem positiven Befund nicht
den erwarteten Schluss ziehen, die Verantwortung nicht tbernehmen und sich somit moralisch
schuldig machen. Verantwortung hat in diesem Zusammenhang verschiedene Adressaten und
Bezugspunkte: die Gesellschaft, den Partner, die Familie, die bereits lebenden Kinder, nicht zu-
letzt das ungeborene Kind selbst. (Dederich, 2010. 161)

Aus der geschilderten Propagierung einer ,qualitativen Verantwortung' erwachst auch far
Familien, deren beeintrachtigtes Kind bereits geboren ist, eine tiefgreifende Entwirdigung,
da das Lebensrecht ihres Kindes quasi rickwirkend infrage gestellt (vgl. Arz de Falco, 1998,
269) sowie eine Anerkennung gegeniber ihren Leistungen minimiert bzw. ins Gegenteil ver-
kehrt wird. Diese Ansicht muss fir die jeweiligen Familien kaum abschétzbare, existentielle
Grenzverletzungen in sich bergen. Die damit verknipften Situationen stellen somit auch in
ihrem Copingprozess tiefgreifende Einschnitte dar, die eine Positionierung erfordern und
dabei die familiaren Ressourcen extrem beanspruchen.

Mit der PND - und nicht zuletzt mit der Rechtsprechung der vergangenen Jahre - hat sich das
gesellschaftliche Klima verandert: Behinderung gilt - und zwar in dieser Allgemeinheit - zuneh-
mend als vermeidbar und als zu vermeidendes Ubel. Ob ein Kind das Licht der Welt erblicken
kann bzw. darf, wird heute abhangig gemacht von seiner genetischen/ biologischen Ausstat-
tung. (Strachota, 2010, 68)

Provokativ zugespitzt, lautet die Frage: Sind uns auch die Kinder willkommen, die mit psycho-

physischen Beeintréachtigungen und koérperlichen und geistigen Behinderungen werden leben
missen, sodass sie prospektiv nichts zur Kapitalrate werden beitragen kdnnen, das Bruttosozi-
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alprodukt nicht mehren kénnen und in der volkswirtschaftlichen Gesamtbilanz auf der Kosten-
seite zu verbuchen waren? (Grdschke, 2010, 171)

Wie empirische Ergebnisse zeigen, gehort ein Umgang mit diesbeziglichen Reaktionen of-
fenbar bereits zum gemeinsamen Erfahrungshorizont dieser Familien. Als solches stellt eine
Handhabung dieser Behinderung fir die Familien ein prekares Phanomen kumulierter Ver-

antwortung dar.

In den Seminaren fur Eltern von Kleinkindern mit Down-Syndrom zeigte sich, dass in den letz-
ten Jahren zwar eine bessere Information der Eltern erfolgt und dass problematische Erfahrun-
gen erheblich abgenommen haben, jedoch fihren die neuen Diagnosemdéglichkeiten auch zu
veranderten Einstellungen und zu neuen kritischen Bemerkungen tber die Vermeidbarkeit von
Behinderung. So werden die Eltern zunehmend gefragt, ob denn keine entsprechende Untersu-
chung gemacht wurde oder es wird kommentiert, dass so etwas doch heute nicht mehr passie-
ren musste. (Wilken, 2014a, 215)

Wie alle Mitter von Kindern mit einer Behinderung bekam ich Bemerkungen zu héren wie 'Das
hatten sie aber doch vermeiden kénnen!" - wobei mit 'das' der Umstand gemeint ist, dass eine
meiner Tochter Trisomie 21 aufweist. (Baumann-Hdlzle, 2010, 110)

In der Logik dieser Ansichten schlief3t sich sodann die Frage nach der Solidaritat sowie da-
ran geknlpfte Unterstitzungsleistungen an, die Familien zukommt, die sich flr ein Leben mit
einem beeintrachtigten Kind entscheiden bzw. entschieden haben (vgl. Fegert, 2002, 176f).
~Was wird aus dem Gebot der Solidaritat, wenn die ,Vermeidung‘ von Schwachen, Abwei-
chungen, Anomalien zur obersten Handlungsmaxime gerat? Ist die moglichst defektfreie Ge-
sellschaft am Ende gar eine solidaritétsferne Gesellschaft?" (Beck-Gernsheim, 1997, 118)
Hat sich eine kausale Sichtweise, in der Familien selbst als Verursacher ihrer (,vermeidba-
ren*) besonderen Lebenslage betrachtet werden, erst einmal etabliert, sind die Folgen fir
eine Haltung gegeniber diesen Familien leicht zu prophezeien:

Durch Entwicklungen der Gentechnologie und neue Selektionstechniken im frihen Stadium
menschlichen Lebens erscheint Behinderung in den Augen der allgemeinen Bevdlkerung als
vermeidbar. Familien, die mit einem behinderten Kind zusammenleben, geraten zunehmend in
Rechtfertigungszwéange. Auftretende Probleme gelten als selbst verschuldet und missen indivi-
duell gelost werden. (Seifert, 2003, 56)

Als belastend wirkt sich fur Eltern eines behinderten Kindes in zunehmendem Mafl3e aus, dass
im Planungshorizont von Schwangerschaftsverhitung, prénataler Diagnostik, Schwanger-
schaftsabbruch und neuerdings selektierender Praimplantationsdiagnostik immer weniger Raum
bleibt fir ein geschadigtes Kind: es wird als gesellschaftlicher Storfall angesehen, den es zu
vermeiden gilt. Arzte und Eltern, die das anders sehen, werden méglicherweise in Zukunft aus
der Solidargemeinschaft entlassen und haben fir die Folgen selbst aufzukommen. (Thimm,
2002, 11f)

Haufig geédul3erte Fragen, warum Eltern mit einem Kind mit Down-Syndrom denn keine prénata-
le Diagnostik in Anspruch genommen hatten oder gar die Feststellung, Kinder mit Down-
Syndrom seien doch heute vermeidbar, sind deshalb nachdrtcklich zurlickzuweisen. Sie kénn-
ten zu der generalisierenden Annahme verleiten, dass Eltern sich bewusst fur ihre besondere
Familiensituation entschieden haben, und zu einer subtilen Zuweisung von Selbstverantwortung
fuhren. (Wilken, 2008, 284)

Gerade wenn es in 6ffentlichen Diskursen an entsprechenden Schaltstellen der Gesellschaft

(z.B. Palitik, involvierte Wissenschaftsdisziplinen) nicht gelingt, eindeutig Stellung fur ein un-
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antastbares Lebensrecht von Menschen mit BeeintrAchtigung zu beziehen (vgl. Baldus,
2010, 77; Bernath, 2002, 87), wird die Privatisierung dieser Verantwortung fir die Familien
zu einem schwer zu entkraftenden Exklusionsfaktor, der die Norm Verantworteter Eltern-

schaft ad absurdum fuhrt (Euphemisierungsproblematik).

SICHERSTELLUNG DER ,QUALITAT' DES KINDES MIT DEM ,, GEBOT DER OPTIMALEN FORDERUNG" ?

Da das ,Gebot der Optimalen Forderung” (Beck-Gernsheim, 1990, 168) zu einem festen Be-
standteil einer Norm Verantworteter Elternschaft herangewachsen ist (vgl. Beck-Gernsheim,
1997, 110; Ruckdeschel, 2015, 191; Weil3, 1991, 206), ist davon auszugehen, dass es
gleichermal3en in den Kopfen von Eltern nichtbeeintrachtigter wie beeintrachtigter Kinder
verankert ist. Somit werden fir alle Familien zunéchst einmal die gleichen Anspriiche und
Erwartungen geltend gemacht, die bereits in Kapitel 2.3.1 dargelegt worden sind: Das Kind
soll mit den besten Startchancen ausgestattet werden, damit es sich spater im Konkurrenz-
geschaft der modernen Leistungsgesellschaft behaupten kann. Die Verantwortung, ihr Kind
mit diesen Startchancen auszustatten, wird dabei zum weit (iberwiegenden Teil in die priva-
ten Hande der Eltern bzw. Familien gelegt. Als Fortfihrung der bereits skizzierten Vorzei-
chen und den darin implizierten Anforderungen an Elternschaft und Kindheit wird schnell
evident, dass dieses Gebot bei dem Vorliegen einer kindlichen Beeintrachtigung fir die Fa-
milien eine besondere Brisanz erhalt und sich zu einem prekéaren ,Verantwortungs'-
Phanomen transformieren kann (Instrumentalisierungs- und Euphemisierungsproblematik).
Daher appelliert Weil3 an eine ,Entlastung von Verantwortungsdruck und dem ,Gebot der

optimalen Férderung* (Weif3, 2006, 164), die er als oberstes Bedurfnis der Familien einstuft.

Wie bereits dargestellt, kann durch normative Anspriiche an das gesunde Aufwachsen von
Kindern, die beispielsweise durch popularwissenschaftlich aufbereitete Elternratgeberliteratur
transportiert werden (vgl. Dehne, 2017, 383; Peuckert, 2007, 52), schon vorgeburtlich im
Empfinden von Eltern ein Wettbewerbsdenken geséat werden (vgl. Weil3, 2001, 212), unter
dessen Vorzeichen dann die Geburt stattfindet. Wird beim Kind eine Beeintrachtigung diag-
nostiziert, missen Eltern ihre bereits imaginierten Winsche fir die Zukunft ihres Kindes neu
justieren — und mit ihnen auch die damit verbundenen Anspriiche an das Kind. Je mehr das
Gebot verinnerlicht ist, desto mehr kann der Anblick des beeintréchtigten Kindes unter die-
sen Vorzeichen nicht nur eine Enttauschung der Erwartungen, einen Abschied vom perfek-
ten Phantasiekind (vgl. dazu Miiller-Zurek, 1999, 166) bedingen, sondern sogar eine Kran-
kung des eigenen Perfektionismus (vgl. Ennulat, 2002, 39) bedeuten. Zumindest besteht hier
eine grol3e Diskrepanz zwischen den vorgeburtlichen Antizipationen und dem realen Kind
(vgl. Dittmann, 2000, 244; Weil3, 2001, 216) — was Auswirkungen auf die affektive Kompo-
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nente von Elternschaft haben kann und auch Konsequenzen fur den Copingprozess mit sich
bringt.

Auch in der gerade wahrend des Kleinkindalters vermehrt zu beobachtenden Praxis, die
Entwicklung von Kindern in Eltern-Kind-Gruppen, auf dem Spielplatz, in Foren sozialer
Netzwerke oder Instant-Messaging-Diensten konkurrierend miteinander zu vergleichen (vgl.
dazu Seehaus, 2018, 194f), werden diese Normen transportiert, die sich an Werten wie Leis-
tungsfahigkeit, Schdnheit und Gesundheit (vgl. Jeltsch-Schudel, 2002, 91) orientieren. Durch
die teils offensichtliche Abweichung von diesen von einer breiten Masse geteilten Tugenden
bzw. die eingeschrankten Mdglichkeiten, diese zu verkorpern, ist kaum vermeidbar, dass
sich dies im Erleben von Eltern beeintrachtigter Kinder problematisch auswirkt (vgl. Seifert,
1997, 246). ,Wie geht es einer Mutter, die in dieser Situation nicht mithalten kann, die keine
Wundergeschichten zu bieten hat? Was macht eine Mutter, die schweigen muss, wenn an-
dere sich damit bristen, was ihr Kind alles tut und kann?" (Finger, 2000, 22)

Ich lerne: Mit diesem Kind sind keine Lorbeeren zu ernten. Dieses Kind wird nie auf dem Sie-
gertreppchen stehen. Sein Leistungsvermdgen wird gemessen und verglichen. Es entwickelt
sich aber doch, protestiert die Mutter in mir. Aber immer fehlt etwas, um mit den anderen
gleichzuziehen. (Ennulat, 2002, 37)

Gelten Kinder im Allgemeinen als wichtiger Beitrag zum Aufbau und Erhalt des Humanver-
maogens, kann bei Eltern beeintrachtigter Kinder diesbeziglich das sozial genahrte Empfin-
den zurickbleiben, lediglich einen unvollstéandigen Beitrag zur Gesellschaftsfunktionsfahig-
keit geleistet (vgl. Engelbert, 2000, 207), wenn nicht gar diese Funktionsfahigkeit durch die
bendtigten besonderen Aufwendungen fur das eigene Kind eingeschrankt zu haben. Fehlen-
de Anerkennung seitens des Umfeldes bietet diesem Empfinden einen idealen N&hrboden,
wenn den Familien gespiegelt wird: ,[...] die Erziehung und Forderung behinderter Kinder
rangiert noch weiter unten, weil ihre Effizienz noch schwerer nachzuweisen ist.” (Jeltsch-
Schudel, 1993, 24f).

Als Maxime einer ,qualitativen’ Elternverantwortung und der damit verknupften, hintergriindig
agierenden Machbarkeitsideologie gilt, dass kindliche Mangel als vermeidbar eingestuft wer-
den und ihnen dementsprechend begegnet wird. Wenn dieser Direktive der ,Vermeidbarkeit’
von Abweichungen seitens der Eltern nicht durch pranataldiagnostische Mdglichkeiten ent-
sprochen worden ist, scheinen neue ,Mindestanforderungen‘ an die Eltern in Kraft zu treten:
es wird ihnen abverlangt, alles zu tun, um eine ,Schadensbegrenzung‘ vorzunehmen und die
kindlichen Mangel ,wenigstens‘ zu korrigieren (vgl. Jeltsch-Schudel, 2009, 157; Rohrmann &
Bendel, 2007, 308).

Die Suche nach Schuldigen a3t sich damit erklaren, dald eine eigenartige Sicht der Welt in un-
serer Gesellschaft verbreitet ist. Sie heildt: Eigentlich mifRten alle Eltern Kinder ohne Behinde-
rung zur Welt bringen kénnen. Das ist ihre Aufgabe. Das kann doch jeder. Und wenn ein Kind
eine Behinderung hat, dann gibt es soviel medizinisches Wissen und so viele gute Férderkon-
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zepte. Wenn dies nur richtig und fehlerfrei angewandt wird, dann wird doch sehr viel von der
Behinderung wieder behoben. (KlauR3, 1999, 75)

Auch in diesen Fdrderanspriichen schwingt eine neue Form der Schuld mit (vgl. Pieper,
1993, 120f). Diese bringt ein radikalisiertes Dilemma fiir die Eltern mit sich, das zu Rollen-
ambivalenzen fuhren kann: Resultierend aus einer allgemein anwachsenden Intoleranz ge-
genuber Schwéchen bzw. Andersartigkeit (vgl. Behringer, 2001, 160; Fegert, 2002, 171)
wachst auch die elterliche Angst, Schuld zugewiesen zu bekommen, wenn sich ihr Kind nicht
normgemal entwickelt (vgl. Finger, 2000, 24).

Doch wieviel auch immer die Eltern tun, sie bleiben von Angsten geplagt. Denn nach der Bot-
schaft der modernen Erziehungsratgeber ist es ja ganz in ihre Hande gelegt, fir das Gedeihen
des Kindes zu sorgen. Und das heifl3t im Umkehrschluf? dann: Wo das Kind nicht gedeiht, wie es
soll, da haben die Eltern versagt. (Beck-Gernsheim, 1989, 118)

Der daraus resultierende Foérderdruck kann in Anspriichen minden, denen das Kind man-
gels seiner Funktionsfahigkeit bzw. mangels eines Realismus dieser Anspriiche nicht ge-
recht werden kann. Eine Spirale von Schuld, Frust und Leistungsdruck kann entstehen,
wenn sich das Kind durch sein Verhalten Uberfordert zeigt und dies wiederum weitere
Schuldgefuhle der Eltern schiirt (vgl. Engelbert, 1999, 275). Als Folge dieser Ambitionen
lasst sich haufig eine verzweifelte Odyssee von Therapieform zu Therapieform beobachten,
in der jeder Weg verknupft ist mit einer Hoffnung auf ,Heilung* (vgl. Wilken, 2014a, 217). So
verwundert nicht, dass sich das Gebot der Optimalen Forderung fur Kinder mit Beeintrachti-
gungen derart auswirken kann, dass ihre Kindheit in noch verschéarfterem Mal3e als das ge-
nerell zu konstatieren ist zu einer ,Institutionenkindheit* wird (Engelbert, 1999, 26; vgl. auch
Rohrmann & Bendel, 2007, 311f), in der Kinder fachspezifisch vor allem in ihren Mangeln
angesprochen und im Hinblick auf den Ausgleich dieser Mangel definiert werden. Das hat
sowohl Auswirkungen auf das Selbstwertgefiihl des Kindes als auch auf das Wohlbefinden
der Eltern. Die gewissenhafte Wahrnehmung ihrer als stark empfundenen und explizit an sie
herangetragenen Verantwortung fir ihr Kind kann dabei als ,'Hemmschuh® fiir den Abbruch
belastender Inanspruchnahme* (Engelbert, 1999, 275) von Hilfe fungieren.

Je mehr verschiedene Therapeuten seitdem in unser Haus gekommen sind, umso mehr Ideen
haben diese Leute gehabt, was mein Mann und ich alles mit unserem Sohn machen sollten, um
ihn optimal zu férdern. Wirde ich all diesen Anweisungen nachkommen, wirde ich mein Kind
von morgens bis abends nur noch therapieren (und nebenbei natiirlich Horgeréate, Gaumenplat-
ten und Brillen ein- und aufsetzen). Aber ich mdchte Willis Mama sein und nicht seine Thera-
peutin und diese ganzen Mutmaf3ungen, was flr meinen Sohn angeblich gut ist, sind wiederum
fur mich nicht gut, denn sie I6sen ein permanent schlechtes Gewissen bei mir aus, weil ich gar
nicht alles tun KANN, was ich tun sollte. (Mdller, 2011, 58)

So geschieht es, dass sich Eltern beeintrachtigter Kinder haufig nicht als ,normale Eltern’
erleben kdnnen, zum einen, da sie selbst die Charakteristika angeblicher Normalitat verin-
nerlicht haben (vgl. Nippert, 1988, 70) und sich durch die Konfrontation mit der Beeintréchti-
gung ihres Kindes als davon abweichend empfinden, zum anderen da ihnen durch Reaktio-

nen ihres Umfeldes diese Normalitéat abgesprochen wird.
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Die Familie hat einen Sonderstatus in der sozialen Umwelt. Es besteht viel Erklarungsbedarf,
und die Familie ist den unterschiedlichen Reaktionen der Umgebung ausgesetzt, auch Kom-
mentaren, Ratschlagen, Abwertungen und Ablehnung. Die Familie mit behindertem Kind ist mit
Wertungen konfrontiert, die von der Gesellschaft auf sie zukommen und die ihre Familienwirk-
lichkeit als "Unnormalitat" bezeichnen. (Koll-Senn, 2003)

Die weitreichenden psychosozialen Auswirkungen des Gebots fir Familien von Kindern, die
den postulierten Idealen nicht entsprechen kénnen, dirften somit deutlich geworden sein.
Ihre Konsequenzen fir eine auch diesbeziglich zu beobachtende Privatisierung von Verant-
wortung zeigen sich auch darin, dass die Familien mit den damit verknipften Anforderungen
weitgehend allein gelassen werden. ,Beim Tragen des 'Risikos' eines behinderten Kindes
bleiben die betroffenen Familien in weiten Bereichen auf eigene Ressourcen verwiesen, da
Orientierungen und institutionelle solidarische Absicherungen o6ffentlicher Wohlfahrts- und
Betreuungsleistungen nur in ungentigendem Mal3e greifen.” (Pieper, 1993, 77) Gleichzeitig
scheinen die darin transportierten Anspriiche an Familien mit beeintrachtigten Kindern we-
sentlich hdher als sie an Familien allgemein gestellt werden (vgl. Seifert, 2014, 25; Wilken,
2001, 235). Die Inkompatibilitdt von Anspruch und Realitat wird dabei offenbar unreflektiert
als Unfahigkeit elterlichen Verhaltens fehlinterpretiert und erwachst somit fiir betroffene Fa-

milien zum unerflllbaren Eckpfeiler einer ihnen zugewiesenen Verantwortung.

SOzIALE REAKTIONEN: RECHTFERTIGUNG FUR DAS DASEIN DES KINDES

Aus empirischen Arbeiten Uber die Situation von Familien beeintrachtigter Kinder geht haufig
hervor, dass ihr schwerwiegendster Belastungsaspekt nicht in der Beeintréchtigung des Kin-
des zu lokalisieren ist. ,Eltern leiden oft nicht so sehr unter der Behinderung ihres Kindes,
sondern eher an der Geringschatzung, Abwertung und Diskriminierung im gesellschaftlichen
Umfeld* (Groschke, 2010, 178; vgl. auch Hintermair et al., 2000, 126f; Nippert, 1988, 78;
Pollméacher & Holthaus, 2005, 18; Wolf-Stiegemeyer, 2000, 1). Als gewichtige Mediatorvari-
ablen werden diesen sozialen Stigmatisierungen grof3e Einfliisse hinsichtlich des Prozesses
der Auseinandersetzung mit der Besonderheit des Kindes zugeschrieben (vgl. Hall et al.,
2012, 34; Tatzer & Schubert, 1990, 276). Es bestatigt sich vielfach, dass die Erfahrung von
Diskriminierungen seitens des Umfelds zum uberindividuell geteilten Alltag der Familien ge-
hort (vgl. BMAS, 2013, 80; Eckert, 2011, 22; von Kardorff & Ohlbrecht, 2014, 14). Anstatt
mittels unterstitzender sozialer Reaktionen signalisiert zu bekommen, dass der Umgang mit
dem Thema ,Behinderung‘ keine Privatangelegenheit der Familien, sondern eine gesamtge-
sellschaftliche Aufgabe ist, wird den Familien in derart negativen Reaktionen eine Allgemein-
verantwortung fur ihre Lage suggeriert. Der Umgang mit derartigen Situationen wird somit zu
einem prekéren ,Verantwortungs‘-Phanomen (Euphemisierungsproblematik).

Eltern spezifizieren die in der auRerfamiliaren Offentlichkeit erlebte Missachtung z.B. mit

Desinteresse, Ricksichtslosigkeit, einer unzureichenden Sensibilitat in der Planung der Inf-
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rastruktur, Vorwirfen und Schuldzuweisungen sowie Neid auf ihre finanzielle Unterstiitzung
(vgl. Buder, 1993, 324). Eckert operationalisiert sie ,in Form von Mitleidsdu3erungen, unan-
genehmen Blicken oder der Vermeidung von personlichen Begegnungen® (Eckert, 2008a, 8)
oder ,[...] in Offentlichen Diskussionen [...], in denen beispielsweise Fragen nach der Not-
wendigkeit einer umfangreichen sozialen Unterstitzung fir Menschen mit einer Behinderung
in Zeiten finanzieller Engpéasse oder nach dem grundsétzlichen Wert behinderten Lebens
thematisiert werden.” (ebd.). In letztgenannter Richtung scheinen sich — als Folge vorausge-
hend geschilderter gesellschaftlicher Entwicklungstendenzen — fir viele Familien mit beein-
trachtigten Kindern Konfrontationen zu ergeben, die aufgrund der Brisanz ihres Ausdrucks
und Tragweite ihrer Aussage haufig Ruckschritte im personlichen Auseinandersetzungspro-
zess mit sich bringen. ,Wir mussten bereits mit vielen Vorurteilen kdmpfen, mit Aussagen
insbesondere von einem Kardiologen: Eine Herzoperation ware zwar durchaus mdaglich, loh-
ne sich bei einem ,solchen’ Kind aber nicht." (Meyer, 2010, 87)

[...], und zum Schluss brach seine Erregung durch: ,Ich kénnte so etwas nicht aushalten. Ich
wirde sofort an Euthanasie denken. Nicht wahr, Lucia, du wirdest mir helfen. Ich wirde eine
Flasche Grappa leer trinken und eine Ampulle Valium wirde alle Probleme I6sen!...' Das Ge-
sprach endete hier, und ich tat alles, um meine Erregung zu verbergen. Ich war sehr erschuttert
und zu keinem Gedanken mehr fahig. (Carbonetti & Carbonetti, 2001, 23)

Als typische offentliche Reaktionen benennt Cloerkes ,Anstarren und Ansprechen, diskrimi-
nierende AuRerungen, Witze, Spott und Hanseleien (Argern), Aggressivitat bzw. Vernich-
tungstendenzen“ (Cloerkes, 2007, 106) und Finger schlie3lich berichtet situativer von aus-
bleibender Gratulation nach der Geburt des Kindes, vom ausfallenden Bestaunen beim Blick
in den Kinderwagen, vom fernbleibenden Besuch (vgl. Finger, 2000, 23) sowie von den
Schwierigkeiten, jemanden mit dem Amt einer Taufpatenschaft zu betrauen (vgl. Finger,
2000, 65). Auch die Einstellungsforschung kommt zu &hnlichen Ergebnissen: ,In Untersu-
chungen zu Einstellungen gegeniber Behinderten und Behinderungen wurden verschiedene
Reaktionsformen gefunden und beschrieben. Originar positive finden sich dabei kaum, Ab-
lehnung, Separation und Ausschluss dominieren.” (Jeltsch-Schudel, 2014, 94) In der Einstel-
lungspragung Auf3enstehender zum Thema ,Behinderung’ (vgl. dazu auch Goebel, 2002,
34ff; Klau3, 1999, 37) scheinen Schuldzuschreibungen eine groRe Rolle zu spielen. Diese
werden offenbar gerade innerhalb des verwandtschaftlichen Netzes haufig gedul3ert. ,...also
die Verwandten haben danach alle nach der Schuld gefragt, an was lag es, wer hat Schuld,
immer hat irgend jemand nach einem Schuldigen gesucht...das war wirklich das Schlimms-
te.." (Honninger, 1999, 168) Nicht nur Reaktionen, in denen offen Ablehnung bekundet wird,
sind dabei besonders verletzend, auch latenter gezeigte Abwehr kann die Familien behin-
dern (vgl. Erhardt 1998, 109). Den Eltern wird mittels dieser Reaktionen immer wieder ver-
mittelt, dass wenig Verstandnis vorherrscht flr die besonderen Rahmenbedingungen, die
ihre Situation erfordert (vgl. Tatzer & Schubert, 1990, 277). Sie werden flr das Verhalten
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ihres Kindes zur Rechenschaft gezogen, daftir verantwortlich gemacht (vgl. Eckert, 2002, 49;
2008a, 7f; Klaul3, 1999, 37). Diese permanente Rechenschaftspflicht evoziert bei Eltern un-
gewollte Verhaltensweisen, wie z.B. dass sie sich fur ihr Kind schamen (vgl. Buder, 1993,
324; Ennulat, 2002, 122) oder plakativ die angezweifelte Liebenswirdigkeit ihres Kindes un-
ter Beweis stellen (vgl. dazu Brustle, 2000, 171; Finger, 2000, 27).

Es zeigt sich also eine weite Spannbreite an Reaktionen, mit denen die Familien in ihrem
Alltag konfrontiert sind. Sie machen eine prekdre Form der Verantwortungsibernahme aus,
indem sie oft aus der Beeintrachtigung des Kindes eine Behinderung entstehen lassen. Re-
aktionen dieser Art verleiten viele Eltern dazu, den Umgang mit ihrem Kind als ihre individu-
elle Aufgabe anzusehen (vgl. Rauh & Hinze, 1988, 467). Ist das der Fall, sind die in ihrem
Umfeld suggerierten Anspielungen soweit verinnerlicht worden, dass die Eltern ihre Rolle
unter anderem darin sehen, ihre Umwelt ,schonen' zu mussen (vgl. Klaul3, 1999, 88). Dies
kann so weit gehen, dass sie sich bemihen, negativen Kollisionen aus dem Weg zu gehen,
indem sie sich sukzessive aus einem offentlichen Leben zurlickziehen (vgl. Seifert, 2011,
209). ,Etliche Miitter haben dadurch Probleme, das Kind mit in die Offentlichkeit zu nehmen.
Sie schranken ihren Bewegungsradius ein, meiden kritische Situationen, erledigen Einkaufe
ohne das Kind oder stellen Restaurantbesuche ein." (Buker, 2010, 28) Sie nehmen dann die
Rolle an, die anderen einen Rickzug ermdoglicht: Sie tragen die volle und alleinige Verant-

wortung.

DAS ANNAHMEPOSTULAT: VERANTWORTUNG FUR DIE FAMILIALE ,BEWALTIGUNG'?

Dass Eltern ihr beeintrachtigtes Kind so annehmen, wie es ist, diurfte ein Wunsch sein, der
auf eine breite fachliche Zustimmung stof3t. Eckert konstatiert entsprechend, dass ,die For-
mulierung der ,Annahme* bzw. ,Bejahung‘ der Behinderung als ein Beratungsziel in der Ar-
beit mit Eltern behinderter Kinder* (Eckert, 2002, 64) haufige Anwendung findet. Das besta-
tigt auch eine Studie von Speck und Peterander, die fur Mitarbeiter_innen der Frihférderung
das von 94,8% ihrer Stichprobe geteilte Ziel empirisch belegen kénnen, dass ,Eltern lernen,
die Behinderung ihres Kindes anzunehmen* (Speck & Peterander, 1994, 119). Beldsst man
den Begriff der Annahme unhinterfragt, wirde diesem Ergebnis keine besondere Aufmerk-
samkeit zukommen, ist er doch in der Alltagssprache wie auch im Fachjargon ein durchaus
gelaufiger, zunéchst positiv besetzter Begriff. Brisant wird er jedoch dann, wenn Eltern die-
ses Ziel ohne Raum fur individuelle, kontextkonforme Definitionen (vgl. dazu Eckert, 2002,
66; Jonas, 1990, 27) als ,Liebespflicht* (Weil3, 1993a, 311) oktroyiert wird, in der elterliche
Zweifel und ambivalente Gefiihle negiert werden. Wird die Annahme des Kindes als selbst-
verstandliche Erwartung an die Familien gestellt und dabei verschleiert, wie kontextabhangig
dieses ,Ziel' ist, besteht die Gefahr, dass auch der gesamte Prozess der ,Bewdltigung’ trotz
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gewichtiger sozialer Einflussfaktoren zur ausschlief3lich privaten Angelegenheit der Familie
erklart wird. Eine soziale Mitverantwortung liel3e sich dann leicht diffundieren (vgl. Ziemen,

2003, 28) (Instrumentalisierungs- und Euphemisierungsproblematik).

Vor diesem Hintergrund haben vor allem Monika Jonas und Hans Weil3 zu Beginn der
1990er Jahre eine kritische Diskussion angestofRen, die noch immer unter dem Stichwort des
~Annahmepostulats” bilanziert wird, wenn es um professionelles Handeln in der (friihen) Zu-
sammenarbeit mit Eltern geht (vgl. Jetter, 2013, 6f; Weil3, 2015, 24). ,Das Annahme-Postulat
meint [...], dald Annahme zu einer fremdbestimmten Norm wird.“ (Weil3, 1993a, 308) In die-
ser Diskussion werden Fragen danach gestellt, ob und wie der Begriff individuell operationa-
lisiert werden kann, welche Dilemmata sich mit ihm verknipfen, wenn er als Norm fungiert,
wie eine unbedingte Annahme unter den oben skizzierten gesellschaftlichen Voraussetzun-
gen Uberhaupt moglich sein kann und wem die Begleiterscheinungen einer von den Eltern
verinnerlichten Liebes- und Annahmepflicht am meisten nutzen. Betrachtet man die mit dem
Begriff verknUpften Erwartungen genauer, zeigt sich, dass darin eine weitere Facette elterli-

cher Verantwortung strapaziert wird, die von einer besonderen Brisanz sein kann.

Gerade die Fruhforderung, also das haufig erste Hilfesystem, mit dem Familien mit beein-
trachtigten Kindern in Kontakt kommen, wenn es um die padagogische und therapeutische
Begleitung des Kindes und seiner Familie geht, ,[...] hat die ,Annahme des behinderten Kin-
des" mit zu seinem Arbeitsgegenstand erhoben [...]* (Thurmair, 1990, 52; vgl. auch Jonas,
1990, 22) und stellt — wenn auch ,entgegen bewulter Intentionen der Friherzieherinnen,
Friherzieher, Therapeutinnen und Therapeuten® (Weifl3, 1991, 203) — in dieser Rolle Anfor-
derungen an die Eltern. Resultierend aus latenten subjektiven Theorien Gber Vorgénge der
elterlichen Krisenverarbeitung in Form eines Phasenablaufs mit der ,Annahme* (oder bedeu-
tungsgleichen Begriffen) als letzter Stufe®®, wird in der Begleitung der Familie das Ziel dieser
Zusammenarbeit in der Annahme des Kindes in seinem So-Sein verortet (vgl. Groschke,
2010, 178). ,Vielfach ist diese Grundhaltung geradezu als Allgemeinplatz zu vernehmen; fast
nirgendwo fehlt in einschlagigen Ratgebern der Hinweis, die Anregung, die Regel oder die
Forderung, dass die Eltern behinderter Kinder ihr Kind als erstes einmal akzeptieren mus-
sen.” (Jetter, 2013, 6) Sowohl der Weg zu diesem Ziel als auch die genaue Vorstellung da-
von, was diese Annahme beinhaltet, wird jedoch

von den Eltern [...] sehr unterschiedlich verstanden und in die Tat umgesetzt. Sollen sie das
Kind trotz seiner Behinderung akzeptieren? Sollen sie die Behinderung des Kindes akzeptie-
ren? Sollen sie den Zustand des Kindes als So-Sein akzeptieren oder sollen sie das So-Sein
des Kindes als Aufforderung zur Veranderung akzeptieren? Sollen sie das Kind in seiner Ein-
maligkeit annehmen, aber seine Normalitéat anstreben? Weiter: Was bedeutet das Akzeptieren

% Diese subjektiven Theorien werden genahrt von entsprechenden Copingmodellen (Stufen- oder Phasenmodel-
le, vgl. Tabelle 2), die in der ,Frihberatung und den sogenannten helfenden Berufen noch immer fast ausschlief3-
lich [...] rezipiert werden* (Schweiker, 2003, 42).
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des behinderten Kindes fir den Alltag? Sollen sich die Eltern mit der Anwesenheit des behin-
derten Kindes abfinden und ihr bisheriges Leben, so gut es eben geht, weiter filhren? Oder sol-
len sich die Eltern in ihrem Lebensalltag nach dem So-Sein ihres Kindes richten? Uberhaupt:
Bedeutet die Annahme eines Kindes die vollstandige Befriedigung seiner Bedurfnisse, die dau-
ernde Erfullung all seiner Winsche? Oder bedeutet die Annahme des Kindes das dauernde
Bemuhen um die bestmdgliche Entfaltung seiner Personlichkeit? (Jetter 2013, 6)

Da es fur all diese an der Forderung aufbrechenden Fragen keine Allgemeinstandards gibt,
erzeugt das Annahmepostulat mehr Unsicherheiten, als dass es Orientierungshilfen gibt. Als
rein plakative Zielvorgabe wird es zu einer inhaltsleeren und damit kaum erfullbaren Forde-
rung (vgl. Weil3, 1993a, 310).

Gleichzeitig tragt dieses Postulat eine besondere Schérfe in sich, da auch hier wieder an die
affektive Komponente einer elterlichen Verantwortung appelliert wird. Da auch die Eltern
grundsatzlich erst einmal die Norm verinnerlicht haben werden, dass jedes Kind bedingungs-
los angenommen werden sollte, entsteht fur sie ein personlicher Druck, die Diskrepanz zwi-
schen dem eigenen Pflichtempfinden, die Situation annehmen zu sollen sowie dem gleich-
zeitigen faktischen Empfinden der Ablehnung und des Haderns dieser Situation gegenuber
aufzuldsen. Als Ausdruck dieses Dilemmas kénnen sich sehr ambivalente und divergierende
Gefluihle dem ,ungeliebten Wunschkind“ (Dreyer, 1988) gegenuber vereinen.

Der dabei entstehende Druck kann durch die Allgegenwartigkeit der Forderung nach An-
nahme verstarkt werden (vgl. Klauf3, 1999, 78; Weil3, 1991, 203). ,Die Akzeptanz des behin-
derten Kindes wird zur Mef3latte in der Beurteilung der Eltern, vor allem der Mitter, und als
'moralisierende Kategorie' verstanden." (Rosenkranz 1998, 36) Dabei sollte eigentlich tber-
zeugen, dass das Annahmepostulat zu eindimensional ist, um in der Komplexitat des Alltags
dieser Familien greifen zu kénnen (vgl. Eckert, 2002, 66; Jonas, 1990, 25).

Ebenso unzweifelhaft ist es jedoch auch, dass eine psychologisierende und therapeutisierende
Perspektive, die das 'Annahmeproblem’ nur in der Psychodynamik der Eltern oder in der Fami-
liendynamik lokalisiert, zu kurz greift, weil sie dem dialektischen Spannungsverhaltnis zwischen
Familie und Gesellschaft, elterlicher Annahme des behinderten Kindes und gesellschaftlicher
Missachtung oder Abweisung nicht gerecht werden kann. (Groschke, 2010. 178)

Die Eindimensionalitat der Vorstellungen Uber das Ziel der Zusammenarbeit zwischen Fach-
leuten und Familien kann sich auch auf dogmatische Ansichten tiber den ganzen Copingpro-
zess ausweiten. Hier besteht die Gefahr, dass Fachkrafte das gesamte Handeln der Eltern
durch den Filter ihrer normativen Vorstellungen tber ihren Copingprozess interpretieren und
ihnen durch ihre Reaktion darauf fremdbestimmte und stereotype Vorgaben zum richtigen’
Verhalten machen. ,Wir stol3en auf Formen der gesunden und chronischen Trauerarbeit.
Nach meinen Erfahrungen dauert eine normale Trauerarbeit mindestens 2 Jahre." (Bdlling-
Bechinger, 1988, 175)

Dieses stereotype Elternbild ist auf professioneller Seite auch heute noch zu finden; erschwe-
rend kann noch hinzukommen, dass durch das von auf3en gesetzte Kriterium der Annahme o-
der Akzeptanz der Behinderung des Kindes fiir eine ,erfolgreiche Bewaltigung' in der Beratung
der Blick auf die Lebenswirklichkeit der Eltern verstellt bleibt und dass Eltern, bei denen die
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Verarbeitung in anderer Weise verlauft, als ,deviant’ oder 'unterstitzungsbedurftig' bewertet
werden. (Lang, 2001, 126)

Diese Urteile Gber richtiges’ und (falsches' ,Bewadltigungs‘verhalten kénnen in der Zusam-
menarbeit implizite Sanktionen elterlichen Handelns bewirken, wenn dieses den eigenen
Auffassungen widerspricht. So kann zu beobachten sein, dass die Fachleute die Ursache fir
magliche Spannungen in der Zusammenarbeit mit den Eltern nicht im eigenen (mdglicher-
weise Fehl-)Verhalten lokalisieren und ihre Rolle entsprechend reflektieren, sondern als
Symptome einer auffalligen Krisenverarbeitung deuten (vgl. Eckert, 2002, 65; Lindmeier,
2009, 103; Walthes et al., 1994, 274).

Eltern berichten uns, wie sie oft Uber "Grenzen" ihres Kindes informiert wurden und ihnen na-
hegelegt wurde, ihren Ehrgeiz auf der Basis "realistischer" Ziele zu ziigeln. Implizit oder explizit
erlebten sie die Unterstellung, sie hatten die Behinderung des Kindes noch nicht gentigend ak-
zeptiert. (Beck & Meier, 2014, 211)

Die geanderte medizinische Diagnose wurde von den Sonderpadagogen der Schule fir Geis-
tigbehinderte in Abrede gestellt und uns wurde erklart, dass wir die ungednderte Realitat nicht
akzeptieren wollten. Er misse in gleicher Weise weiterhin geférdert werden. (Diilfer, 2007, 222)

Schon wieder ein Syndrom. Kaum haben wir, drei Eltern von Kindern mit Down-Syndrom, unse-
re anfangliche Angst, Verzweiflung und Ratlosigkeit Giberwunden und versuchen, aktiv und for-
dernd die Integration unserer behinderten Kinder in Gesellschaft und Schule voranzutreiben,
wird unser Tun selbst bereits wieder verdachtig und zum Ausdruck eines neuen Syndroms, des
‘Verarbeitungssyndroms'. (Dannowski, 1990, 263)

Wird das Ziel der Annahme mittels derart dogmatischer Vorstellungen verfolgt, droht eine
Instrumentalisierung der Eltern unter dem Appell an ihr Verantwortungsbewusstsein fir ihr
Kind als Schattenseite des genuin positiv besetzten Begriffs. Wie sich bereits beim Gebot
der Optimalen Férderung gezeigt hat, sind Eltern dann besonders empfanglich fiir Manipula-
tionen und Instrumentalisierungen, wenn sie in ihren verinnerlichten Normen und Pflichtge-
fuhlen ihrem Kind gegentber angesprochen werden und sich in ihrer Verantwortung zur
bestmdglichen Weichenstellung fur ihr Kind gefordert fiihlen. Der dabei entstehende Wille,
das durchweg Bestmdogliche zu tun, kann Eltern Gberfordern und Fachleuten gleichzeitig nut-
zen (Instrumentalisierungsproblematik):

Wenn die Literatur zur Frihférderung gesichtet wird, fallt auf, welche Mutter-ldeologien und
Mutter-Mythen dort immer wieder reproduziert werden. ,Gute Mitter' sind Mitter, die ihre behin-
derten Kinder ,annehmen’, die Therapien und Férderung bereitwillig ,machen’, die sich selbst
und ihr Leben zurtickstellen, um ihr Kind zu férdern. (Jonas, 1989, 286)

Es zeigt sich also, dass die Forderung nach Annahme den Eltern eher schadet als dass sie
ihnen nutzt. Sie gibt letztendlich Tendenzen einen N&hrboden, eine eigene aktive Beteiligung
im familiaren Auseinandersetzungsprozess zu negieren und die Verantwortung fur das Er-
gebnis dieses Prozesses zu privatisieren.

Die Frage ist, woran sich die Eltern anpassen mussen. Vielleicht an die gesellschaftliche Erwar-
tung, maglichst schnell, selbstandig und ohne viel Aufsehen zu erregen, mit ihrer verédnderten
Situation aber auch den herrschenden gesellschaftlichen Bedingungen und Umgangsweisen
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zurecht zu kommen. So gesehen kommt es der gesellschaftlichen Haltung sehr entgegen, wenn
sich die Eltern gut anpassen: Es muss dann nichts verandert werden bzw. ist es die Familie, die
sich verandern muss und nicht die Gesellschaft. (K&ll-Senn, 2003)

Dabei darf nicht vergessen werden, dass all dies stattfindet in einem oben skizzierten Klima,
in dem Annahme zwar einerseits als unerschutterlicher Anspruch an eine Elternschaft postu-
liert wird, gleichzeitig diese Annahme aber implizit eben doch an gewisse, oben skizzierte
Bedingungen (vgl. Ausfiihrungen zur Pranataldiagnostik) gekntpft zu sein scheint.

Damit hat sich eine bislang geltende gesellschaftliche Norm geéndert: Die 'unbedingte Annah-
me und damit Anerkennung des Kindes ohne Beriicksichtigung seiner zu erwartenden Eigen-
schaften und Fahigkeiten' (Graumann 2006, 8) ist zu einer bedingten Annahme unter Bertlick-
sichtigung der biologischen Anlage/n mutiert. (Strachota, 2010, 68)

Dieser Widerspruch muss gesellschaftlich von entsprechenden Akteur_innen an entspre-

chenden Schaltstellen diskutiert werden — im Privatraum der Familien bleibt er unauflésbar.
DIE DIAGNOSEMITTEILUNG: GRENZVERLETZUNGEN AM BEGINN DER BEHINDERUNGSGESCHICHTE

Will man darstellen, wie sich ein Alltag von Familien mit beeintrachtigten Kindern gestaltet
und welche Verantwortungsfacetten sich darin auftun, kommt man kaum umbhin, sich mit der
Rolle der Arzt_innen auseinander zu setzen, die eine wichtige Position in diesem Setting
bekleiden. Da von ihnen in der Regel die Diagnosestellung ausgeht, stehen sie haufig am
Anfang der gemeinsamen Geschichte der Familie mit ihrem fortan als beeintrachtigt gelten-
den Kind. Weil die in diesem Erstgesprach erworbenen Deutungsmuster besonders verande-
rungsresistent sind (vgl. Lambeck, 1992, 15; Seifert, 2011, 206), ebnen Arzt_innen in dieser
Rolle maRgeblich den Auseinandersetzungsprozess der Familie mit (vgl. Engelbert, 2003,
215; Friedrich et al., 1992, 41; Nippert, 1988, 51). Aufgrund einer haufig notwendigen fort-
dauernden medizinischen Begleitung spielen sie in der Familiengeschichte oft tber Jahre
eine aktive Rolle. Auch Eltern, die im Vorfeld der Diagnosestellung einen Verdacht hegen,
mit ihrem Kind sei ,irgendetwas nicht in Ordnung‘ kénnen i.d.R. auf einen breiten Erfah-
rungsschatz mit medizinischem Personal zurlickgreifen, haben sie doch haufig schon eine
arztliche ,Odyssee' hinter sich, bis sie schlieBlich Gewissheit Uber die Besonderheit ihres
Kindes erlangen.

Die Verantwortungsiibernahme, die Arzt_innen in diesem Setting grundsétzlich zu leisten
imstande sind, bezieht sich vor allem darauf, sich ihre verantwortungsvolle Schlisselrolle in
diesem Prozess bewusst zu machen und mit der dadurch gebotenen Sensibilitat zu agieren.
Ihre Mdglichkeiten der Weichenstellung beinhalten zum einen, durch eine entsprechende
Vorgehensweise Einstellungen der Eltern zu ihrem Kind und seiner Beeintrachtigung mitpra-
gen zu konnen (vgl. Heckmann, 2004, 34) und zum anderen, Wege und Kontakte zu ebnen,
um die Familien von einem Teil ihrer Anforderungen mittels hilfreicher Kontextfaktoren zu

entlasten. Ob Arzt_innen ihren Moglichkeiten der Verantwortungstibernahme gerecht werden
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oder ob sie diese durch ihr Verhalten in den familiaren Privatbereich zuriick delegieren (In-
strumentalisierungsproblematik), ist eine Frage, die im Einzelfall zu prifen und nicht als ein
generelles, bei allen Familien auftretendes prekares ,Verantwortungs’-Phdnomen auszu-
machen ist. Bei der Durchsicht der Literatur verfestigt sich jedoch der Eindruck, dass in die-
sem Kontextfaktorenbereich auffallend h&ufig von einschneidend schlechten Erfahrungen
berichtet wird.

Die Rolle der Eltern als Anwalte und Lobbyisten fir ihre Kinder wird zunehmend verstéandlich
nach personlichen Berichten heranwachsender und erwachsener Menschen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen, die autoritdren Umgang, paternalistisches Denken, man-
gelnde Sensitivitdt und Empathie, fehlende Aufklarung und Information und Mangel an respekt-
und wirdevoller Kommunikation im Medizinbetrieb kritisieren. (Thyen, 2002, 1123)

Indem sie sich deutlich machen, in welche Ausnahmesituation die Eltern wahrend der Diag-
nosemitteilung geraten, mussten von den Arzt_innen bestimmte, mittlerweile vielfach thema-
tisierte Standards einer beraterischen Gesprachsfiihrung® (vgl. Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklarung (BzgA), 2009a und b; Klein, 2007, 14f; Lambeck, 1992, 107ff) eingehal-
ten werden, die der Situation ein wenig an Scharfe und Bedrohlichkeit nehmen kénnten. Da-
zu gehdrt beispielsweise, das Gesprach mit, wenn vorhanden, beiden Elternteilen zu fuhren,
dies in einem separaten Raum stattfinden zu lassen und mégliche Stdrquellen auszuschal-
ten. Des Weiteren sollte aufgrund der mutmalflich auf Eltern hereinstirzenden Gefiihle und
der Folgen fir die Wahrnehmung in dieser akuten Situation ein Folgetermin angeboten wer-
den (vgl. Eckert, 2002, 243f; Hintermair & Hilser, 2005, 30), in dem weitere, zeitverzogert
aufbrechende Fragen thematisiert werden kénnen. Zwar ist es in vielen Fallen auch notwen-
dig, Fachwissen zum Beeintrachtigungsbild zu transportieren, Eltern ist jedoch in dieser Si-
tuation eine auch mitfihlende Haltung der Arzt_innen (vgl. BzgA, 2009a, 3; Walthes et al.,
1994, 174) sowie die Befriedigung ihrer biographischen Perspektive, zu der auch Ursachen-
forschung und Prognosen gehdéren (vgl. Pieper, 1993, 53) ein oftmals dringenderes Bedurf-

nis.

In der Empirie zeigt sich hingegen, dass die Gesprache haufig mit Fachjargon gespickt zu
sein scheinen, sodass es nicht ungewdhnlich ist, dass Eltern nach der Diagnosemitteilung
mit vielen Fragen und Verstandnisschwierigkeiten zuriickbleiben (vgl. Friedrich et al., 1992,
59f). Ihrem auf einem biomedizinischen Verstandnis des Kdrpers basierenden Wissen zufol-

ge (vgl. Pieper, 1993, 53) beschreiben Arzt_innen in diesen Gesprachen offenbar haufig sehr

%9 Als hilfreiche Handreichung kann dabei z.B. die von der BzgA erstellte Doppel-Broschire ,Das andere
Wunschkind® (2009a, fiir Arzt_innen) bzw. ,Wenn es anders kommt* (2009b, fiir Eltern) benutzt werden, die als
unterstitzendes Medium zur Vorbereitung bzw. wahrend der Durchfiihrung von Diagnosemitteilungsgespréchen
verwendet werden kann. In diesen beiden Broschiiren werden auf der Basis von Erfahrungsberichten Note und
Bediirfnisse der Eltern aufgegriffen, erklart und von diesem Ausgangspunkt heraus den Arzt_innen die Relevanz
ihrer Rolle in einer wertschatzenden Art und Weise deutlich gemacht. Neben ihrer Ratgeberfunktion fur die arztli-
che Gesprachsfihrung bzw. die elterliche Auseinandersetzung kann die Broschiire zur Vermittlung von An-
sprechpartner_innen fir eine Nachsorge genutzt werden.
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mechanistisch, was dem Kind medizinisch fehlt und welche Auswirkungen dieses Fehlen fir
den Gesamtzustand des Korpers hat. Fokussiert wird dabei genau das, was das Kind nicht
hat, was von der Norm abweicht, seine Defizite werden in den Mittelpunkt der Aufklarungen
gestellt (vgl. Rohrmann & Bendel, 2007, 307). Dass diese Ausdrucksweise Uber die Pro-
grammierung des elterlichen Wahrnehmungsfilters auf eine Defizit-Perspektive (vgl. Walthes
et al., 1994, 141) auch Auswirkungen auf die Beziehungs- und Einstellungsebene zwischen
Eltern und Kind und somit auch auf den damit verzahnten Copingprozess hat, sollte unbe-

dingt berucksichtigt werden.

Betrachtet man die Literatur zum Thema (Erfahrungsberichte und empirische Studien vor-
wiegend aus den 1980er und 1990er Jahren) ist vor allem von eklatanten Grenzverletzungen
im Rahmen der &arztlichen Diagnosemitteilung zu lesen, die die Wirde des Kindes weit un-
tergraben (vgl. Ziemen, 2002, 156ff; 2003, 30f). Diese stellen sicherlich einen Extrempol arzt-
lichen Verhaltens dar und durfen nicht generalisiert werden, die Bestandigkeit und Heftigkeit
ihres Auftretens in elterlichen Schilderungen muss jedoch kritisch aufhorchen lassen®. Diese
Quellen zeigen, dass die Art der Mitteilungspraxis in der Retrospektive bei Eltern lange vor-
halt (vgl. Maller-Zurek, 2008, 167f; Walthes et al., 1994, 100) und ihren Einstieg in die neuar-
tige Situation extrem erschweren kann. So wird kontinuierlich von Problemen und arztlichen
Defiziten in der Gesprachssituation berichtet (vgl. z.B. Buder, 1993; Friedrich et al., 1992;
Honninger, 1999; Hohmeier, 1997; Nippert 1988; Pieper, 1993; Schlack 1991; Walthes et al.,
1994), sodass Walthes et al. ihren Gesamteindruck als ,Katastrophengebiet sozialer Kom-
munikation“ (1994, 180) zusammenfassen. Zu einer lllustration dieses Eindrucks kénnen aus
zahlreichen Quellen Beispiele angefiihrt werden, anhand derer Grenzverletzungen aufge-
zeigt werden kénnen.

[...], die man allesamt als "Horrordiagnosen‘ auf einen Nenner bringen kann: mit AuRerungen
wie ,Das ist doch sinnlos, aus dem wird sowieso nichts‘ oder ,Das operier' ich nicht nhochmal,
das lohnt sich nicht' und: ,Warum wollen Sie den denn sehen, das ist doch sowieso ein Idiot'
beziehungsweise ,Solche Kinder werden nicht alt, die sterben bei der ersten besten Kinder-
krankheit' seien sie abgefertigt worden. (Friedrich et al., 1992, 94)

Als die Mutter eines Down-Kindes nach der Geburt die Klinik verlie3, sagte ihr der Arzt zum Ab-
schied, stellen Sie es oft raus, diese Kinder sterben leicht an Lungenentziindung. (Beuys, 1984,
29)

[...] wo nichts sei (Gehirnmasse), kénne auch nichts erwartet werden, am besten trennten wir
uns von dem Jungen, in einem Heim sei solch einer gut aufgehoben, und woértlich: 'Finden Sie
sich damit ab, daf3 Sie ein Idiétchen geboren haben.' (Zeile 1988, 110)

Also, die Professorin untersucht K, dreht sich pldtzlich rum und ruft ganz laut: 'Kommen Sie alle
mal her, kommen Sie mal her, das missen Sie sich anschauen!" Also ich hatte das Kind auf
dem Arm, meine Mutter saf3 in der Ecke, hat schon fast geheult, und die sind alle angerannt ge-
kommen, alle Assistenzarzte, vier funf Stiick. Und da kam ich mir dann wirklich vor wie so ein

31 Es ist zu hoffen, dass sich durch die breite Thematisierung im Fachdiskurs die Mitteilungspraxis mittlerweile
geandert hat, diesbezugliche Spekulationen kénnen jedoch nur aufgrund der Erscheinungsjahre entsprechender
kritischer Literatur getroffen werden und missen fiir den Einzelfall keine Geltung haben.

90



Teil 2: Verantwortungsphdnomene im alltagsimmanenten Coping

Stick Vieh, wie eine Nummer, wie ein Objekt. Und dann haben sie ihr alle in die Augen ge-
schaut. (Walthes et al., 1994, 166)

Der Professor sagte, ich solle froh sein, wenn das Kind stirbt. Ich sei jung genug, um noch an-
dere Kinder zu bekommen. Die Chancen stiinden 50 zu 50. Der Arzt in der Kinderklinik hat sich
brutal mir gegentiber gedulert, er sagte knallhart, dal aus dem Kind nie was wird... (Schmidt,
1986, 71)

Entsprechend konstatiert Pieper, dass sich die diesbeziiglichen Erfahrungen der betroffenen
Eltern ,[...] auf einem Kontinuum anordnen, das sich auf einer Linie zwischen den beiden
Polen von voéllig fehlender Empathieleistung der Arzte einerseits und anteilnehmender, ver-
standnisvoller Beratung andererseits bewegt [...]* (Pieper, 1993, 54), wobei jedoch letztge-
nannter Pol sehr selten frequentiert zu sein scheint. Nippert findet in ihrer Studie mit Klientin-
nen einer humangenetischen Beratungsstelle heraus, dass deren Situation im Krei3saal
nach der Geburt des geschadigten Kindes durch drei arztliche Reaktionsformen gepragt ge-
wesen ist: durch Nichtbeantworten von Fragen, durch Ausweich- und Verlegenheitshandlun-
gen des medizinischen Personals sowie durch unkommentierten Kindesentzug (1988, 30ff).
Letzteren konnten auch Friedrich et al. auf der Basis ihrer Studie bestatigen, in der 4 von 23
Elternpaaren berichten, ihr Kind sei ihnen ohne eine jegliche Erklarung weggenommen wor-
den (1992, 95). Walthes et al. (1994, 160ff) kategorisieren in ihrer Studie mit Eltern von blin-
den, mehrfach- oder sehbeeintrdchtigten Kindern vier Formen &arztlicher Mitteilungsstrate-
gien, die sie als ,[...] eher unbewuf3te[n] Versuche [deuten], die eigene psychische Stabilitéat
nicht zu gefahrden® (160):

- Nichtaussage: ,wortlose Untersuchung des Kindes und die kommentarlose Verab-
schiedung der Eltern“ (ebd.)

- Beendigung der Kommunikation: Vollig verkirzte Antwort mit schockierender Wirkung
als Reaktion auf Nachfragen der Eltern (161)

- Bremsen der Gesprachsentfaltung durch ,die Darstellung des Befundes als eindeutig,
endgultig und abwendbar bzw. unbehandelbar” (162)

- Zwischen-Tur-und-Angel-Gesprache, in denen flichtige Mitteilungen an die Eltern,

die keine Atempause lassen, um Fragen zu stellen“ (ebd.) gemacht werden.

In andernorts dokumentierten Féllen ist ein personliches Aufklarungsgesprach durch eine
unkommentierte Ubermittlung von Informationsmaterial an die Eltern ersetzt worden. Die
arztliche Verantwortung fir die Ausstattung mit relevanten diagnosenspezifischen Informati-
onen ist hier in den Verantwortungsbereich von Eltern delegiert worden, obwohl dies ein ge-
nuiner Bestandteil arztlicher Aufgaben ist (Instrumentalisierungsproblematik). Auch ein Vor-
enthalten von Informationen ist in der Literatur zu finden, wie folgender Erfahrungsbericht
belegt: ,Die Geburtshelfer aber verschwiegen mir, daf3 mein Sohn klinisch tot, ohne Atmung,

mit einem Herzschlag unter 60, geboren wurde. Erst zehn Jahre spater erfuhr ich durch ein
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Privatgutachten, dal3 mein Kind intubiert und reanimiert werden mufite." (Verband alleiner-
ziehender Mutter und Véater Landesverband NRW e.V., 1997, 2)

Anhand dieser und ahnlicher Typisierungen und Zitate kann man einen Eindruck davon er-
halten, mit welchen Erfahrungen der Auseinandersetzungsprozess vieler Eltern beginnt.
Bedenkt man die Tatsache, dass je nach Diagnose einige Eltern unmittelbar nach der Diag-
nosemitteilung in der Lage sein mussen, schwerwiegende Entscheidungen zu treffen (vgl.
Lambeck, 1992, 37) — z.B. fur oder gegen eine Operation — wird sowohl die Reichweite der
Verantwortung der Arzt_innen als auch magliche Folgen der dargelegten Grenzverletzungen

offensichtlich.

Da Eltern in der Situation der Mitteilung sowie in der sich daran haufig anschlie3enden
»=anomischen Phase" (Nippert, 1988, 60) i.d.R. damit beschéftigt sind, sich mit schwer wie-
genden Gefuhlen auseinander zu setzen sowie die notwendige Anpassung ihres Alltags zu
bewerkstelligen, wird es ihnen kaum maoglich sein, sich in dieser Lage zusétzlich um eine
notwendige Vernetzung mit involvierten Diensten, Kontaktpersonen und Institutionen zu
kimmern (vgl. Kindernetzwerk, 2007, 47; Friedrich et al., 1992, 98). "[...] and they did not
know what questions to ask or what help they might need. As one parent stated, ‘You don’t
KNOW what you need. And you don’t know what people have to offer.” (Ray, 2002, 428)

Hier missten Arzt_innen ihrer Verantwortung in ihrer Schliisselposition auch demgemaR
nachkommen, als Kontaktvermittler_innen zu fungieren (vgl. Lindmeier, 2009, 105). Ein Er-
gebnis der bundesweiten Studie des Kindernetzwerkes fur kranke und behinderte Kinder und
Jugendliche in der Gesellschaft, dass nur 25% der befragten Eltern im Rahmen der arztli-
chen Gesprache zur Diagnose ihres Kindes Hinweise auf potentielle Helfer_innen bekom-
men haben (2007, 41), muss hier nachdenklich stimmen. In die gleiche Richtung weisen Er-
gebnisse der Studie Eckerts, der die fehlende Weitervermittiung an hilfreiche Ansprechpart-
ner_innen nach der Diagnosemitteilung aus Sicht der Eltern als einen der zentralen Belas-
tungsfaktoren herausfiltert (vgl. Eckert, 2002, 189f). Hoffnungsfroh stimmt jedoch, dass an
oder im Kontext von Kinderkliniken stationierte Nachsorgeprojekte wie z.B. der Bunte Kreis,
in denen Eltern von friihgeborenen, beeintrachtigten oder chronisch kranken Kindern von der
Klinik in ihren Alltag zuhause psychosozial begleitet und notwendige Hilfen koordiniert wer-
den, im Aufbau sind und eine flachendeckende Versorgung von Familien anstreben (vgl.
Bundesverband Bunter Kreis e.V., 2015, 5). Unterbleiben Vernetzungsangebote wie diese
jedoch, werden bereits hier zentrale Zugangsmoglichkeiten der Familien zum Hilfesystem —
zu einem Zeitpunkt, in dem Entlastungsangebote deutlich indiziert sind — blockiert. Die Ver-
antwortung daflir wird bei einer solchen Vorgehensweise an die in dieser Phase oft ressour-
cengeschwachten Eltern delegiert, obwohl eine soziale Unterstitzung hier relativ leicht um-

zusetzen ware (Instrumentalisierungsproblematik).
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DIE FAMILIALE CO-PRODUKTION DES HILFESYSTEMS: VERANTWORTUNG FUR ENTLASTENDE HIL-

FEN?

Dass teils aufwéndige familiale Anschlussleistungen notwendig sind, damit im medizini-
schen, padagogischen und therapeutischen Sektor angesiedelte Dienstleistungen auch im
Alltag des Kindes wirken kdnnen, ist weiter oben zunachst als zielgruppenspezifische Leis-
tung der Familien skizziert worden. Damit zusammenhdngende Geflihle des Drucks einer
Inanspruchnahme der Méglichkeiten des Rehabilitationssystems sowie des ,Hemmschuhs*
fur den Abbruch von zu belastenden Hilfen resultieren aus dem Gebot der Optimalen Forde-
rung und der Norm Verantworteter Elternschaft (vgl. Kapitel 2.3.1). In dieser Kombination
sind sie als kumuliertes prekares ,Verantwortungs‘-Phanomen einer Elternschaft eines beein-
trachtigten Kindes einzuschéatzen, da sie eine Folgewirkung der zielgruppenspezifischen
Leistungen — oder wie Engelbert es formuliert, ein ,Inanspruchnahmeproblem zweiter Ord-
nung“ (Engelbert, 1999, 56) — sind. Beim Blick in subjektiven Sichtweisen betroffener Eltern
zeigen sich im Kontextfaktorenbereich Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze weitere
Schwierigkeiten, die in der oberen Spitze des Strukturdreiecks zur Visualisierung kumulierter
Verantwortungsfacetten (Abbildung 3) verortet werden missen. "Several parents indicated
“working the systems” was the worst part of having a child with a chronic condition, consum-
ing up to 50% of their caregiving time." (Ray, 2002, 428) Sie gehen Uber reine zielgruppen-
spezifische Anforderungen hinaus, da sie eigentlich nicht im Verantwortungsbereich der Fa-
milien liegen sollten, in der Realitat jedoch genau dort als offenbar interindividuell verbinden-
der Bestandteil ihres Alltags zu finden sind (Instrumentalisierungsproblematik). Hier kristalli-
siert sich heraus, dass vor allem der Umgang mit dem komplexen System von Finanzie-
rungsbehorden und rechtlichen Instanzen Erfahrungen in sich birgt, die familiare bzw. elterli-
che Energien GberméRig bundeln (vgl. Retzlaff, 2010, 48; Green, 2007, 155; Thimm, 2002,
12) und wertvolle Ressourcen blockieren (vgl. Sarimski, 2012, 12). "Parents noted that with
greater coordination, consistency, familycenteredness, and access to information, they would
be able to properly focus time and energy on parenting their ill child and minimizing the con-
sequences for the rest of the family.” (Ray, 2002, 435) Eltern spielen hier haufig eine sehr
aktive und nicht selten kdmpferische Rolle (vgl. Buker, 2010, 130; Engelbert, 1999, 276), um
die Gewahrleistung von Hilfen zu organisieren. Sie investieren viel Zeit und Energie (vgl.
Erhardt, 1998, 110; Sarimski, 2012, 12), das komplizierte System von Finanzierung, Zustan-
digkeiten und Tragerschaften (vgl. BMAS, 2013, 80; Thimm, 2002, 12) als i.d.R. fachfremde
Personen zu durchschauen, um ihr Kind auch in rechtlichen Belangen kompetent vertreten
zu konnen. In dieser Rolle erlangen viele Eltern — abhangig von ihren personlichen Ressour-
cen — eine beachtliche Expertise (vgl. Biker, 2010, 151; Ziemen, 2004, 55), auf deren

Grundlage sie ihre Rechte gegentber involvierten Instanzen vertreten. Dementsprechend
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beschreibt Biker die ,Gestaltung und Steuerung des Versorgungsgeschehens” (Biker,
2010, 150) als eine Facette des Spezialistentums, das die Mitglieder ihrer Stichprobe im Ver-
lauf ihres Copingprozesses ausbilden.

Das Erarbeiten einer derartigen Expertise fir ihr Kind ist eine Leistung, die bei den meisten
Eltern intrinsisch motiviert sein wird. Zu einem prekaren ,Verantwortungs‘-Phanomen wird sie
jedoch dann, wenn sie als naturgegeben und selbstverstéandlich vorausgesetzt und als Teil
elterlicher Liebespflicht instrumentalisiert wird, statt sie als immanente Pflicht der Dienstleis-
tungen zu begreifen (Instrumentalisierungsproblematik).

Die fehlende Bereitschaft der Kostentrager und Leistungserbringer, miteinander in Kontakt zu
treten, fihrt dazu, dass der Mutter quasi eine Mittlerrolle aufgezwungen wird, will sie ihren be-
rechtigten Leistungsanspruch duchzusetzen [sic!]. Damit wird ihr eine zusatzliche Aufgabe auf-
gebirdet, fur die sie im Grunde genommen nicht zustandig ist. (Buker, 2010, 113)

Wahrend Familien in einer oft angespannten Lage kumulativ zu all den anderen Anforderun-
gen ihres Alltags auch diese Herausforderungen bewerkstelligen, haben gleichzeitig die pro-
fessionellen Akteur_innen in diesem Setting, in deren beruflichem Stellenumfang auch inter-
disziplindre Absprachen mit anderen involvierten Akteur_innen geregelt sind, die Mdglickeit,
sich aus dieser Zustandigkeit zurtickzuziehen. ,Der Eindruck der Verantwortungslosigkeit auf
der Seite mancher Fachpersonen bestarkt die Eltern darin, selbst Verantwortung fir die Be-
handlungen ihres Kindes zu Gibernehmen." (Walthes et al., 1994, 365)

Eine fehlende zentrale Koordination und Beratung, starre Hierarchien, birokratische Eigen-
logiken isolierter, hoch spezialisierter Arbeitsfelder sowie die fehlende Abstimmung der Leis-
tungserbringer_innen untereinander (vgl. Buker, 2010, 101; Heckmann, 2004, 33ff) tragen ihr
Ubriges dazu bei, die Verantwortung fur Leistungen ,aus einem Guss' in den Bereich von
Familien zu verschieben. In den dabei erforderlichen Interaktionen ist ,ein erhdhter Grad der
Abhangigkeit der Eltern von der Personlichkeit, der Kommunikationsbereitschaft, ebenso wie
von der Kompetenz und dem Wohlwollen des Gegeniibers” (Eckert, 2008a, 10) zu beobach-
ten, der dieses Bedingungsgefiige haufig verkompliziert und das Engagement von Eltern
zum Wohle ihres Kindes noch erhéht. Gleichzeitig wird es durch diese Abhéngigkeitsstruktu-
ren auch anfalliger fir Grenzverletzungen. ,Die Eltern kénnen und wollen sich gegen diese
Vereinnahmung nicht wehren, da sie sonst Nachteile fur ihr Kind beflirchten missen."
(Heckmann, 2004, 189) Genau diese Grenzverletzungen, die sich immer auch auf Coping-
prozesse auswirken, indem sie z.B. Sichtweisen auf das Kind mitpragen oder die Ressour-
censeite der Familien so stark beanspruchen, dass diese Ressourcen in anderen Erforder-
nissen blockiert sind, sind AuRerungen von Eltern zufolge gerade im Behérdensektor haufig
anzutreffen und werden dort als erhebliche Diskriminierungen empfunden. Ziemen wertet

1173

diese als ,Indizien fur die Platzierung der Eltern nahe am ,Pol der Ohn-Macht* (Ziemen,
2002, 195) und illustriert sie beispielsweise als ,Streit um Hilfsmittel“, ,mangeinde Beratung

zu Hilfsmitteln®, ,Uberaus lange Bearbeitungszeit von Antragen“ und ,Schwierigkeiten bei der
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Beantragung z.B. des Schwerbehindertenausweises” (ebd.). Engelbert weist v.a. auf ,eine
mangelnde Entscheidungstransparenz und fehlende Problemnahe® (1999, 276) von Behor-
den und Krankenkassen hin und Wolf-Stiegemeyer schildert ,viele ,ablehnende‘ Erfahrun-
gen“ (2000, 7) in diesem System wie z.B. grol3e Ermessensspielrdume der Sachbearbei-
ter_innen, lange Bearbeitungszeiten, automatisierte erstmalige Ablehnungen von Antragen
sowie sich daran anschlieRende Klageverfahren (ebd.). Verknlpft mit diesen Anlassen fin-
den sich zudem Berichte Uber soziale Grenzverletzungen wie z.B. Vorwirfe, die Beeintrach-
tigung des Kindes fur eigene finanzielle Vorteile zu nutzen, beispielsweise, wenn beeintrach-
tigungsbedingte Umbaumafinahmen zur Gewahrleistung von Barrierefreiheit als private Sa-
nierungswinsche der Familien missachtet werden (vgl. Ziemen, 2002, 196; vgl. dazu auch
Erhardt, 1998, 110). Die haufig emotionale Aufgeladenheit der Interaktionskonstellationen
zwischen Familie und Behorden beschreibt Buker durch vorurteilsbehaftete abwertende Au-
Berungen von Behordenvertretern gegeniber Eltern beeintrachtigter Kinder, indem diese als
LStreitstichtig” generalisiert werden (vgl. Buker, 2010, 129). Bei derartigen Vorannahmen
kann keine respektvolle Gesprachsbasis entstehen, aus der Unterstiitzung erwachsen kénn-
te.

Auch die schulische Inklusion ruft fir Eltern beeintrachtigter Kinder offenbar haufig Begleiter-
scheinungen hervor, anhand derer die situative und subtile Gestalt von prekaren ,Verantwor-
tungs‘-Phanomenen im familidren Alltag beispielhaft illustriert werden kann. Hier finden sich
viele Beispiele dafiir, wie Eltern sich flr Sachverhalte verantwortlich zeichnen, die Uber ein
erwartbares Mal3 an Engagement und Involvement weit hinausgehen. Als prekar ist dieses
Engagement u.a. deshalb einzustufen, weil es haufig durch instrumentalisierendes Verhalten
zustandiger Fachpersonen hervorgerufen wird und dadurch eigentliche Zusténdigkeiten ver-
deckt werden konnen (Instrumentalisierungsproblematik). So enthalten entsprechende Er-
lebnisberichte im Kontext z.B. von Einschulungsmaf3nahmen Erzahlungen Uber Abschie-
bungsversuche der zustandigen allgemeinbildenen Grundschule an das Forderschulsystem
(vgl. Beck & Meier, 2014, 207; Walthes et al., 1994, 266), die allerdings unter dem Deckman-
tel einer passgenaueren Forderung sowie dem Appell an die elterliche Verantwortung eu-
phemisiert werden.

Nun gab es langwierige Gesprache mit Vertretern des Gesundheits- und des Sozialamtes tber
den "richtigen Weg" fur Nils. Integration wurde nicht beflirwortet. Im Gegenteil - meinem Mann
und mir wurden vor allem seitens der Arztin des Gesundheitsamtes die fiir Nils Entwicklung
hervorragenden Mdéglichkeiten des Schulkindergartens der Lebenshilfe aufgezeigt. (Duilfer,
2007, 221)

Muller (2013, 106) konstatiert in seiner Studie uber Elternzufriedenheit mit der Inklusion an
Grundschulen zusatzlich — was den antizipierten Charakter der Erlebnisse als prekare ,Ver-
antwortungs‘-Phanomene bestatigt — ,[...] hdufig auch eine Verschiebung der Verantwortung

fur Gelingen und Scheitern des Gemeinsamen Unterrichts zur Familie des Kindes mit Beein-
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trachtigung [...]." In seiner Studie kommt er entsprechend u.a. auch zu der Feststellung, dass
gelingende Inklusion haufig auf dem Engagement von Eltern basiert (106f). Letzteres wird fr
die Gruppe von Kindern mit korperlichen Beeintrdchtigungen auch von Walter-Klose (2012)
bestétigt, der das Elternhaus (neben der Schilerpersdnlichkeit und dessen Unterstiitzungs-
bedarf) als entscheidenden Faktor funktionierender inklusiver Beschulung dieser Kinder
identifiziert (vgl. Lelgemann, Walter-Klose, Libbecke & Singer, 2012, 467). Eltern berichten
seiner Studie zufolge von einer ,harten Zeit", in der sie einen hohen personlichen, finanziel-
len und zeitlichen Preis dafur zahlen mussten, um den Platz im Gemeinsamen Unterricht zu
erlangen und ein Gelingen inklusiver Schulstrukturen aufrechtzuerhalten (vgl. ebd.).

Diese erlebten Manipulations- und Verantwortungsabschiebungsversuche reihen sich fir die
Familien, wie in den vorangehenden Kapiteln gezeigt werden konnte, in &hnlich akzentuierte
Erfahrungen ein. Gerade an folgenreichen, da weichenstellenden Schliisselpunkten wie der
Auswabhl der richtigen Bildungsinstitution muss jedoch angenommen werden, dass sie sich
fur die Familien in ihrem Bemiihen um einen Normalitat anstrebenden Umgang mit der Be-
sonderheit ihres Kindes als besonders behindernd auswirken, sodass an dieser Stelle Dor-
rance' Feststellung zugestimmt werden muss: ,Die Phase des Ubergangs vom Elementar- in
den Primarbereich kann als ein entscheidender Ort fiir die soziale Herstellung und Fest-

schreibung von Behinderung angesehen werden." (Dorrance, 2011, 239)

Gerade die komplexen alltagsimmanenten Facetten des Konstrukts der Verantwortung ber-
gen zahlreiche Anforderungen an die Familien in sich. Diese kdénnen miteinander kumulieren
und auch zu prekdren Phdnomenen heranwachsen. Es muss davor gewarnt werden, die
damit verknupften Leistungen der Familien als Bestandteil einer erwartbaren und selbstver-
standlichen Elternverantwortung vorauszusetzen. Diese Interpretation kann zu einer Legiti-
mierung von Passivitat des Umfeldes und zum Negieren von eigenen Bestandteilen einer
sozialen Mitverantwortung fiihren (vgl. Kapitel 1.3). Dennoch erscheinen derartige Phano-
mene als Bindeglied und gemeinsame Schnittmengen zwischen den einzelnen Familien.
Aufgrund dieser Prasenz in ihrem Alltag missen sie auch in Bezug auf ihre Rolle eines Ein-
flussfaktors im Copingprozess thematisiert und auf ihre Konsequenzen hin untersucht wer-
den. Dementsprechend miussen sich die zentralen Erkenntnisse dieses Zielgruppenkapitels
auch auf die Erstellung eines Copingmodells auswirken, das den Umgang mit dem Thema
,Behinderung‘ aus einer kontextsensiblen Perspektive und als gesamtgesellschaftliche Auf-

gabe reprasentieren mochte.
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2.4 Konsequenzen fur eine Modellentwicklung

Ein Copingmodell, das die dargelegten Aspekte zum Zielgruppenverstandnis sowie die The-

se zur kumulierten Verantwortung beriicksichtigen will, sollte bestimmte Eigenschaften bein-

halten, die die postulierten Zusammenhange dann auch auf die Ebene der Modelldarstellung

transferieren®”. Dazu sollte das Modell folgende Charakteristika aufweisen:

1.

Die zentrale Variable des Modells sollte nicht rein individuumbezogen sein, sondern
familiare Interaktionen sowie deren kontextuelle Einflisse mit abbilden (— Doing Fa-
mily: Familie als Netzwerk handelnder Akteur_innen in ihrem Kontext, Kapitel 2.3.2).
Dabei sollte diese Variable so offen angelegt sein, dass sie Platz fiir die interindividu-
ellen Unterschiede der Familien in ihren unterschiedlichen Settings bereithalt.

Die zentrale Variable sollte Uberlappungen mit gemeinsamen Schnittmengen aufwei-
sen (— Zuordnung der prekédren ,Verantwortungs-Phanomene zu nur einem Kon-
textbereich erweist sich als schwierig, Kapitel 2.3.4). Anforderungsquellen sind nicht
immer eindeutig lokalisierbar, sondern ergeben sich aus einem Konglomerat von Ein-
flissen aus unterschiedlichen Ebenen.

,Behinderung’ sollte als relationales, situatives und kontextabhangiges Konstrukt dar-
gestellt werden (— transportierter Behinderungsbegriff, Kapitel 2.2.2).

Das Modell sollte kein linearkausales Ursachenverstandnis zwischen der kindlichen
Beeintrachtigung und sich neu ergebenden Anforderungen implizieren. Stattdessen
sind Mediatorvariablen notwendig (— nicht die kindliche Beeintrachtigung an sich er-
zeugt Probleme, sondern z.B. soziale Reaktionen darauf, Kapitel 2.3.3, 2.3.4).

Es sollte eine wertschatzende Darstellung von Anforderungen statt eine eindimensio-
nale Abbildung von Belastungen der Familien moglich sein (— kein RUckschritt zu
Uberwundener pathologisierender Darstellung der Lebenssituation der Familien, Kapi-
tel 2.2.).

Mikrostressoren und —ressourcen des Alltags sollten abbildbar sein (— Doing Family:
Interesse an den kleinen, manchmal entscheidenden Dingen des Alltags, Kapitel
2.3.2).

Ubergange im Familienlebenszyklus sowie deren Auswirkungen sollten im Auseinan-
dersetzungsprozess bertcksichtigt werden (— Doing Family: Interesse an Verédnde-
rung des familiaren FlieRgleichgewichts nach normativen und non-normativen Uber-
gangen, Kapitel 2.3.2).

Es sollten sowohl punktuelle und situative Stressoren und Ressourcen (— z.B. Diag-

nosemitteilung) als auch fortwahrende und prozessuale Stressoren und Ressourcen

%2 Es werden hier zum einen die Charakteristika sowie zum anderen der Bezug zu Textstellen aus den vorange-
henden Kapiteln genannt, anhand derer diese Ableitungen nachzuvollziehen sind.
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10.

11.

12.

13.

(— z.B. Partnerschaft) als Variable des Auseinandersetzungsprozesses integriert
werden kénnen. Dabei sollte ihre Dynamik mitbedacht werden (— Kontextabhéngig-
keit, Kapitel 2.3).
Die Variable fir die Anforderungen sollte so breit angelegt sein, dass sie unterschied-
liche Qualitaten subsumieren und diese als miteinander kumulierend darstellen kann
(— Zielgruppenverstandnis, Kapitel 2.2 und 2.3, Abbildung 3):
a. Beeintrachtigungsunabhangige Anforderungen bestehen fort, kumulieren mit
weiteren Anforderungen (Kapitel 2.3.1 und 2.3.2)
b. Zielgruppenspezifische Anforderungen bringen Veranderungen der Lebenssi-
tuation mit sich (Kapitel 2.3.3)
c. Hinzu kommen exklusive Anforderungen in Familien mit beeintrachtigten Kin-
dern (prekare ,Verantwortungs‘-Phanomene) (Kapitel 2.3.4)
Das Ergebnis des Umgangs mit ,Behinderung‘ sollte nicht privatisiert werden: aus
,End‘-Variable sollte kontextueller Einfluss hervorgehen (— Prekaritat der ,Verantwor-
tungs‘-Phanomene, Kapitel 2.3.4)
Das Modell sollte keine inhaltlich festgelegten normativen Vorgaben zum ,Ergebnis
des Auseinandersetzungsprozesses beinhalten, sondern interindividuelle FUllmdg-
lichkeiten bieten (— Annahmepostulat, Kapitel 2.3.4).
Das Modell sollte keine wertenden Annahmen Uber richtiges’ und ,falsches' ,Bewalti-
gungs‘-Verhalten implizieren (— Annahmepostulat, Kapitel 2.3.4).
Der Verantwortungsaspekt sollte im Hintergrund zum Thema ,Coping‘ im Modell als
zweite Ebene gedacht werden kdnnen (— Verantwortung als Metaebene der Darstel-

lung des Forschungsstandes, Kapitel 2.2).
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3.1 Prozessleitende Fragen des dritten Teils

Im wissenschaftlichen Diskurs gibt es zum Thema Coping zahlreiche heuristische Modelle,
die diesen Prozess in seinem Ablauf und seinen Verzweigungen, oft auch mit seinem Ergeb-
nis abbilden wollen. Diese Modelle bilden auch die Grundlagen fir empirische Studien, in-
dem die darin illustrierten theoretischen Annahmen in Forschungsfragen und zugehdrige
Instrumentarien operationalisiert werden. Insofern beeinflussen Copingmodelle sowohl die
Herangehensweise an die Zielgruppe (z.B. wer ist involviert und sollte befragt werden? Von
wem oder was wird ihr Handeln beeinflusst?) als aber auch den Inhalt und die Reichweite
der Erkenntnisse (z.B. welche Prozesse, Phanomene und Einflussfaktoren werden betrach-
tet und welche werden aufRer Acht gelassen? Welche Rollen sind obligat zu berlicksichti-
gen?). Aufgrund der dargelegten Prasenz der Verantwortungsfacetten im Alltag der Familien
(vgl. Kapitel 2.3) muss die Frage danach gestellt werden, inwiefern existierende Modelle
auch diese Aspekte sowie die dafur erforderliche Kontextabh&ngigkeit des Copinggesche-
hens reprasentieren. Werden sie dort ignoriert und sind sie strukturell in entsprechenden
Analyseschemata nicht integriert, bleiben sie als ,blinder Fleck’ in der Erforschung familiarer
Umgangsweisen mit ,Behinderung‘ unbertcksichtigt. Daraus kann eine Interpretation resul-
tieren, die die Aufgabe der ,Behinderungs”bewadltigung‘ als eine familiale statt gesamtgesell-
schaftliche begreift und eine Negation sozialer Mitverantwortung fir zu betrachtende Prozes-
se legitimiert. Die eigentliche Komplexitat der Copingprozesse wirde an folgenreicher Stelle

verkurzt.

Diese Problematik stellt den Ausgangspunkt fir das vorliegende Kapitel sowie gleichzeitig
den Ankniipfungspunkt an den ersten Teil der Arbeit dar. Im Mittelpunkt des dritten Teils wird
die kritische Analyse existierender Copingmodelle vor dem Hintergrund des Verantwortungs-
konstruktes sowie eine daran ankniipfende eigene Modellentwicklung stehen. Prozessleiten-
de Fragestellung werden in dieser Herleitung sein:

% Welche Vor- und Nachteile sind den bislang rezipierten Copingmodellen zur Verant-

wortungsthematik implizit?

% Inwiefern leisten Copingmodelle einen Beitrag dazu, dass das Konstrukt der Verant-
wortung als ein Bestandteil des zu betrachtenden Prozesses mitgedacht wird und in

modellbasierende Analysen einflief3t?

% Welche Kriterien muss ein Modell erfiillen, das den Copingprozess kontextsensibel
reprasentiert und dabei den Aspekt der Verantwortung bertcksichtigt? (Reflexions-

klammer mit vorheriger Analyse)

+ Wie kann ein derartiges Modell aussehen?
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@

« Inwiefern thematisiert es den Aspekt der Verantwortung? (Reflexionsklammer mit

vorheriger Analyse sowie mit ausstehender Studie)

3.2 Einfuhrende begriffliche Gedanken zu Coping und ,Bewaltigung’

Bevor der Blick in die Richtung der Copingmodelle gelenkt wird, die Bestandteile des skiz-
Zierten Alltags von Familien mit beeintrachtigten Kindern als Abbildungsgegenstand aufneh-
men, soll zunachst eine kritische Betrachtung der gebrauchlichen Begriffswahl fur die Be-
schreibung der hier zu verfolgenden Forschungsfrage vorgenommen werden: Unter den
Vorzeichen welcher Begriffe wird der familiare Umgang mit der kindlichen Beeintrachtigung
subsummiert und analysiert? Diese Frage ist fur die Thematik dieser Arbeit relevant, da sich
in ihr bereits erste Hinweise auf Zuschreibungsimplikationen von Verantwortung verbergen

koénnen.

In der fachlichen Beschéftigung mit dieser Frage ist dabei i.d.R. von der ,Bewéltigung‘, dem
,Bewaltigungsprozess' oder dem ,Coping’ die Rede. Fachbeitrdge zu dem Konstrukt der ,Be-
waltigung' finden sich in einer komplexen Vielfalt, was mitunter auf die begriffliche Weite sei-
ner Terminologie zurlckzufuhren ist. Nicht nur im deutschsprachigen Raum erfreut sich die-
ses Forschungskonstrukt einer enormen Beliebtheit, auch bzw. vor allem im angloamerikani-
schen Bereich kann ein exponentieller Anstieg an Publikationen zum Thema ,Coping‘ nach-
gewiesen werden (vgl. Bodenmann, 2004, 185; Fries, 2005, 66; Perrez, 1992, 76). Die Aus-
einandersetzung mit den theoretischen Grundlagen von zentralen Vertretern wie Hill (1958;
Weiterentwicklungen v.a. durch McCubbin & Patterson, 1983a, b, ¢) oder Lazarus & Folkman
(1984) lauten die Bliitezeit der Forschungsrichtung in den 1980er und 1990er Jahren ein®
(vgl. Heckmann, 2004, 73). Der Eindruck einer erreichten Ausschopfung von Erkenntnissen

zum Thema liegt zun&chst einmal nahe.

Bei genauerer Betrachtung entpuppt sich aber gerade der Anschein einer ,Ordnung hinter
den Dingen' als Trugschluss: das Konstrukt der ,Bewaltigung* gilt mittlerweile aufgrund seiner
begrifflichen Weite, seiner daraus resultierenden Unibersichtlichkeit und seines inflationaren
Gebrauchs (vgl. Staudinger, 1997, 250; Trautmann-Sponsel, 1988, 14) als ,umbrella term*
(Starke, 2000, 62). Ob es sich um Ereignisse wie Arbeitslosigkeit, Tod, Trennung, Kummer,
Katastrophen, Krankheit, Verlust, Verbrechen oder alltdglichem Stress handelt — unter dem
Dach der ,Bewaltigung‘ werden all diese Stressoren und die Reaktionen der Betroffenen da-
rauf subsummiert und in haufig ereignisunspezifischen Copingmodellen illustriert. Auch fir

den Gegenstand der ,Bewaltigung‘ lasst sich also konstatieren: ,[...] die Popularitat eines

%3 Deshalb finden sich im weiteren Verlauf auch viele Publikationen aus diesen Jahrzehnten.
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Begriffes [steht] in inverser Beziehung zum Grad seiner Prazisierung [...]* (Braukmann &
Filipp, 1984, 53; vgl. auch Heckmann, 2004, 72). ,Die Variation erstreckt sich vom Umgang
mit einem kleinen Alltagsereignis bis zum Umgang mit einer chronischen Krankheit, also von
der Erschlagung der lastigen Micke bis zur inneren Verséhnung mit dem Schicksal einer
unheilbaren Krankheit." (Perrez, 1992, 75)

Vor diesem Hintergrund verwundert nicht, dass sich die literaturgestitzte Sammlung von
Erkenntnissen zur Frage nach einer familidren ,Bewaltigung‘ von ,Behinderung’ nicht auf ei-
nen oder wenige unmissverstandlich eingegrenzte Forschungszweige bezieht, sondern viel-
mehr kaum Uberschaubare Themenfelder den Forschungsgegenstand tangieren (vgl. dazu
Schubert, 1987, 14; Weber, 1997, 7f) — jedes einzelne unter einem ihm ganz eigenen Analy-
sefokus, der seinerseits einen nicht zu unterschatzenden Einfluss auf die Deskription des
behandelten ,Bewaltigungs‘verhaltens hat (vgl. Filipp & Klauer, 1988, 54). Die Grenzen der
eigenen Forschungsfrage bei der Fille der wahrend der Recherche auftauchenden Randin-
formationen nicht aus den Augen zu verlieren, ist dabei ein schwieriges Unterfangen. Fir
derartige Verwasserungen erweist sich das Forschungskonstrukt der ,Bewdltigung‘ als anfal-
lig (vgl. Briderl, Halsig & Schroder, 1988, 43).

Schaut man sich das Alltagsverstandnis des ,Bewaltigungs'- bzw. Coping-Begriffs an, sollten
zumindest zum deutschsprachigen Terminus Einwénde zur Passung auf den hier anvisierten
Forschungsgegenstand geaulRert werden. Bei einer Betrachtung der Definitionen oder auch
der Synonymvorschlage wird deutlich, dass im Begriff der ,Bewaltigung‘ immer auch der Er-
folg des Prozesses impliziert ist (vgl. Braukmann & Filipp, 1984, 58). So definiert der Duden
bewaltigen als ,(mit etwas Schwierigem) fertigwerden: eine schwere Aufgabe allein, nur mit
Mihe bewadltigen [Hervorhebung im Original]“ (Dudenredaktion, 2018, 221). Zu dem Begriff
angeflgte Synonyme bestéitigen die Erfolgs-Konnotation: ,bewerkstelligen (Papierdt.),
durchkommen (ugs.), hinter sich bringen, I6sen, meistern, schaffen, schmei3en (ugs.), Uber-
winden® (ebd.). Auch die etymologischen Wurzeln des Begriffs verweisen in diese Richtung.
,Bewadltigung’ ist von ,Gewalt* abgeleitet. Sein Sinngehalt lautet zunachst ,in seine Gewalt
bringen, eine Sache beherrschen®, dann ,mit etwas fertig werden* (vgl. Kluge, 2002, 118).
Die erfolgreiche Kontrollausiibung Uber die zu ,bewdltigende’ Situation, die in diesen Ausfih-
rungen deutlich mitklingt, pragt auch heute noch den Kern des Begriffsverstandnisses (vgl.
auch Filipp & Aymanns, 2010, 128f) und findet ihre Entsprechung auf Copingmodellebene
z.B. in der Konzeption der Endvariablen.

Ob man bei all den oben angeklungenen unter dem Oberbegriff der ,Bewéltigung' zu sub-
summierenden Ereignissen von einer Erfolgswahrscheinlichkeit ihres Outcomes ausgehen
kann, muss entschieden in Frage gestellt werden und wird auch im Fachdiskurs kritisch an-

gemerkt (vgl. Filipp & Aymanns, 2010, 19; Fries, 2005, 71). Auch bezogen auf die Fragestel-
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lung dieser Arbeit wird der Begriff aufgrund seiner Erfolgsimplikationen kritisiert (vgl. Hinze,
1999, 150), da er einen Endpunkt des ,Bewaltigungsprozesses’ suggeriert, an dem uber die
Qualitat des Ausgangs entschieden werden kann. Die Problematik liegt hier — gerade unter
dem Analysefokus der Verantwortung — in dem darin impliziten Erwartungsdruck an die (fa-
miliaren) Akteur_innen in diesem Prozess, indem ihnen tendenziell die (Allein-
)Verantwortung fir das Ergebnis suggeriert wird: ,Die Forschungsfrage nach ,Bewaltigung’
impliziert leicht eine Uberattribution von Selbstverantwortlichkeit und damit tendenziell ein
Ignorieren externer Krisenursachen und Ressourcen sowie auch tendenziell ein Verharmlo-
sen von Krisen nach dem Motto: Probleme sind dazu da, um gelost zu werden!" (Ulich, 1987,
144)

Der Begriff des Copings wird hingegen etwas neutraler verwendet: ,C[oping.] beschreibt jede
Form der Auseinandersetzung bzw. des Umgangs mit psych[isch.] und physisch als belas-
tend empfundenen Situationen [...] oder erwarteten Ereignissen, welche die Ressourcen
einer Person berthren oder Ubersteigen.” (Faltermaier & Lessing, 2017, 358) Auch in der
Copingforschung selbst hat sich diese Definition durchgesetzt, die an die vielzitierten Ausfih-
rungen von Lazarus und Folkman angelehnt ist. Diese definieren Coping als ,constantly
changing cognitive and behavioral efforts to manage specific external and/or internal de-
mands that are appraised as taxing or exceeding the resources of the person [Hervorhebung
im Original]“ (Lazarus & Folkmann, 1984, 141). Faltermaier und Lessing bringen den begriff-
lichen Unterschied zur deutschen Ubersetzung akzentuiert auf den Punkt: ,In Abgrenzung
zum d[eu]t[schen.] Wort Bewadltigung bez[eichnet.] C[oping.] den blofien Umgang mit Belas-
tungen, ohne dabei eine posJitive.] Bilanz aus Nutzen und Kosten zu implizieren* (Faltermai-
er & Lessing, 2017, 359).

Vor dem Hintergrund der hier verfolgten Forschungsabsicht muss an dieser Stelle gefragt
werden, welches Gegenstandsverstandnis durch die beiden Begriffe transportiert wird und
was das fir die Konstruktion eines kontextsensiblen Modells zur Abbildung des Auseinan-
dersetzungsprozesses von Familien mit beeintrachtigten Kindern bedeutet. Die Reflexion
dieser Fragen fuhrt dazu, den Begriff der ,Bewaltigung‘ mit grof3er Vorsicht zu betrachten.
Einer angestrebten Distanz zu den dargelegten inhaltlichen Implikationen des Begriffes soll
in dieser Arbeit Rechnung getragen werden, indem er lediglich in Anfiihrungsstrichen ver-
wendet bzw. der begrifflich neutralere Terminus der ,Auseinandersetzung‘ bzw. des ,Um-

gangs mit' oder auch des ,Copings* benutzt wird.
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3.3 Kritische Auseinandersetzung mit haufig rezipierten Copingmodellen

Mit der inflationaren Verwendung des Begriffs der ,Bewaltigung‘ geht eine kaum noch Uber-
schaubare Menge an Copingmodellen einher. Bei der Sichtung der Modelle fallt auf, dass es
sich dabei haufig nicht um autarke Konzepte handelt, sondern ,neuere Modellbildungen [be-
stehen] meist in einer Integration bereits existierender Konzeptualisierungen* (Krause, 1997,
123) bestehen. So lassen sich in der Copingforschung viele Entwicklungslinien herausfiltern,
in denen ein haufig rezipiertes oder einflussreiches Modell zum Ausgangspunkt fiir Uberle-
gungen zu eigenen Studien gemacht und dann im Rahmen dieser Studien modifiziert und
weiterentwickelt wird. Die Chance dieser Synthesenbildungen besteht darin, multiperspekti-
visch durchleuchtete und in verschiedenen Kontexten angewandte Weiterentwicklungen des

Ursprungsmodells zu erhalten.

Um zum einen zu demonstrieren, welche Copingmodelle im Rahmen dieser Arbeit als Vorar-
beit flr eine eigene Modellentwicklung analysiert worden sind und zum anderen die Grund-
lage fur die zu beschreibende Forschungsliicke, die an Kritikpunkten an bisherigen Modellen
anknupft, transparent zu machen, werden in diesem Kapitel die Ergebnisse der Analyse
ausgewahlter Modelle® in einer tabellarischen Ubersicht skizziert®®. Dabei dienen die ersten
beiden der eingangs transparent gemachten prozessleitenden Fragestellungen als erkennt-

nisleitende Beurteilungskriterien.

3 Ausgehend von der Annahme, dass der Fortgang eines theoretischen Diskurses maRgeblich durch die Beitrage
beeinflusst wird, die nicht nur einmalig rezipiert werden, sondern die Grundlage fir mehrere Abhandlungen dar-
stellen, beschrankt sich die Autorin in ihrer Auswahl auf die Modelle, die auch im Anwendungsgebiet ,Familien mit
beeintrachtigten Kindern‘ zum Tragen gekommen und dort mehrfach rezipiert worden sind. Mit diesen Auswahlkri-
terien wird, weil diese Modelle i.d.R. dann auch empirischen Arbeiten als Rahmenmodell dienen, gleichzeitig die
im Fachdiskurs schwerpunktmafig vertretenen Annahmen zur Zielgruppe und zum Themenkonstrukt ,familiare
Auseinandersetzung mit ,Behinderung* analysiert. Auf der Basis dieser Analyse kdnnen dann Aussagen zur For-
schungsliicke formuliert werden.

% Durch die gestrichelten Linien und die Kennzeichnung als ,Erweiterung” kann dieser Tabelle zudem entnom-
men werden, welche Modelle aus einer Synthesenbildung mit Vorgéangern anderer Konzepte entstanden sind.
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Tabelle 2: kritische Analyse ausgewahlter Copingmodelle in der Ubersicht

Modell

Kernaussagen zum Thema Coping

Kritikpunkte am Modell

Vorzige des Modells

Spiralphasen-
modell
Schuchardt
(2003) — stellver-
tretend fiur die
Sparte der Stu-
fen- bzw. Pha-
senmodelle

Ein Copingprozess besteht idealtypisch
aus acht spiralférmig verlaufenden Pha-
sen, in denen intrapsychische Erle-
bensmuster und daraus resultierende
Verhaltensweisen des vom Copingan-
lass betroffenen Individuums benannt
werden. Soll es zu einer ,'angemesse-
nen‘ Krisenverarbeitung (Schuchardt,
2003, 139) kommen, werden im Coping-
verlauf die Phasen Ungewissheit, Ge-
wissheit, Aggression, Verhandlung, De-
pression, Annahme, Aktivitat und Solida-
ritat durchlaufen.

- Individuumzentriertheit

- kein Einbezug des Kontextes

- lineare, inhaltlich determinierte
Abfolge von Reaktionsformen mit
einem statischen Ende

- Zielstadium suggeriert endgulti-
ges Ergebnis des Copingprozes-
ses

- simplifizierende Phasenabfolge
suggeriert Homogenitét interindi-
viduellen Bewertens und Erle-
bens, die sich empirisch nicht
stitzen lasst

- Basis fur Annahmepostulat,
fremdbestimmte, normative Set-
zungen zum Prozesserfolg

- Coping als Lernprozess

Transaktionales
Stressmodell
Lazarus &
Folkman (1984)

Transaktionale, als Kreisprozess konzi-
pierte Bewertungsprozesse bestimmen
den Umgang mit auslésenden Stresso-
ren, die eigene Ressourcen stark bean-
spruchen oder Ubersteigen. Empfunde-
ne Belastungen sind nicht stressorinha-
rent, sondern sind Resultat eines Ab-
gleichs zwischen Anforderungen und
Maoglichkeiten (primére und sekundare
Bewertung sowie Neubewertung)

- Individuumzentriertheit

- Kontexteinflisse treten hinter der
Betonung subjektiver Wahrneh-
mung zurick
— Coping als ,soziales Vakuum®*
(Klauer, 1997, 97)

- Individuumzentriertheit auch
dann in methodischer Operatio-
nalisierung leitend, wenn syste-
mische Befragungskonstellatio-
nen

- Subjektive Wahrnehmung und
Bewertungen als Mediatorvariab-
len: Trennung Stressor und Out-
come

- Neubewertung als dynamische
Ruckkopplungsschleife
— Bewertungen nicht statisch
— Coping als kreisférmiger

Lernprozess
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Erweite- Erweiterung transaktionaler Ansatz um Systemische Ausrichtung ist be- (sub)systemische Ausrichtung
rung systemische Komponente. schrankt auf Partnerdyade
dyadi- Von unterschiedlichen Stressarten (indi-
sches vidueller, dyadischer) sind in Partner-
Coping- schaften immer beide Partner betroffen.
modell Coping ist dann abhangig von dyadi-
Boden- schen Interaktionsprozessen und darin
mann entstehenden Synergien.
(1995)
und
Stress- Mit steigendem Belastungsgrad wird Enger Kontextbegriff: nur soziale Soziale Unterstitzung wird als
Coping- nach einem Scheitern individueller und Unterstltzung, keine exo- oder Einflussfaktor berticksichtigt
Kaska- dyadischer Copingversuche auch exter- makrosystemischen Komponen-
denmo- ne soziale Unterstiitzung in Anspruch ten
dell Bo- genommen.
denmann
(2000)
ABCX Modell Ein Stressor kann — in Abhangigkeit von lineares Prozessverstandnis: Familie als zentrale Analyseein-
Hill (1958) der familidren Einschatzung des Stres- Familienkrise wird vorausgesetzt heit
sors in Abwagung mit der verfigbaren — Gefahr der Homogenisierung Ressourcen und Bewertungs-
familidren Ressourcenausstattung — zu Statische Krisenvariable prozesse als Mediatorvariablen:
einer Familienkrise fuhren. Trennung zwischen Stressor und
Krise
Kollektive Variable der familiaren
Wahrnehmung
Erweite- Copingprozess siehe Hill. Erweiterun- Lineares Prozessverstandnis siehe ABCX Modell
rung Burr | gen: Krisenkontinuum

106




(1973)

Der Auspragungsgrad der Familienkrise

Familienbezogene Mediatorvari-

Proposi- | kann interfamiliar variieren. ablen

tions Familidre Vulnerabilitdt und familiare

about Regenerationsfahigkeit beeinflussen das

Families | Coping-Outcome.

under

Stress

Erweiter- | Copingprozess siehe Hill. Erweiterun- - Lineares Prozessverstandnis Siehe ABCX Modéell

ung Boss | gen: Unterscheidung zwischen Stress

(1988) Nur, wenn das durch den Copingpro- und Krise: nur am Negativpol

Contex- zess ausgeldste Stressausmald extrem wird Stressausmal als Krise be-

tual Mod- | hoch ist, entsteht eine Familienkrise. nannt

el of Fam- | Der Copingprozess ist eingebettet in Familiare Wahrnehmung als

ily Stress | einen intra- und extrafamiliaren Kontext. Schlusselvariable von Coping
Kontextvariablen, die auch mak-
rosystemische Komponenten be-
inhalten

Erweite- Erster Teil des Copingprozesses: siehe - Theoretische Betonung famili&rer Statische Variablen werden

rung Hill. Erweiterung: Parameter, aber unzureichende durch stéarkere Prozessorientie-

Doppel- Der Copingprozess endet nicht nach methodische Operationalisierung rung und dynamische Sichtweise

tes ABCX | dem Eintritt der Familienkrise, sondern der kollektiven Konstrukte ersetzt

Modell |6st eine Nach-Krisen-Phase aus, in der - Innerfamiliale Aushandlungspro- Coping als Lernprozess

McCub- die Folgen der Familienkrise bearbeitet zesse und Deutungsmuster wer- Ressourcenakzentuierung

bin & Pat- | werden. Coping wird hier beeinflusst den nicht bertcksichtigt Resilienz

terson durch Endkontinuum: Interindividualitat

(1983) - eine Stressanhaufung von Reaktionen und Verhaltens-

- schon vorhandene sowie neu
gegen die Krise entwickelte Res-
sourcen

- die familiare Wahrnehmung der

weisen wird honoriert. Ergebnis
wird immer als vorlaufig und ver-
anderbar verstanden
Berlicksichtigung multipler
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Krise sowie mdgliche Neudefini-
tionen des Stressors
und fuhrt zu einer subjektiven Einord-
nung auf dem Kontinuum gelungene vs.
misslungene Anpassung.

Stressoren

Erweiter-
ung Fami-
ly Ad-
justment
and Ad-
aptation
Response
(FAAR)
Modell
Patterson
1988

In einem zyklisch auslésbaren Prozess
der Reaktion auf einen Stressor durch-
l&uft eine Familie Veranderungs- und
Anpassungsprozesse unterschiedlicher
Qualitat — mit dem Ziel, den Stressor in
das Familiengeftige zu integrieren und
eine familieninterne und —externe Funk-
tionsfahigkeit (wieder)herzustellen. Be-
einflusst von familidren Bedeutungszu-
weisungen werden in den Phasen ,Ad-
justment® und ,Adaptation” die Bemii-
hungen verfolgt, eine Balance zwischen
Anforderungen und zur Verfiigung ste-
henden Ressourcen herzustellen. Rei-
chen dabei einfache systembekannte
Veranderungen nicht aus, um den
Stressor zu integrieren, wird durch ein
Ungleichgewicht eine Krise i.S.e. Wen-
depunktes zur Erkenntnis ausgeldst,
systemverandernde Strategien einset-
zen zu missen.

Akzentuierung familieninterner
Prozesse drangt Kontextgebun-
denheit der Familie in den Hin-
tergrund

Familie als zentrale Analyseein-
heit

Einbettung in Familienlebenszyk-
lus

Zyklisches Auslésen von Co-
pingprozessen

— kein endglltiges Ende

— Berlcksichtigung multipler
Stressoren

Unterschiedliche Verénderungs-
und Anpassungsqualitaten wer-
den beriicksichtigt

Kollektive Variablen beinhalten
Synergieeffekte einzelner Fami-
lienmitglieder

Zentrale Schlisselmomente als
Kontinuen: Adjustment, Krise,
Adaptation

(vorlaufiges Ende) des Coping-
prozesses vor Einstellen einer
Familienkrise ist moglich
Systemisches Verstandnis der
Krisenvariable
Ressourcenakzentuierung
Resilienz
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Kontextsensibles Stressoren-/
Ressourcen- sowie Endvariab-
lenverstandnis

Integratives
Systemmodell
der Familien-
entwicklung
Schneewind
(1999)

Coping sog. horizontaler Stressoren ist
inharenter Bestandteil eines Famlienle-
benszyklus'. In diesem trifft die von ih-
rem vertikalen Potential (=Balance zwi-
schen Stressoren und Ressourcen auf
allen familieninternen und —externen
Kontextebenen) umgebene Familie auf
normative und non-normative Lebenser-
eignisse, die — in Abhangigkeit von der
Stressoren-Ressourcenbilanz im vertika-
len Potential — starkend oder schwa-
chend in dieses integriert werden.

Coping ist nur Randthema: Ein-
zelheiten des Copingprozesses
bleiben unbeleuchet

Zu grobe Gliederung der extra-
familiaren Umweltsysteme

Zentrale Analyseeinheit: Familie
eingebettet in ihren Kontext
Dynamik der Variablen
Kontextsensibles Stressoren-/
Ressourcenverstandnis
Vertikales Potential als Medi-
atorvariable

Viele Ansatzpunkte flr kontext-
sensible Interventionen
Ressourcenakzentuierung
Resilienz

Einbettung in Familienlebenszyk-
lus

Bertcksichtigung multipler
Stressoren

Bertcksichtigung Makro- und
Mikrostressoren/ -ressourcen

Circumplexmo-
dell Olson,
Sprenkle &
Russelll (1979)

Familien weisen zu unterschiedlichen
Copinganlassen im Prozess der Famili-
enentwicklung unterschiedliche Charak-
teristika familiarer Funktionsfahigkeit
auf, die im Modell unter Ruckgriff auf die
Dimensionen Kohasion, Anpassungsfa-
higkeit und Kommunikation typologisiert
werden. Das Modell beschreibt in seiner
Matrix optimale Bedingungen als Vo-
raussetzungen fur Copingprozesse.

Fokus auf innerfamiliale systemi-
sche Prozesse suggeriert Irrele-
vanz der Umweltabhangigkeit
familiaren Funktionierens und
Copings

Pathologisierung von Familien,
die nicht optimale Bedingungen
aufweisen

Fremdbestimmte Prozessdeter-
mination

Systemische Herangehensweise
Coping wird in den Familienle-
benszyklus eingebettet
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Da die Analyse der Modelle ergeben hat, dass kein existierendes Copingmodell in seinem
Gesamtkorpus fir die eigene Forschungsabsicht iibernommen werden kann, durchaus aber
einige nutzliche Einzelbestandteile identifiziert werden konnten, wird das Vorhaben einer
Synthesenbildung auch in dieser Arbeit verfolgt. Nach der sich anschlieRenden Skizze der
Forschungsliicke ist in diesem Teil der Arbeit die Entwicklung der eigenen Modellsynthese

das erkenntnisleitende Strukturierungselement.

3.4 Zusammenfassende Beurteilung der Modelle aus der Verantwor-
tungsperspektive

In der Bewertung der ausgewdahlten Modelle hinsichtlich ihrer Eignung fir die eigene For-
schungsintention sind bereits einzelne Kritikpunkte zur Deutung der Modelle von der Me-
taebene der Verantwortung aus angeklungen. Diese sollen in diesem Kapitel abschlieRend
noch einmal zusammengefasst werden, um von ihnen aus zur Forschungsliicke und dem
eigenen Forschungsdesign Uberleiten zu kénnen. Wie einleitend verdeutlicht, muss der Ver-
antwortungsaspekt im Hintergrund zum Thema ,Coping‘ im Modell mitgedacht werden, wenn
er nicht zum ,blinden Fleck® in der Erforschung von familiaren Umgangsweisen mit ,Behinde-
rung‘ werden soll. Die Frage nach Implikationen zur Verantwortungszuschreibung muss dann
gewissermalien als Prif- oder Qualitatskriterium fur eine kritische Reflexion verwendeter
Variablen fungieren. Wie ein Copingmodell konstruiert ist — welche zentrale Analyseeinheit
es wabhlt, welche Variablen es beinhaltet, welche Ebenen dabei berlicksichtigt werden, wel-
che Verkniupfungen es herstellt und welchen ,Ausgang‘ es prophezeit — immer tragt es auch
dazu bei, den Aspekt der Verantwortung zu bearbeiten®: Wer ist an dem Prozess der ,Be-
waltigung' der kindlichen Beeintrachtigung mittelbar und unmittelbar beteiligt? Aus welchen
Variablen lassen sich dementsprechend in einer Ubertragung in die Praxis Uberlegungen zur
Unterstitzung oder Intervention ableiten? (Wie) sind einzelne Bedingungsfaktoren miteinan-
der verknupft? Wer oder was wirkt sich als Forderfaktor auf eine Integration des Stressors in
das bestehende Familiengefiige aus, wer oder was als Barriere? Je nach Ausrichtung des
Modells kann es dazu beitragen, dass die Verantwortung fir den Verlauf des Auseinander-
setzungsgeschehens als gesamtgesellschaftliche Aufgabe aufgefasst wird oder auch diese
eine weitere Facette einer kumulierten Verantwortung im Leben von Familien mit beeintrach-
tigten Kindern bekleidet.

Untersuchungen, die die soziale Ebene ausblenden, lassen Glauben machen, dass die Chance,
sich mit der Behinderung arrangieren zu kdnnen, nur durch innerpsychische Verarbeitung mit-

% An dieser Stelle ist die Frage zu stellen, welche Aussagekraft wissenschaftliche Modelle Uberhaupt haben
kénnen und wo ihre Grenzen liegen. Vor dem Hintergrund der Verantwortungsfolie ist mit Mayer vor allem auf die
Funktionen des Verstehens und des Beeinflussens von Wirklichkeit hinzuweisen (vgl. Mayer, 2013, 31). Diese
werden im Methodikkapitel ausgefiihrt und auf das eigene Modell zugeschnitten (vgl. Kapitel 4.2).
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telbar oder unmittelbar Betroffener zu 16sen ware und demnach eine Problematik darstellt, die
ausschlieBlich durch die einzelne Familie zu 16sen ware." (Ziemen, 2003, 28)

versus

Das Eingebundensein der Familie in den Kontext unterschiedlicher Systeme hat zur Konse-
guenz, dal3 die Verbesserung ihrer Situation nicht nur ein individuelles Problem der Beteiligten,
sondern eine gesellschaftliche Aufgabe ist." (Seifert, 1997, 247)

Die dem transaktionalen Stressmodell sowie vor allem den Phasenmodellen bescheinigte
Individuumzentriertheit tragt in letzter Konsequenz dazu bei, die erstgenannte Perspektive zu
unterstitzen und Verantwortung fur Copingverlaufe oder -qualitaten zu privatisieren. Indem
das Individuum als zentrale Analyseeinheit festgelegt wird und dargestellte Prozessbestand-
teile hauptsachlich individuelle, teils auch lediglich intrapsychische Kategorien umfassen,
werden diese als einzige Bedingungsfaktoren einer mehr oder weniger gelungenen Anpas-
sung an die neue Lebenssituation postuliert und andere Bedingungsfaktoren auf3er Acht ge-
lassen (vgl. Seifert, 2011, 6). Damit kénnen Interventionen auch nur auf das Individuum ab-
zielen, beschranken sich Ursache-Wirkungs-Annahmen ebenfalls nur auf diese eine Person.
Gleichzeitig — im Umkehrschluss — werden dabei andere Beteiligte aus einer sozialen Mit-
verantwortung entlassen. ,FUr eine Uber die Familie hinausgehende soziale Verantwortung
gibt es keine verbindlichen und verla3lichen Formen. [...], basiert dies auf Freiwilligkeit, die
jederzeit beendet werden kann." (Jonas, 1990, 148)

Hinzu kommt, dass zu eng determinierte Modellvariablen, die keinen Raum fur interindividu-
ell variable Fullungen bereithalten, Sanktionierungskriterien bezlglich einer Prozessverant-
wortung erschaffen (vgl. Weber, 1997, 15). Verbunden mit im Modell festgelegten Verlaufs-
vorstellungen oder statischen Endzustanden des Auseinandersetzungsprozesses werden
dann individuelle Handlungen und intrapsychische Vorgange, wie die Ausfuhrungen zum
Annahmepostulat belegen (vgl. Kapitel 2.3.4), zu Beurteilungsgegenstanden einer externen
Bewertung und verknipfen sich als Konsequenz daraus schnell mit Schuldzuweisungen,
wenn individuelle Umgangsmuster von idealtypischen Vorstellungen Uber Prozessverlaufe
abweichen. Externe Einflussfaktoren werden bei dieser Wertung ausgeklammert. Einer Hal-
tung, die mit dem umgangssprachlichen Ausspruch ,Das geht uns doch nichts an!“ zu um-
zeichnen ist, ware damit Vorschub geleistet bzw. wissenschaftlich legitimiert.

Die Gesellschaft verlangt, dass die Mutter ihre Kinder akzeptieren und "annehmen". Dass dies
jedoch die Aufgabe jedes Einzelnen in der Umgebung ist, wird dabei gerne Ubersehen. Die
Menschen entziehen sich dieser Aufgabe und Ubergeben sie der jeweiligen Familie, ja, sie wa-
chen sogar dariiber, ob die Mutter sie auch erfillt." (Finger, 2000, 41)

Bei einer Beschrankung der zentralen Analyseeinheit auf individuumzentrierte Aspekte wird
implizit negiert, dass Einflisse aus dem Kontext auch Mikrointeraktionen des Individuums (in
seiner Familie) nachhaltig beeinflussen und es sich damit auch beim familidren Umgang mit

dem Phanomen der kindlichen ,Behinderung‘’ um ein kontextdeterminiertes Geschehen han-
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delt (vgl. Eckert, 2008c, 142). ,Die Art und Weise, wie die Eltern auf die Behinderung reagie-
ren und damit umgehen, wird nicht allein durch ihre personliche Eigenart bestimmt, sondern
ebenso durch die Eigenart der Gesellschaft, deren Teil sie sind." (Rauh & Hinze, 1988, 467f)

Wie prasent derartige kontextuelle Einflisse im Alltag von Familien mit beeintrachtigten Kin-
dern sind, ist im ersten Teil der Arbeit ausfuhrlich geschildert worden. Gerade in Gestalt der
Indikatoren kumulierter Verantwortung (vgl. Kapitel 2.3.4) verlangen sie Familien beeintréch-
tigter Kinder viele Positionierungen zum Thema ,Verantwortung® ab und wirken durch ihre
starke Pragekraft als Mediatorvariablen in den Auseinandersetzungsprozess mit der Beson-
derheit des Kindes hinein. Eine Missachtung dieser Faktoren in den Modellen lieRe zentrale
Bestandteile der familidren Lebenswirklichkeiten unabgebildet und wiirde ihnen somit gerade
in der Fragestellung nach mdglichen Gemeinsamkeiten der Zielgruppe nicht gerecht. ,Die
Verarbeitung der Behinderung des eigenen Kindes [...] ist demnach viel weniger, als man
lange Zeit annahm, ein ausschlief3lich innerpsychischer Prozess, sondern sie hangt in ihrem
Verlauf entscheidend von den sozialen Reaktionen der Umwelt ab. [Hervorhebung im Origi-
nall]" (Hintermair, 2001, 50)

Da es durchaus einige Copingmodelle gibt, die Kontexteinheiten bertcksichtigen, miissen
diese auch unter dem Fokus des Verantwortungsaspektes genauer betrachtet werden. Die
Copingmodelle, die als zentrale Analyseeinheit zwar Paardyaden oder die Familie festgelegt
haben, den sozialen Kontext des Auseinandersetzungsprozesses jedoch auf das personelle
soziale Netzwerk der involvierten Personen beschrénken (wie z.B. im Kaskadenmodell nach
Bodenmann gehandhabt), riskieren, dass die wichtigen Einflussfaktoren, die Einstellungen
zum Thema Verantwortung préagen, keine Beachtung finden. ,Zwar wurde das Erklarungs-
modell der familialen Bewaltigungsforschung um das soziale Netzwerk ergénzt. Es berick-
sichtigt jedoch damit nur einen Teil der Umweltaspekte.” (Heckmann, 2004, 105)

Gerade exo- und makrosystemische Kontextebenen sollten hier abgebildet werden, da sie
normative Vorstellungen formen und als transformierte Einstellungen auf Subjektebene sozi-
ales Handeln steuern. Am Beispiel der Pranataldiagnostik sowie den daraus resultierenden
Reaktionen auf die betroffenen Familien konnte dies deutlich gemacht werden (vgl. Kapitel
2.3.4). ,Kulturell gepragte Uberzeugungen, was als normal und was als Abweichung anzu-
sehen ist, haben weit reichende Auswirkungen auf den Umgang mit Behinderungen." (Retz-
laff, 2010, 58) Bleiben gerade diese Systemebenen in den Modellen unberticksichtigt, fehlen
zum einen zentrale Bestandteile der Lebenswelten der Familien und ist zum anderen eine

modellbasierte Analyse von Phdnomenen einer kumulierten Verantwortung nicht moglich.
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3.5 Zur Notwendigkeit eines kontextsensiblen Copingmodells

3.5.1 Forschungsliicke und Kritikpunkte an bisherigen Coping-Konzepten

Zur Konturierung der Forschungsliicke, in die diese Arbeit stoRen mdchte, ist an dieser Stelle
also zunachst festzuhalten, dass bislang gebrauchliche Copingmodelle zur lllustration der
Lebenssituation von Familien mit beeintrachtigten Kindern in der Auseinandersetzung mit der
Besonderheit ihres Kindes von der Metaebene der Verantwortung aus gedacht bedeutsame
Licken und problematische Implikationen hinsichtlich der Zuschreibung einer Prozessver-
antwortung aufweisen. Durch die ihren Konzepten impliziten Annahmen (vgl. Kapitel 3.4)
tragen sie tendenziell dazu bei, die Verantwortung zu privatisieren bzw. weisen nicht das
Potential auf, eine ausreichend mehrdimensionale Analysestruktur fur die kumulierende Ver-
antwortung als Bestandteile eines komplexen Copingsettings im Leben der betroffenen Fa-
milien zur Verfligung zu stellen (vgl. Seifert, 2011, 5f).

These models are an excellent beginning for enumerating the sources of stress and tasks that
parents face, but they do not capture the full range of parental responsibilities that result from
caregiving. In particular, these models do not distinguish between the work that is publicly visi-
ble versus that which is invisible. (Ray, 2002, 424)

So ist beziglich einer eigenen Modellkonstruktion zunéchst festzuhalten, dass Annahmen
zur Verantwortung fur Verlauf und Qualitdt des Prozesses im Modell jederzeit als soziales
Phanomen gedeutet werden kénnen mussen.

Dies ist am ehesten zu leisten, wenn die zentrale Analyseeinheit, die den Prozess durchlauft,
entsprechend kontextsensibel konzipiert wird und reziproke Wirkrichtungen illustriert. Kontex-
tuelle Einflusse mussen dabei tUber rein personelle Einflussfaktoren hinausgehen und auch
latente, normative Wirkmechanismen beinhalten, die eher makrosystemischen Ursprungs
sind (vgl. Dittmann & Klatte-Reiber, 1993b, 171; Gerris, 1991, 248; Retzlaff, 2010, 58). Die in
der Breite der Copingforschung und gerade in ihren traditionellen Modellen jedoch nach wie
vor vorherrschende Individuumzentriertheit bzw. eine nicht ausreichend mehrdimensional
konzipierte Kontexteinbettung des Auseinandersetzungsprozesses (vgl. Heckmann, 2004,
105) sind demnach zentrale Charakteristika der Forschungsrichtung, die — gerade vor dem
Hintergrund der Frage nach der Verantwortung — nach wie vor einer dringenden Erweiterung
bedirfen (vgl. Buchwald, 2004, 27; Lyons, 2004, 195; Starke, 2000, 97).

Es ist eine Binsenweisheit, dass Familien nicht in einer kontextlosen Sphére leben, sondern [...]
in groRere auerfamilidre Systeme eingebettet sind. Somit ist die Erfassung solcher Systeme
und ihrer Beziehungen zur Familie unerlasslich, wenn man an einem globalen Verstandnis der
familiaren Lebensumsténde interessiert ist. (Schneewind, 2010, 237)

Auch einer analytischen Ausweitung personenzentrierter Umgangsweisen mit kritischen Le-
bensereignissen hin zu systemischeren — hier familiaren — Auseinandersetzungsprozessen

scheinen in der bisherigen copingtheoretischen Herangehensweise deutliche Grenzen ge-
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setzt zu sein, kommt doch Heckmann noch 2004 zu dem Fazit: ,Trotz einer Fille unter-
schiedlicher Untersuchungen und vieler konzeptueller Bemiihungen gilt die familiale Bewalti-
gung heute bisher als vergleichsweise unterbelichteter Bereich.” (Heckmann 2004, 103).
Erkenntnisse der Individual-Copingforschung wurden weitgehend unreflektiert auf Dyaden
oder gar umfassendere soziale Systeme Ubertragen. Dieses gilt vor allem auch fir die me-
thodische Umsetzung der Studien: Uber Familien angelegte Studien entpuppen sich bei na-
herer Betrachtung haufig als Studien Uber einzelne Familienmitglieder. Hinze konstatiert
demgemal: ,Von Ausnahmen abgesehen ist Eltern-Forschung Mitter-Forschung.” (Hinze,
1999, 33) Bei einer Betrachtung des Untersuchungsdesigns derartiger Studien muss kritisch
infrage gestellt werden, ob durch die isolierte Befragung einzelner Mitglieder beztiglich inner-
familiarer Vorgénge auf systemische Zusammenhénge geschlossen werden darf oder ob auf
diese Weise erlangte Einblicke nicht eher individualistische Interpretationen dieser Interakti-
onen darstellen. Die induktiv entwickelten Modellvariablen bilden haufig keine Wechselwir-
kungen ab, sondern stehen unberiihrt nebeneinander (vgl. Bodenmann, 1995, 30). In syste-
mischem Sinne aufschlussreiche Vorgange wie Interaktionen, Transaktionen und Reziprozi-
tat zwischen Familienmitgliedern werden nur ungentigend oder gar nicht beriicksichtigt und
hinterfragt.

Ahnlich [sic!] wie in der Ehe- und Familienforschung, zeigt sich, dass, obgleich man in Begriffen
von ,wir' oder ,uns‘ denkt, die Erhebungsmethoden sich allzu oft dennoch auf die individuelle
Wahrnehmung der ,Wir-heit' beziehen. Dem ,wir' weichen wir methodisch immer noch geschickt
aus. (Lyons, 2004, 196)

Wenn Familie mehr ist als nur die Summe einzelner Personen, dann sollte von einer Methodo-
logie der Familie verlangt werden, dass die in ihrem Rahmen entwickelten Maf3e einen wie auch
immer gearteten Bezug zum Ganzen, d.h. zu dem, was die Familie im gegebenen Fall qualitativ
ausmacht, aufweisen. (Vol3, 2000, 99)

In der Absicht einer kollektiven Variablenbildung, die notwendig ist, um Erkenntnisse Uber die
Familie als Einheit zu erlangen, reicht es nicht aus, zu betrachten, was ein Individuum leistet,
wahrnimmt und ,bewadltigt' oder was sein Gegeniber fir den Umgang mit der Situation ver-
richtet (vgl. Boss, 1988, 16ff). Im Mittelpunkt der Erhebung sollten die Transaktionen zwi-
schen den involvierten Personen, ihre diskursiven Aushandlungsprozesse sowie die Phano-
mene, die diese steuern, stehen.

SchlieR3lich ist die Frage, wer die Familienstrategien familienintern bestimmt. Familien sind kein
einheitlich handelndes Kollektiv, sondern eine Gemeinschaft aus mindestens zwei Generatio-
nen, deren Mitglieder unter Umsténden unterschiedliche Interessen verfolgen. Welche Famili-
enstrategien daher verfolgt werden, ist auch ein Frage der Machtverhaltnisse und der Aushand-
lungsprozesse innerhalb von Familien. (Groppe, 2007, 410f)

Dies muss sich auch in der zugehorigen Methodik widerspiegeln und es sollte dann, wenn
beide Elternrollen im Familiensystem aktiv besetzt sind, von isolierten Einzelbefragungen

abgesehen werden.
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Hinsichtlich der Methodik muss des Weiteren kritisch angemerkt werden, dass die auf den
Einsatz von Fragenbogeninstrumenten gerichtete Forschungstradition (vgl. Bodenmann,
1997, 89) dann an ihre Grenzen gerat, wenn es darum gehen soll, subjektives Erleben und
individuelle Geschichten der Familien zu eruieren (vgl. Bortz & Do6ring, 2016, 356). Unab-
hangig von der Formulierung der Items ist ein Fragebogen immer von zu erwartenden Mit-
telwertantworten abgeleitet. ,Ob sich solch komplexe Sinngebungsprozesse mit Fragebdgen
angemessen beschreiben lassen, ist jedoch fraglich. Die Ergebnisse der Fragebogenfor-
schung haben den Nachteil einer gewissen Ferne zur unmittelbaren Lebenswelt der Familie”
(Retzlaff, 2010, 147) Dies bedeutet fur die Studienteilnehmer_innen, ihre subjektive Reakti-
on, ihr individuelles Empfinden mit der vorformulierten Reaktion zu vergleichen und eine Ent-
scheidung fur diejenige Formulierung zu treffen, die dem subjektiven Empfinden am nachs-
ten kommt, diesem jedoch niemals original entsprechen wird (vgl. Eckert, 2002, 72). Wenn
die Absicht verfolgt wird, der Komplexitat subjektiver Auseinandersetzungssettings gerecht
zu werden und dabei Interesse an der authentischen Vielfalt familidrer Umgangsformen zu
zeigen, sollte der Einsatz qualitativer, narrativ ausgerichteter Methoden im Vordergrund ste-
hen.

Qualitative Methoden - zum Beispiel Beobachtungen und Gesprache - sind am ehesten geeig-
net, den Zugang zur Alltagswirklichkeit zu 6ffnen. Sie lassen das Individuum am Forschungs-
prozel teilhaben, indem sie sein Wissen Uber Alltagsgeschehnisse und seine Situationsdefiniti-
onen zum Ausgangspunkt der Interpretation machen. (Seifert, 1990, 105)

Was urspriinglich vor allem in Bezug auf Phasenmodelle kritisch angemerkt worden ist, bei
genauerer Betrachtung aber auch auf andere Copingmodelle Ubertragen werden kann, be-
trifft die inhaltliche Enge im Modell verwendeter Variablen. Bereits vor 35 Jahren ist in einer
im ‘Coping’-Kontext vielzitierten Arbeit dieser Kritikpunkt deutlich angeklungen: ,The re-
search on families with retarded children has been hampered not only by methodological
problems and a narrow focus, but also by the lack of a model that can account for individual
variations in family adaptation.” (Crnic et al., 1983, 136) Sind Variablen inhaltlich dogmatisch
und unflexibel festgelegt, verhindern sie, dass Platz fur interindividuelle Fillungen und fir die
Konturen des Einzelfalls gewahrt wird und suggerieren damit eine lebensweltferne Homoge-
nitat der Gruppe, deren Erleben und Handeln systematisiert werden soll.

The most important conclusion from this approach to research is that families differ greatly, not
only in how they organize themselves and in the resources that they have, but in how they per-
ceive the challenges they face. The same event will have different meanings and effects for dif-
ferent individuals. (McConachie, 1994, 38)

Trotz frihzeitiger Sensibilisierung fur die Komplexitat und Vielfalt der Auseinandersetzungs-
vorgange ist dieses konzeptionelle Problem bisher nur unbefriedigend gelést worden: ,Ins-
gesamt moéchten wir deutlich machen, dass die traditionellen Copingmodelle nur blasse Re-
prasentationen der Vielseitigkeit potenziell méglicher adaptiver Verhaltensweisen von Men-
schen sind." (Hobfoll & Buchwald, 2004, 17)

115



Teil 3: Coping(modell)

Vor dem Hintergrund statischer Festlegungen haben sich im copingtheoretischen Fachdis-
kurs gerade die Modellvariablen eines Endpunktes oder Endzustandes als ausgesprochen
diskussionswiirdig erwiesen (vgl. Leyendecker, 2006, 28f). Die Problematik dieser Variablen
ist in deren fremdbestimmten und unflexiblen Zielvorgaben zu verorten (vgl. Weil3, 1993a,
308). Die Ausfuihrungen zum Annahmepostulat (vgl. Kapitel 2.3.4) illustrieren die Schwierig-
keiten einer derartigen Herangehensweise.

Ein weiterer Kritikpunkt an Copingmodellen ist in einer deterministischen, linearen Ab-
laufstruktur zu sehen, die vor allem den anfanglichen Modellen der ABCX-Linie bescheinigt
worden ist (vgl. Burr & Klein, 1994, 31; Herlth, 1988, 317). Kreisprozesse, Riickkoppelungs-
schleifen oder Feedbackprozesse sind nur marginal thematisiert und noch seltener explizit in
Modelle tbernommen worden (vgl. Bodenmann, 1995, 29). Gerade fir die Thematik des
Zusammenlebens mit einem Kind mit Beeintrachtigungen sollte jedoch stark anzuzweifeln
sein, ob der Prozess der Auseinandersetzung mit den Besonderheiten des Kindes tatsach-
lich so geradlinig verlauft.

Dieser 'Zustand' ist nicht leicht zu erreichen und wird er realisiert, bleibt er labil. Es treten immer
wieder irritierende Situationen auf bzw. neue oder wieder auftretende erschwerende Bedingun-
gen machen eine wiederholte Auseinandersetzung mit sich und seinem Kind notwendig. Bewal-
tigungsprozesse sind selten eine einmalige Sache, und der Erfolg hangt von vielen Faktoren ab.
(Beck & Meier, 2014, 205)

Die Auseinandersetzung mit Behinderung ist nie abgeschlossen. Sie stellt sich fur alle Mitglie-
der der Familie immer wieder neu; in jeder Stufe der Entwicklung der Kinder gibt es dazu typi-
sche Fragestellungen, jedes Mal unter einem leicht anderen Aspekt. Dies ist vermutlich ein le-
benslanger Prozess,.... (Egloff, 2011, 16)

Die Bewaltigung der Krise und die Uberwindung der Ohnmacht, der Schritt, Ordnung ins Chaos
zu bringen, Perspektiven zu entwickeln und initiativ zu werden - das sind Vorgange, die nicht li-
near vorzustellen sind. Fortschritte beinhalten Rickschlage, Entwicklung verlauft in Auf- und
Abwartsbewegungen, nicht gerade ansteigend. (Schulz, 1999, 22f)

Neben Prozessmodellen existieren, wie am Beispiel des Circumplexmodells dargelegt, auch
typologisierende Strukturmodelle, die sich allerdings fur die hier verfolgte Forschungsabsicht
ausschlieen, da kein Interesse an Klassifizierungsvorgdngen besteht. Die den Typologien
inh&renten Annahmen uber problemunspezifisches familiares Funktionieren sowie die Unter-
scheidung zwischen dysfunktionalem und funktionalem bzw. optimalem Verhalten der Fami-
lien (vgl. von. Schlippe & Schweitzer, 2003, 50f) sind mit dem hier verfolgten Ansatz und der

Frage nach der Komplexitat des ,Bewaltigungs‘geschehens nicht kompatibel.

3.5.2 Deduktive Ableitung von Leitprinzipien fir ein eigenes Copingmodell

Im Anschluss an die Darlegung der Forschungsliicke soll nun umzeichnet werden, welchen

Pramissen sich ein eigenes Modell verschreiben sollte, will es die kritisierten Aspekte kon-
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struktiv in seine Entwicklung einbeziehen. Diese Pramissen sind gewissermallen als ,Anta-
gonisten* zu den herausgearbeiteten Kritikpunkten — als deduktive ,must have’s‘ eines Co-
pingmodells — gebildet worden. Zusétzlich wurde ein Abgleich mit der an mehreren Stellen
der Arbeit integrierten zirkuldren Reflexion von Konsequenzen erarbeiteter Inhalte fur die
noch ausstehende Modellentwicklung (vgl. Kapitel 2.4, 3.4, 3.5.1) vorgenommen und die dort
abgeleiteten Konsequenzen in den Leitprinzipien bericksichtigt. Auf diese Weise fungieren
sie sowohl als Bindelung der kritischen Auseinandersetzung mit dem Forschungsstand als
auch als die Modellentwicklung leitende, prospektive Qualitatskriterien. Sie stellen somit
gleichzeitig einen Riickblick auf den bisherigen wie auch einen Ausblick auf den noch fol-
genden Teil der Arbeit dar.

Diese Leitprinzipien sind, nachdem deren Herleitung und Begriindung in der Beschreibung
der Forschungsliicke vorwiegend inhaltlich vorgenommen worden ist, nun eher in eine Art
,Modellvariablensprache’ transformiert worden. So kénnen sie im Anschluss an die Modell-
darstellung im Sinne einer Qualitatstiberprifung erneut aufgegriffen werden (vgl. Kapitel
3.7.2) und auf diese Weise zu einem stringenten Abschluss des Theorieteils der Arbeit bei-

tragen.

Soll ein eigenes Copingmodell den Forschungsstand hinsichtlich der dargelegten Aspekte
bereichern, so sollte es einer Umsetzung folgender Leitprinzipien (Abbildung 7) nachkom-

men:

dimen-
sionalitat

Kontext
bezogen
heit

. Kollekti-
vitat

riablen

indivi-
dualitat

Abbildung 7: deduktive Leitprinzipien zur Modellentwicklung
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Prozess: Das dieser Arbeit zugrundeliegende Erkenntnisinteresse besteht darin, Gemein-
samkeiten und Unterschiede im Prozess der familidren Auseinandersetzung mit der Beein-
trachtigung des Kindes zu erheben, um von diesen individuellen Familiengeschichten aus-
gehend die antizipierte Komplexitat wissenschaftlich zu modellieren. Da das Interesse am
Prozess mit seinen Eckpfeilern, Schlisselmomenten und Einflussfaktoren selbst besteht, ist
es unumganglich, ein Prozessmodell (anstatt beispielsweise eine Strukturtypologie) zu ent-

wickeln.

Mehrdimensionalitat: Das Copingsetting wird als komplexes Geschehen antizipiert. Dem-
entsprechend sollten im Rahmen der Modellentwicklung samtliche relevanten Dimensionen

bertcksichtigt sowie die Beziehungen zwischen ihnen reflektiert und abgebildet werden.

Kontextbezogenheit: Im Einklang mit der These dieser Arbeit ist vom Auseinanderset-
zungsprozess als einem kontextdeterminierten Geschehen und damit einer auch kollektiven
Aufgabe auszugehen. Dementsprechend sollte die zentrale Analyseeinheit des Modells die-
se Kontextbezogenheit unbedingt illustrieren und zu jeder Momentaufnahme innerhalb des

Prozesses widerspiegeln.

Kollektivitat: Da die Familie im Mittelpunkt der Betrachtung steht und sie mehr ist als nur die
Summe ihrer Teile, sollten damit zusammenhangende Vorgénge der Bewertung, Wahrneh-
mung und Interaktion als kollektive Variablen konzipiert werden. Mittels dieser Variablen sol-
len innerfamiliale Aushandlungsprozesse und Steuerungsmechanismen als Bestandteile des

Copingprozesses thematisiert werden.

Zirkularitat: Eine der deutlichsten Ableitungen, die aus dem Fachdiskurs sowie aus Erfah-
rungsberichten zum Copinggeschehen in Familien mit beeintrachtigten Kindern vorgenom-
men werden kann, bezieht sich auf den Verlauf des Prozesses. Anstatt hier von einer linea-
ren und deterministischen Abfolge auszugehen, sollte er zirkular angelegt werden. Ruck-
schlage, Fortschritte, neue Informationen oder Feedbackprozesse kdnnen die Familie immer
wieder dazu fihren, die urspriingliche Ausgangssituation unter einer vollig neuartigen Akzen-
tuierung zu betrachten und zu bewerten, was wiederum unterschiedliche Erlebens- und

Handlungsmodi zur Folge hat.

Interindividualitat: Ein Modell, das sich zum Ziel gesetzt hat, der Komplexitat des Ausei-
nandersetzungsgeschehens gerecht zu werden, muss in seinen Modellbestandteilen eine
solche inhaltliche Variationsbreite bereithalten, dass die Moglichkeit besteht, dort interindivi-
duelle Akzente zu beherbergen. Nur dann kann es gelingen, ein wichtiges Merkmal aller Fa-

milien — Vielfalt und Heterogenitat — zu wahren.
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Mediatorvariablen: Es herrscht ein breiter, empirisch bestétigter Konsens dartber, dass es
als zu eindimensional gilt, bereits a priori (ausschliel3lich) negative Effekte der Geburt eines
Kindes mit Beeintrachtigungen auf seine Familie anzunehmen. Die Bertlicksichtigung einer
Modellvariable, die im Einzelfall die Wirkung der Ausgangssituation durch eine qualitativ
nicht festgeschriebene Bedeutungsverknipfung jeweils puffert oder verstarkt, ist somit indi-

zZiert.

Dynamik: (Weiter-)Entwicklung und Lernprozesse werden als wichtige Charakteristika des
Copingsettings in Familien mit beeintrachtigten Kindern anerkannt. Dementsprechend sollte
bei einer Variablenbildung beriicksichtigt werden, dass diese nicht als statische Gro3en ent-
wickelt werden, sondern vielmehr prozessuale Phanomene darstellen, die Gber die Zeit hin-

weg Verédnderungen unterliegen (k6nnen).

Endkontinuum: Die Implementierung eines dogmatisch festgelegten Endpunktes oder End-
zustandes tragt zum einen gefahrliche Implikationen in sich. Zum anderen ist kritisch anzu-
fragen, ob es der antizipierten Komplexitat der Auseinandersetzung entsprechen kann, der-
artige Festlegungen extern vorzunehmen. Die Darstellung des ,Endes' des Copingprozesses
als Kontinuum, auf dem ein dem individuellen Empfinden entsprechender Punkt zwischen
zwei Polen gewahlt werden kann, leistet hormativen Setzungen sowie Sanktionierungskrite-
rien Vorschub und bericksichtigt zudem das oben eingeforderte Prinzip der Interindividuali-
tat.

3.6 Die Entscheidung fur eine Synthese

Nach einer intensiven inhaltlichen Auseinandersetzung mit der Situation von Familien mit
beeintrachtigten Kindern sowie ihrer Modellierung im Forschungsfeld der Copingforschung
ist eine Festlegung fur ein Rahmenkonstrukt fur die eigene empirische Studie erforderlich.
Die vorausgehende Analyse hat ergeben, dass es aktuell kein Copingmodell gibt, das der
Komplexitat des familidren Auseinandersetzungsprozesses mit der kindlichen Beeintrachti-
gung vor dem Hintergrund der Verantwortungsthematik derart gerecht wird, dass es original-
getreu GUbernommen werden konnte. Allerdings haben sich in der ndheren Betrachtung zwei
Modelle herauskristallisiert (Integratives Systemmodell der Familienentwicklung nach
Schneewind sowie Family Adjustment and Adaptation Response-Modell (FAAR) nach Pat-
terson), die sich durch ihre jeweils verschiedenen Schwerpunktsetzungen fir eine Synthese
im Sinne einer gegenseitigen Erganzung anbieten wirden. Die Ubernahme nur eines der
beiden favorisierten Modelle hatte durch ihre je unterschiedlichen Akzente dazu gefihrt,

dass wichtige, Uber Aussageabsichten des jeweiligen Modells hinausgehende, im hiesigen
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Kontext jedoch wichtige Fragestellungen nicht héatten bearbeitet werden kénnen und somit
die Gesamtintention nur ltickenhatft erfillt worden ware.

In der beabsichtigten Synthese wird keine bloRe Aneinanderreihung der Modelle angestrebt,
da dann Inkompatibilititen von Einzelbestandteilen im ,Endprodukt’ zu beflirchten wéren.
Vielmehr ist ein wechselseitiges sensibles Abstimmen einzelner Verknipfungen erforderlich.
In der Vorbereitung dieser Synthese sind demnach Ahnlichkeiten der beiden Grundmodelle
analysiert und ist nach Anknupfungspunkten gesucht worden, die eine derartige Vereinigung
zu einem stimmigen Ganzen gewdhrleisten konnen. Um letzteres zu erlangen, haben sich
sodann beide Modelle einzelnen Modifikationen unterzogen, ohne dass dabei jedoch gegen
ihre grundsatzlichen, urspringlichen Kernaussagen verstolien worden ware. Diese erwei-
ternden Modifikationen sind zudem vorgenommen worden, um das Rahmenmodell der Stu-
die mit eigenen Hypothesen und bereits hergeleiteten Antizipationen zum Auseinanderset-

zungssetting zu vereinen.

Es ist eine Entscheidung fur zwei Modelle getroffen worden, die zum einen relevante Aussa-
gen zum Familiensystem in seinem Familienentwicklungsprozess (Integratives Systemmo-
dell der Familienentwicklung) sowie zum anderen zur Integration von Ereignissen ins Famili-
ensystem (FAAR-Modell) machen. Um welche zentralen, auch eigene Absichten reflektie-
rende Aussagen es sich dabei im Einzelnen handelt, wird in den nachfolgenden Kapiteln —in
Ankniipfung an die tabellarische Ubersicht der Modellanalyse (Tabelle 2) — ausfiihrlicher
dargestellt. Der Vorteil einer Synthetisierung dieser beiden Modelle kann u.a. darin festge-
macht werden, dass es sich dabei um Konzepte handelt, deren Validitat bereits in unter-
schiedlichen Forschungskontexten untersucht worden ist und sich bewahrt hat. Dass dies
nicht automatisch auch fiir eine Synthese gilt, ist evident. Dennoch stellt der mdgliche Rick-
griff auf theoretische Debatten Uber die Grundmodelle (das Integrative Systemmodell der
Familienentwicklung z.B. bei Dillitzer, 2006, 91ff; Eckert, 2008a, 25ff; Grimm, 2006, 16ff;
Wagatha, 2006, 55ff; FAAR bei Retzlaff 2010, 83ff; Eckert 2008, 26) oder auf Studien mit
dem jeweils anvisierten Grundmodell als Forschungsgerist (FAAR z.B. bei Patterson, Holm
& Gurney, 2004) eine gute Grundlage dar, auf der eine Weiterentwicklung und Zusammen-
fuhrung beider Modelle erreicht werden kann.

3.6.1 Grundmodell I: Das Integrative Systemmodell der Familienentwicklung
nach Schneewind

Wie bereits in der tabellarischen Analysetbersicht (Tabelle 2) dokumentiert, ist das erste

Grundmodell (Abbildung 8) der Synthese im engeren Sinn kein Copingmodell, sondern ein
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Familienentwicklungsmodell (erstmalig Schneewind, 1991, 115ff, aktuelle Auflage Schnee-
wind, 2010, 127ff37). Es thematisiert zwar die Auseinandersetzung mit Stressoren, sieht die-
se allerdings ,nur‘ als zu absolvierende Ereignisse auf der Zeitachse. Die Darstellung einzel-
ner inhaltlicher Stationen, Eckpfeiler oder Facetten dieser ,Bewaltigung‘ bleibt hingegen im
Verborgenen. Dennoch bildet es einen Referenzpunkt der Copingthematik, indem es ,an die
Konzepte der Familiensystem-, Familienentwicklungs- und Familienstresstheorie* (Schnee-
wind, 2010, 127) anknipft.

Vertikale
Stressoren

Horlzontale

Stressoren

@) )1

EED
Horizontale ::>

Ressourcen

Vertikale
Ressourcen

Vergangenhelt Cegenwari Zukunft

Abbildung 8: Integratives Systemmodell der Familienentwicklung nach Schneewind (1999, 116)

Ahnlich wie bei seinen eigenen Bezugsmodellen (Carter & McGoldrick, 1988, Markman,
Floyd, Stanley & Lewis et al., 1986) bildet das Paar- bzw. Familiensystem bei Schneewind
die zentrale Analyseeinheit. Es besteht aus zwei Personlichkeitssystemen, die sich, ausge-
stattet mit ihren ganz eigenen Charakteristika und Geschichten, im Verlauf ihres individuellen
Lebenszyklus kennen lernen. In ihrer Vereinigung zu einem Paarsystem wird fortan ihr indi-
vidueller Lebenszyklus zu einem gemeinsamen erweitert und als ,Sequenz von entwick-
lungsbedingten Stressoren und Ressourcen” (Schneewind, 2010, 127) konzipiert. Umgeben
wird dieses Paar- oder Familiensystem vom Mehrgenerationensystem, in dem sich aus den
jeweiligen Herkunftsfamilien des Paares sowohl aktuelle als auch historisch Uibermittelte Er-
fahrungen und Einstellungen verbinden und beispielsweise qua Familienmythen oder -tabus
auf das Paar/ die Familie einwirken (vgl. Schneewind, 1991, 273). Das auRRerste dieser Um-
weltsysteme wird von extrafamiliaren sozialen Systemen gebildet, die Schneewind in zwi-

«38

schenzeitlichen Auflagen auch unter dem globalen Begriff der ,Lebenslage**® (Schneewind,

1999, 116) subsummiert hat. Innerhalb dieser Ebene fiihrt er Einflussfaktoren wie ,[...] Beruf,

¥ Da die Ausfiihrungen in den einzelnen Auflagen in ihrer Ausfihrlichkeit variieren, finden sich im Folgenden
Ruckgriffe auf die jeweils unterschiedlichen Ausgaben.

% Das Verwerfen dieses Begriffs als Subsumption der extrafamilidren sozialen Systeme lasst eine kritische Refle-
xion der Passung des Begriffs vermuten.
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Freizeit, Freundschaft sowie [...] die besonderen Gegebenheiten ihrer politischen, sozialen
und 6konomischen Lage“ (Schneewind, 2010, 128) an. Die beschriebene Umschachtelung
der zentralen Analyseeinheit des Konzeptes wird als ,vertikale Dimension* (Schneewind,
2010, 130) bezeichnet, in der sich sowohl aktuelle als auch historisch entwickelte Stressoren
wie Ressourcen — die sog. ,vertikalen Stressoren/ Ressourcen* — zu einem Potential verei-
nen und in einer gegenseitigen Balance reziprok auf das Familiensystem einwirken. Diese
kénnen auf allen vier Systemebenen verankert sein (vgl. Schneewind, 2010, 128). Je nach-
dem, ob in der vertikalen Dimension die Stressoren oder Ressourcen uberwiegen, ist das
Familiensystem vulnerabler oder resilienter gegenuber Familienstress. lhre Bilanz dient so-
mit ,als Indikator fir das Ausmafd an Verletzlichkeit* (Schneewind, 1998, 145) und bestimmt
damit die Qualitat des Familienentwicklungsprozesses entscheidend mit. Ein zentrales Cha-
rakteristikum dieses Modells ist seine Dynamik (vgl. Eckert, 2008a, 14), die sich v.a. inner-
halb der vertikalen Dimension auswirkt. Diese wird nicht als statische Variable gehandhabt,
sondern verandert sich fortlaufend Uber die Zeit hinweg. Jeder ,Station’ auf dem Lebenszyk-
lus begegnet ein im Vergleich zum vorherigen Konfrontationspunkt verandertes vertikales

Potential.

Indem sich die vertikale Dimension, das in seine Umwelt eingebundene Familiensystem,
Uber den Lauf der Zeit hinwegbewegt (Familienlebenszyklus), trifft es dort auf eine Reihe
anzugehender normativer (erwartbarer) Entwicklungsiibergange (z.B. Ubergang zur Eltern-
schaft — normativer Stressor), aber auch plétzlicher, unvorhersehbarer Lebensherausforde-
rungen® (z.B. Trennung, verfrihter Tod eines Familienmitglieds, hierunter wirde auch die
Diagnosestellung ,Behinderung* fallen (vgl. Wagatha, 2006, 56) — non-normative Stresso-
ren) (vgl. Schneewind, 2010, 128ff). Diese kdnnen sich ebenfalls auf den unterschiedlichen
Systemebenen einstellen und die Resilienz des Familiensystems bedrohen. Auf dieser Ebe-
ne fligt Schneewind in spateren Auflagen (1999, 116; 2010, 128 sowie Schneewind, 1998,
145) auch alltagliche Unannehmlichkeiten (z.B. Arger tiber den verpassten Bus) hinzu, die je
nach Intensitat, Zeitpunkt oder Haufigkeit ihres Auftretens, das Familiensystem ebenfalls
schwachen konnen. Somit stellt das Modell nicht nur einen Analyserahmen fur die Ausei-
nandersetzung mit Makro- sondern auch mit Mikrostressoren dar (vgl. Wagatha, 2006, 56).
Eine zentrale Erweiterung gegeniber den Vorgangern des Modells hat Schneewind durch
die Integration horizontaler Ressourcen erreicht. Er postuliert, dass sich nicht nur stressende
Ereignisse des Familienlebenszyklus‘ auf die ,Ausstattung‘ einer Familie auswirken, sondern
dies auch in positiver Analogie geschieht. So unterscheidet er innerhalb der Dimension hori-

zontaler Ressourcen ebenfalls normative (z.B. gelungene Geburtstagsfeier) von non-

% Im weiteren Verlauf der Arbeit wird hier auch von Copingepisoden gesprochen, da die zyklische Konfrontation
mit diesen Ereignissen immer wieder zu durchlaufende Copingprozesse evoziert.
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normativen (z.B. berufliche Beforderung) und vervollstandigt diese spater durch tagliche An-

nehmlichkeiten (z.B. ein unerwarteter Blumenstraul3) (vgl. Schneewind, 2010, 129f).

Die entscheidende Bestimmungsgrol3e fur die Qualitdét des Umgangs der Familie mit den
Ereignissen der horizontalen Ebene — hier liegt eine zentrale Parallele zu Carter & McGold-
rick — stellt das Potential der vertikalen Dimension zum Zeitpunkt ihrer ,Kollision‘ dar. Uber-
wiegen zu diesem Zeitpunkt auf vertikaler Ebene die Ressourcen, besteht eine hohere
Wabhrscheinlichkeit, den Stressor erfolgreich integrieren zu kénnen. Féllt jedoch die Balan-
ce® zugunsten der vertikalen Stressoren aus, geht das Familiensystem von vornherein ge-
schwacht in die Copingepisode, sodass ggf. ein objektiv ,harmloser' Stressor ausreichen
kann, sich dysfunktional auf die Familie auszuwirken. Nach der Auseinandersetzung mit den
Ereignissen der horizontalen Ebene werden diese — je nach Qualitat der Auseinanderset-
zung — starkend oder schwachend ins vertikale Potential integriert und bedingen dort jeweils
die neue Ausgangslage flr gegenwartige oder in der Zukunft anstehende Herausforderun-
gen mit (vgl. Grimm, 2006, 17; Schneewind, 2010, 130). Durch diese stetige Dynamik der
zentralen Analyseeinheit wird einmal mehr der Aspekt der Entwicklung im Modell unterstri-

chen.
VOR- UND NACHTEILE DES MODELLS FUR DIE EIGENE FORSCHUNGSABSICHT

Ein erster evidenter Vorteil zeigt sich bereits bei einer relativ oberflachlichen Betrachtung des
Schaubildes. Hier wird sofort die Einbettung der zentralen Analyseeinheit — dem aus zwei
Individuen bestehenden Paarsystem — in ihren mittel- und unmittelbaren Umweltkontext
sichtbar. Dargestellt durch konzentrische Kreise wird offenbart, dass das Paar-/ Familiensys-
tem nicht ohne seine Umgebung des Mehrgenerationensystems sowie die extrafamiliaren
Systeme gedacht werden kann. Vielmehr illustriert diese Darstellung, dass sich alle System-
ebenen reziprok beeinflussen, was Schneewind u.a. zusétzlich dadurch zum Ausdruck
bringt, dass er mogliche vertikale Stressoren und Ressourcen auf allen vier Systemebenen
lokalisiert. Zudem spielt an diesem Punkt nicht nur die aktuelle Konstellation eine Rolle.
Durch die Betonung intergenerationaler Einflisse auf der Ebene des Mehrgenerationensys-
tems wird offensichtlich, dass die Familie in ihrer Umwelt eine relevante Geschichte hat, in
der sich historisch generierte Einstellungen wie Familienmythen oder -tabus auf die aktuelle
Ausstattung auswirken konnen. Aber auch auf den &uf3ersten Umweltsystemebenen kénnen
historisch gereifte Einflussfaktoren verortet werden (z.B. der sich Uiber Generationen hinweg
verandernde Behinderungsbegriff und damit verbundene Einstellungen). Gerade fir die hier

zugrundeliegende Thematik kénnen diese transgenerational weitergegebenen Interpretati-

40 Hier geht es weniger um die reine Quantitat von Ressourcen und Stressoren, sondern mehr um die subjektiv
empfundene Qualitdt. Dementsprechend ist hier nicht von einer bloBen Addition der Ressourcen und Stressoren
auszugehen, sondern von dem aus einer subjektiven Gewichtung resultierenden Verhaltnis zwischen ihnen.
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onsrahmen fir die Bewertung der kindlichen Beeintréchtigung eine wichtige Rolle spielen.
Die diesen Auffassungen innewohnende Dynamik tragt dazu bei, dass bei einer methodi-
schen Umsetzung des Modells in der Befragung der Stichprobe unterschiedliche Zeitaspekte
bertcksichtigt werden mussen. Vergangene, aktuelle und zukinftig antizipierte Ereignisse
spielen insofern eine Rolle, da im Konzept propagiert wird, dass ,[...] im fortlaufenden Le-
bensprozel3 Gegenwart und Zukunft unweigerlich zur Vergangenheit werden.” (Schneewind,
1992, 28).

Ein weiterer Vorteil kann in den zentralen Bedingungsfaktoren flir den qualitativen Ausgang
eines Zusammentreffens mit horizontalen Ereignissen verankert werden. Hier postuliert
Schneewind, dass das vertikale Potential — respektive die Relation zwischen seinen Res-
sourcen und Stressoren zum Zeitpunkt des Zusammentreffens mit dem Ereignis — Uber die
Qualitat der Integration dieser Begebenheiten ins vertikale Potential entscheidet. Eine Kon-
frontation mit einem Stressor gilt somit nicht per se als alarmierend (vgl. Schneewind, 1991,
274). Ubertragen in das Anwendungsfeld der hiesigen Studie bedeutet dies, dass der objek-
tive Stressor der Diagnose ein wenig von seiner Dramatik und negativen Konnotation ein-
blRt und eine Verschiebung des ,Fokus ,Behinderung* auf den ,Fokus Resilienz des Famili-
ensystems' stattfindet. In einer logischen Weiterverfolgung dieses Gedankens resultiert dar-
aus, dass es nicht zuldssig ist, von einem nach eigenen Mal3staben projizierten Ausmalfd des
Stressors kindliche Beeintrachtigung® automatisch auf Dysfunktionalitdt im Familiensystem
zu schlieBen. Ein notwendiger, vorgeschalteter Schritt (eine Mediatorvariable) ware hier die
vom Personlichkeitssystem bis in die Umweltsysteme hineinreichende Stérken-/ Schwa-
chenbilanzierung des vertikalen Potentials. Nur diese entscheidet liber die Reaktion der Fa-
milie auf den Stressor ,Diagnose’ — dem Kind wird somit das in vielen anderen Konzepten
personlich attribuierte Merkmal der Bedrohlichkeit genommen. Auf dieser Ebene ware auch
die unmittelbare Relevanz fur die Praxis anzusiedeln: indem das Starken-/ Schwachenpoten-
tial Gber den Umgang mit dem Stressor bestimmt und somit die entscheidende Variable dar-
stellt, kbnnten auf dieser Ebene gezielte Interventionen zur Starkung des Familiensystems
initiiert werden (vgl. dazu auch Wagatha, 2006, 57). Diese konnen, mussen jedoch keines-
wegs, das Familiensystem selbst betreffen. Ebenso kénnen sie an deren soziales Netzwerk
oder auch an makrosystemische Strukturen adressiert sein. Eine Implikation sozialer Mitver-

antwortung ware damit initiiert.

Auch indem die horizontalen Stressoren Ubergange des Familienlebenszyklus‘ sowie auch
alltagliche Herausforderungen beinhalten — der non-normative Stressor der Diagnhosestellung
beim Kind also keineswegs so behandelt wird, als stelle er den einzigen Stressor des Famili-
ensystems dar - verliert er ein wenig von seiner sonst haufig suggerierten Exklusivitatsfar-

bung und Sonderstellung. Statt singuldr analysiert zu werden, wird er hier eingebettet in den
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Kontext des Lebenszyklus‘ sowie in das weitere Auftreten horizontaler Stressoren und Res-
sourcen. Die Proklamation einer in der Historie der Familienstressforschung i.d.R. als ,stress
pile-up” (vgl. z.B. McCubbin & Patterson, 1983c, 11ff) bezeichnete Stressanhaufung findet
hier ihren Platz, da der Stressor ,Diagnosemitteilung’ weitere normative wie non-normative

Stressoren, auf der Zeitachse nachfolgend darzustellen, bedingen wirde.

Generell wird in diesem Konzept die Perspektive einer Ressourcenakzentuierung einge-
nommen (vgl. Eckert, 2008a, 25), indem davon ausgegangen wird, dass ,[...] gerade die
gelungene Bewadltigung von zeitlich vorauslaufenden Stressoren das Potential an vertikalen
Ressourcen und damit die Effektivitat der aktuellen Stre3bewaltigung erhéht* (Schneewind,
1991, 274). Hier wird nicht nur auf die Dynamik der zentralen Analyseeinheit hingewiesen,
sondern zudem die positiven Effekte von Lernprozessen der Familie akzentuiert. Es wird
deutlich, dass sich ein Familiensystem im Laufe seines Lebenszyklus' selbst starken kann,
sodass es dem Ausmald von Stressoren gewachsen ist. Die Integration des Stressors ,kindli-
che Beeintrachtigung‘ ins Familiensystem stellt dabei nicht nur eine passende Veranschauli-
chung dar (besser als sonstige im Terminus der ,Bewaltigung’ verankerte Konnotationen, vgl.
Kapitel 3.2), sondern tragt auch zur Neutralitéat der Stressorklassifikation bei. Je nach Familie
und Umfeld kann die Feststellung der Beeintrachtigung sowie die daraus resultierenden Fol-
gen das Familiensystem starken oder schwachen. In welche Richtung sich diese Integration
auch auswirkt — das Familiensystem wird sich nach der Konfrontation in einem signifikant
veranderten Zustand befinden. Das bedeutet auch, dass ein generalisierter pathologischer
Schluss von einer durch die Diagnosestellung ausgeldsten, sich langfristig manifestierenden

Dysfunktionalitat der Familie nicht zulassig ware.

In einem Abgleich mit den Konsequenzen der Ausfihrungen zur kumulierten Verantwortung
fur eine Modellentwicklung (vgl. Kapitel 2.4) zeigt sich, dass das Integrative Systemmodell
der Familienentwicklung bereits viele in diesem Kapitel aufgeworfene Vorzige eines Modells
fur das hier verfolgte Zielgruppenverstandnis und damit auch zur darin vertretenen Verant-
wortungsthematik innehat. Dennoch — sonst wére eine originalgetreue Ubernahme des Mo-
dells als Forschungsrahmen maoglich gewesen — birgt das Modell nicht ausschlie3lich Vortei-
le fur die hier beabsichtigten Forschungsfragen in sich. Der ausschlaggebende Grund fur
den Riuckgriff auf eine Synthese — also eine Vervollstandigung durch den Bezug auf ein an-
deres, erganzendes Modell — ist aus der Motivation entstanden, durch das Modell unbeant-
wortete Fragen zu integrieren*'. So ist festzustellen, dass es zwar durch seine Integration

horizontaler und vertikaler Stressoren Ansatzpunkte flr Copingepisoden aufweist, dennoch

*! Hierbei handelt es sich nicht um Kritikpunkte am Modell an sich, sondern lediglich um ,blinde Flecken® hinsicht-
lich einer Ubertragung auf die hier zu erarbeitende Fragestellung.
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aber Fragen zur differenzierteren Beschaffenheit dieser Prozesse unbeantwortet lasst. Hier

waren z.B. folgende Fragestellungen von Interesse:

- Welche Vorgéange konnen innerhalb der Familie sowie in ihrem transaktionalen Aus-
tausch mit der Umwelt als Antwortreaktionen auf den Stressor identifiziert werden?

- Wie kodnnte dieser eigentliche Copingprozess in seinem zeitlichen Verlauf sowie sei-
ner Struktur dargestellt werden?

- Welche Veranderungen werden vollzogen, um den Stressor zu integrieren?

- Welche Faktoren beeinflussen den zeitlichen Verlauf?
Auf diese Fragen bietet das vorliegende Konzept keine befriedigenden Antworten.

Ein grundsatzlicher Kritikpunkt gegeniiber dem Modell setzt an der Einbettung der zentralen
Analyseeinheit Familie in seine Umweltsysteme an. Trotz des bereits geschilderten Vorteils
dieser Konzipierung muss kritisch angemerkt werden, dass Schneewind gerade die auler-
familiaren Umweltsysteme unter einem sehr globalen Begriff (,extrafamiliare soziale Syste-
me/ Lebenslage” (Schneewind, 1999, 116)) zusammenfasst. Hier kdnnte deutlicher gemacht
werden, um welche au3erfamiliaren Systeme es sich handelt, welche also die Lebenslage
einer Familie determinieren. Es missten nicht nur die sozialen Netzwerke von Familien un-
tergebracht, sondern v.a. auch die makrosystemischen Einfliisse lokalisiert werden, die ge-
rade bei Familien mit beeintrachtigten Kindern eine relevante Rolle in ihrem Umgang mit
dem Stressor spielen. Auch flr die Verantwortungszuweisung Uber den Prozess der Ausei-
nandersetzung birgt diese Aufgliederung aul3erfamilidrer Systeme wichtige Implikationen in
sich (vgl. Kapitel 3.4).

Als letzter Punkt ware noch anzumerken, dass das Integrative Systemmodell der Familien-
entwicklung in seiner graphischen Darstellung linear anmutet. Zwar integriert es Kreispro-
zesse und Wechselwirkungen (z.B. Integration des Stressors in das vertikale Potential) in
seiner theoretischen Beschreibung, diese sind aber nicht auch graphisch tbertragen worden.
Durch eine Erweiterung des Schaubilds an diesem Punkt konnten auch dem Modell zugrun-
deliegende systemtheoretische Uberzeugungen (z.B. Rekursivitat, zirkulare Kausalitat, vgl.
Simon, Clement & Stierlin, 2004, 355f; v. Schlippe & Schweitzer, 2003, 90ff) besser illustriert

werden.

Die Mdglichkeiten von Modifizierungen, die das Modell der eigenen Thematik anpassen, sind
vermutlich bereits an der einen oder anderen Stelle dieser Darlegung des ersten Grundmo-
dells angeklungen. Nach der Vorstellung des ausgewéhlten zweiten Grundmodells soll da-
rauf aber noch bei der Synthetisierung dieser beiden Modelle zu einem einheitlichen For-

schungsrahmen dezidiert eingegangen werden (vgl. Kapitel 3.6.3).
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3.6.2 Grundmodell Il: Das Family Adjustment and Adaptation Response Model

nach Patterson

Beim Family Adjustment and Adaptation Response (FAAR)-Modell (Abbildung 9) handelt es
sich als eine Weiterentwicklung des Doppelten ABCX-Modells (vgl. Eckert, 2008a, 26; van
Breda, 2001, 101) um ein biopsychosoziales Copingmodell, das drei Ebenen gleichberechtigt
zum Analysezentrum macht: das Individuum, das Familiensystem sowie das Umfeld (vgl.
Patterson, 1988, 207). Durch seine Verwurzelung mit anderen Familienstudien vereint es
mehrere familientheoretische Disziplinen in sich: die Systemtheorie, die Familienentwick-
lungstheorie, den symbolischen Interaktionismus sowie die 6kosystemische Perspektive (vgl.
Patterson, 1989, 115). Das FAAR skizziert die Veranderungen und Interaktionen eines Fami-
liensystems in seiner Auseinandersetzung mit einem Stressor und betrachtet diesen Vor-
gang als einen Uber die Zeit hinweg laufenden Prozess. Das FAAR ist vornehmlich im the-
matischen Kontext von Beeintrachtigung und chronischer Krankheit im Setting des Familien-
systems angewandt und Uberpriift worden (Patterson, McCubbin & Warwick, 1990, 2004;
Patterson & Garwick, 1994).

MEANINGS -
: a

ADJUSTMENT PHASE

w w
r v

DEMANDS CAPABILITIES

ing behaviors

5 FAMILY ADAPTATION +
A,

Abbildung 9: Family Adjustment and Adaptation Response Modell nach Patterson & Garwick (1998, 74) 43

2 m Folgenden soll betont werden, dass hier explizit Bezug auf die theoretische und graphische Konzeption von
Patterson, 1988 sowie die darauf folgenden Erweiterungen und Auseinandersetzungen (z.B. Patterson, 1989,
Patterson & Garwick, 1994, Patterson, 2002 a,b) genommen wird. Diese weisen gegeniber ersten Veroffentli-
chungen bereits erste Revisionen auf (vgl. Patterson, 1988, 208).

3 Es handelt sich hierbei um die aktuell glltige Abbildung des FAAR, in der gegeniiber der Version von 1988 an
zwei Punkten Modifikationen unternommen worden sind: Hinzufligung von ,daily hassles" sowie Differenzierung
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In dem Konzept liegt der Fokus auf den Kraften und eigenaktiven Bemihungen des Famili-
ensystems, eine Balance zwischen den stressorbedingten Anforderungen und den der Fami-
lie zur Verfiigung stehenden Ressourcen herzustellen (vgl. Patterson et al., 1990, 160). Den
Prozess dieser Bemihungen unterteilt Patterson in Anlehnung an systemtheoretische An-

nahmen in zwei, durch den Wendepunkt der Krise (,crisis") unterbrochene Stadien:

»=adjustment phase“ (im Deutschen am ehesten zu lbersetzen mit ,Einstellungspha-
Se44‘)

,adaptation phase“ (,Anpassungsphase‘*®)

Dabei geht sie jedoch nicht davon aus, dass, wie es beispielsweise in Phasenmodellen pos-
tuliert wird, alle Phasen durchlaufen werden miissen, um zu einem Ziel zu kommen. Je nach
Beschaffenheit des Stressors kann der Prozess seiner Integration ins Familiensystem hinge-
gen nach dem Passieren jeder Phase (vorlaufig) zu einem Ergebnis gebracht werden. Das
Durchlaufen dieser ggf. wiederholt zu absolvierenden Zyklen pragt den Lebenszyklus einer
Familie — stellen sie doch deren Antwort auf normative wie non-normative Veranderungen
dar (s.u.). Dabei muss die zunéchst aktivierte Einstellungsphase (,adjustment phase®) als
Periode betrachtet werden, in der die Familie lediglich mit minimalen Veréanderungen auf den
Stressor reagiert (Patterson, 1988, 227). Diese Veranderungen kénnen unter dem Begriff der
.veranderungen erster Ordnung“ (vgl. Simon et al., 2004, 348ff) zusammengefasst werden:
Aus einem natirlichen Widerstand gegeniiber systemverandernden Konsequenzen, die ein
vortibergehendes Ungleichgewicht in der Familie hervorrufen wirden, versucht die Familie
zunéachst, mittels ihnen bekannten und routinierten Interaktionsmustern ein Gleichgewicht
zwischen ,demands” und ,capabilities” herzustellen (vgl. im Folgenden Patterson, 1988,
208ff). Unter den ,demands” subsummiert Patterson sowohl normative als auch non-
normative Stressoren, die das Erfordernis von Verdnderungen im Familiensystem in sich
tragen (,stressors") sowie eher subtile Spannungen, die von nicht ,bewaéltigten’, frilheren
Stressoren, anhaltenden Rollenkonflikten oder familiar zwar nitzlichen, individuell jedoch
schadigenden Anpassungsbemihungen eines Familienmitglieds herrihren kdénnen
(,strains®). Wie in der oben angefligten Abbildung zu sehen ist, flgt Patterson in ihren spate-
ren Ausfiihrungen ab 1994 hier noch die ,daily hassles”, die alltdglichen Widrigkeiten des

Lebens, hinzu. Auf dieser Ebene wird von einer Stressanhaufung (,pile up**°

) ausgegangen,
da Familien sich i.d.R. nicht ausschlieRlich mit einer, sondern mit konkurrierenden Anforde-

rungen auseinandersetzen missen (vgl. Patterson, 1988, 214). Diesen Punkten auf der ,Soll-

des ,Meanings“-Levels ,global meanings” in family identity* und ,family world view". Darauf wird im laufenden
Text noch an spaterer Stelle eingegangen.

**|m Sinne einer Gewohnung, einer Ausrichtung auf die Bedingungen und Konsequenzen des Stressors.

“> |m Sinne einer Neuorganisation (vgl. zu dieser und letztgenannter Ful3note auch Bodenmann, 1995, 33)

“% Ein zentrales Element der Vorganger Modelle des FAAR (z.B. im Doppelten ABCX).
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Seite’ begegnet die Familie mit der Ausstattung und den Strategien ihrer ,Haben-Seite'. Die-
se wird mit ,,capabilities” benannt (vgl. Patterson, 1988, 215ff), die sich aus den Ressourcen
einer Familie (,resources"), also dem, was eine Familie an Starken und Ausstattung hat, so-
wie dem, was sie tut (,coping behaviors*) zusammensetzt. Beide sind auf allen drei der fo-
kussierten Systemebenen anzusiedeln: der Ebene des Individuums, der Familie sowie des
Umfelds. Das Ausbalancieren zwischen den beiden gegensatzlichen Polen wird zusétzlich
von familiaren Bedeutungszuweisungsprozessen, den sog. ,meanings" beeinflusst (vgl. Pat-
terson, 1988, 220ff). Mittels dieser Konstrukte werden sowohl die Anforderungen als auch
die Ressourcen hinsichtlich ihrer Bedeutsamkeit bewertet*’. Entsprechend sind die ,mean-
ings" in ,situational“ und ,global meanings” unterteilt — in spateren Ausfihrungen zum FAAR
(ab 1994) differenziert Patterson das letztgenannte Level noch in family identity* sowie ,fa-
mily world view" (vgl. Patterson & Garwick, 1994, 291ff). Aufgrund ihrer hohen Relevanz in-
nerhalb des Konzeptes (vgl. Patterson & Garwick, 1994, 287) sowie in der Ubertragung auf
die hier zugrundeliegende Thematik der Integration von ,Behinderung’ ins Familiensystem
(vgl. Patterson & Garwick, 1994, 294ff) sollen diese dreischrittigen ,meanings” an dieser
Stelle weiter ausgefiihrt werden. Sie beinhalten unterschiedliche Auspragungen von Abstrak-

tion und Stabilitdt und sind dynamisch miteinander verbunden (ebd.).

- Situational meanings: Durch das gemeinsame Erleben von sozialer Zeit, Raum und
Erlebnissen kommt es zwischen den Familienmitgliedern zu einer reziproken Beein-
flussung ihrer Situationswahrnehmung*. Dies geschieht beispielsweise, indem iiber
Kommunikation dem Stressor, seinen Konsequenzen sowie den zur Verfiigung ste-
henden Ressourcen Bedeutung beigemessen wird. Die ,situational meanings" stellen
die konkreteste und bewussteste der drei meaning-Ebenen dar. Dementsprechend ist
diese am leichtesten modifizierbar.

- Family identity: Auf dieser Ebene wird z.B. in Strukturen oder in der Funktionsweise
einer Familie reflektiert, wie diese sich selbst sieht, welche ldentitat sie sich also
selbst zuschreibt*®. Angeregt durch Boss' ,boundary ambiguity* (1988, 73ff) z&hlt Pat-
terson hierzu auch implizite Regeln dartber, wer zur Familie gehort (und wer nicht),
welche Subsysteme es innerhalb der Familie gibt oder wie Rollen sowie Interaktionen
geregelt und definiert werden. Eine Familie ist sich tUber ihre gemeinsam konstruierte

Identitat eher nicht bewusst, sodass diese abstraktere Ebene bereits schwerer beein-

" Méchte man Bezugspunkte zu anderen Theoriekomplexen herstellen, so ware hier darauf hinzuweisen, dass in
den ,meanings” u.a. die ,primary” und ,secondary appraisals von Lazarus & Folkman (1984) vereint sind (vgl.
Dillitzer, 2006, 90; Patterson, 2002b, 237).

8 An dieser Stelle sei auf den Doing Family-Ansatz verwiesen, der mit diesen Vorstellungen konformgeht (vgl.
Kapitel 2.3.2).

9 An dieser Stelle ware auf Groppe’s (2007) ,Familiengedachtnisse“ hinzuweisen, die als transgenerational
Ubermittelte Bilder der besonderen individuellen Charakteristika und Traditionen der Familie auf dieser zweiten
Ebene der family meanings einzuordnen waren.
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flussbar ist als die erste. Die Familienidentitat kann jedoch grundsatzlich so verandert
werden, dass sie den Rahmen schafft fir eine Integration des Stressors.

- Family world view: In diesem abstraktesten Level der Bedeutungszuweisungen ist
verankert, welche Auffassung in der Familie Gber ihre soziale Welt au3erhalb der
Familiensystemgrenzen vorherrschend ist. Darin wird evident, wie die Realitét gedeu-
tet wird, welche Glaubensstrukturen existieren und welcher Sinn dem Leben im All-
gemeinen zugeschrieben wird. Haufig sind Konstruktionen dieses Levels auch kultu-
rell bedingt. Auf dieser Ebene wéren auch die von Reiss (1981, 155ff) entwickelten
~family paradigms" einzuordnen, zu denen die Autorin explizit einen Bezug herstellt
(vgl. Patterson & Garwick, 1994, 293). Patterson stellt auf der Ebene des family world
views fuinf Dimensionen heraus (vgl. Patterson, 1988, 223f):

0 Shared purpose: Ausmald einer von Familienmitgliedern geteilten gemeinsa-
men Wertebasis und Ideologie, durch die ihr Handeln bestimmt wird

o Collectivity: Ausmald des Bewusstseins, dass die Familie Teil von etwas Gro6-
Rerem (Umwelt, Nation etc.) ist

o Frameability: Ausmal’ der Hoffnung und Sinnhaftigkeit, die Lebensereignisse
als Herausforderungen anmuten lasst

0 Relativism: Ausmal} des Bewusstseins, dass sich das Leben im Kontext und
in Beziehung zu aktuellen Umstanden ereignet, statt vorausbestimmt zu sein

0 Shared Control: Ausmald der zugelassenen Balance zwischen personlicher

Kontrolle und Vertrauen in andere.

Aufgrund ihrer hohen Abstraktion sind die dem ,family world view" zugehorigen Be-
deutungszuweisungen als die stabilsten anzusehen. Dennoch ist auch auf diesem

Level eine Veréanderung maoglich.

Es handelt sich bei diesen ,family meanings” um kollektive, sozial ausgehandelte Konstrukte,
die durch Interaktionen in Ubereinstimmung einzelner Familienmitglieder hergestellt werden
kénnen, diese jedoch nicht zwingend voraussetzen. Auch kontroverse Bedeutungszuwei-
sungen kdnnen zu ausgehandelten kollektiven Interpretationen des Erlebten, der Familie
oder der sozialen Umwelt fuhren.

Furthermore, family meanings are distinct from a consensus about meanings held by individu-
als. Family meanings are the interpretations, images, and views that have been collectively
constructed by family members as they interact with each other; as they share time, space, and
life experience; and as they talk with each other and dialogue about these experiences. They
are the family's social constructions, the product of their interactions; they belong to no one
member, but to the family as a unit. (Patterson & Garwick, 1994, 287f)

It is highly unlikely that agreement will always occur among all family members, and it probably
is not necessary for families to agree in order to still function well. A shared definition does not
necessarily imply agreement among family members. Family members may agree to disagree.
(Patterson & Garwick, 1994, 291)
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Zwischen Anforderungen, Ressourcen und den Bedeutungszuweisungen besteht eine rezip-
roke Interaktion. Patterson postuliert, dass Familien in der eher von Widerstand gegeniber
einschneidenderen Veranderungen gekennzeichneten Einstellungsphase (,adjustment pha-
se") vornehmlich drei Strategien (,resistance capabilities” (Patterson, 1988, 220)) anwenden,
um den Anforderungen zu begegnen. Mit der sog. ,avoidance“-Strategie (Patterson, 1988,
227) beschreibt sie, dass die Familie damit versucht, den Stressor zu leugnen oder zu igno-
rieren — in der Hoffnung, er mdge von selbst verschwinden. Unter ,elimination“ beschreibt sie
die familiaren Bemuhungen, den Stressor durch aktives, unmittelbares Handeln loszuwerden
oder ihn so umzudeuten, dass die Familie sich nicht ver&ndern muss. ,Assimilation“ bedeu-
tet, dass versucht wird, die Anforderungen mittels kleinerer Veranderungen (erster Ordnung)
in die bestehenden Familienstrukturen und —muster einzubauen (vgl. dazu auch Lang, 1999,
50).

Der Erfolg, mit dem eine Familie es schafft, die Balance zwischen Anforderungen und Res-
sourcen zugunsten Letzterer zu entscheiden, wird auf dem Punkt des Kontinuums des Le-
vels der Einstellung auf den Stressor (,adjustment”) angezeigt, auf dem sich das Familien-
system ausbalanciert. Effizientes ,adjustment” zeigt sich laut Patterson beispielsweise an
psychophysischer Gesundheit der Familienmitglieder, am funktionierenden Rollengefiige
sowie an dem Beibehalten einer Familieneinheit (vgl. Patterson, 1988, 227f). Zeichnen sich
diese Effekte ab, ware die Copingepisode bereits nach der Passage der ,adjustment phase”
beendet, indem der Stressor durch relativ oberflachliche Veranderungen ins Familiensystem
integriert werden konnte. Es kann jedoch auch der Fall eines Ungleichgewichts zwischen
Ressourcen und Anforderungen zugunsten Letztgenannter eintreten (vgl. Patterson, 1988,
228f). Ist dies der Fall, realisieren die Familienmitglieder, dass Ressourcen oder Strategien
gefordert sind, die im aktuellen Repertoire des Systems nicht zu finden sind. Sie realisieren,
dass es an der Zeit ist, das Familiensystem selbst zu andern. Diese Realisation reicht inhalt-
lich bereits in den Wendepunkt der Familienkrise hinein, die sich einstellt, wenn sich das er-
lebte Ungleichgewicht manifestiert und das Familiensystem vortibergehend blockiert wird.
Der Begriff der Familienkrise muss hier als Wendepunkt verstanden werden, an dem deutlich
wird, dass das Familiensystem nicht mehr so weiter existieren wird wie bisher. Die mitklin-
gende, dem Krisenbegriff alltagssprachlich inharente Pathologisierung wird von der Autorin
eindeutig zurickgewiesen:

It is important to note that a family in crisis does not carry the stigmatizing value judgement that
the family has failed, is dysfunctional, or is in need of professional counseling. Rather, many
family crises are normative ones that call for changes in family structure and rules. (Patterson,
1988, 228)

Patterson setzt der Alltagssemantik des Krisenbegriffs sogar eine ressourcenorientierte

Sichtweise gegeniiber: “In other words, crises may be the critical moments for acquir-

131



Teil 3: Coping(modell)

ing/developing new protective factors in a family.” (Patterson, 2002b, 240) Da die Familie
erkennt, dass alte Muster und zur Verfiigung stehende Fahigkeiten nicht ausreichen, um den
Stressor zu integrieren, wird deutlich, dass etwas Neues passieren muss. Dies bezieht sich
auf Veranderungen zweiter Ordnung, den Inhalten der Adaptationsphase (vgl. dazu im Fol-
genden Patterson, 1988, 229ff). Die Variablen (demands, capabilities, meanings) sind hier
die gleichen wie in der ,adjustment phase®, blof3 beziehen sie sich auf abstraktere Verande-
rungen, die in diesem Fall das System selbst betreffen (z.B. neue Regeln, Strukturen, Rol-
leninhalte, Interaktionsmuster). Die Bemuhungen des Familiensystems konzentrieren sich
nun darauf, das verlorene Gleichgewicht zwischen Anforderungen und Mdglichkeiten wie-
derherzustellen. Dies kann auf unterschiedliche Arten erfolgen (vgl. Patterson, 1988, 229):

- Veranderungen auf der Ebene der ,meanings*

Die Anhaufung der Anforderungen wird reduziert.
- Neue Ressourcen (=,adaptive Ressourcen®) werden entwickelt.
- Neue Copingstrategien werden etabliert, um den Anforderungen zu begegnen.

Patterson definiert dabei Adaptation als ,[...] minimal discrepancy between demands and
capabilities at two levels of interaction; individual-to-family and family-to-community.“ (Patter-
son, 1989, 108f). Hierin liegt ein wichtiger Hinweis auf die Bedeutung der 6kologischen Per-
spektive verborgen, indem nicht nur Wohlbefinden auf der Ebene des Individuums oder in-
nerhalb der Familie ausschlaggebend fur den Erfolg der Integration des Stressors ist, son-
dern auch das Eingebundensein der Familie in ihren sozialen Kontext wichtige Hinweise da-
zu liefert. Gelungene Adaptation, was einem Auspendeln auf dem positiven Ende des Konti-
nuums (,Bonadaptation®) entsprechend wirde, zeigt sich in der Auffassung Pattersons in
folgenden Indikatoren (vgl. Patterson, 1988, 231):

- der psychophysischen Gesundheit der Familienmitglieder

- familidrer Unterstitzung individueller Entwicklungsmadglichkeiten
- funktionierendes Rollenverhalten unter den Familienmitgliedern
- Beibehalten einer Familieneinheit

- Gewabhrleisten von Entwicklungsaufgaben

- Beibehalten familiarer Integritat

- dem Geflhl, Umwelteinfliisse kontrollieren zu kbnnen
Indem die Autorin viel Wert darauf legt, die Reaktionen einer Familie tGber die Zeit hinweg zu
betrachten (vgl. Patterson, 1988, 226), die im Verlauf des Familienlebenszyklus in mehreren

Zyklen von ,adjustment” — ,crisis“ — ,adaptation® minden kénnen, wird deutlich, dass hier

nicht ein einmaliges Durchlaufen und Eingruppieren auf dem ,adjustment”- oder ,adaptation®-
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Kontinuum* ein endgiltiges Outcome darstellt, sondern hier immer wieder Kreisprozesse
anschlief3en, die zur Zyklenbildung fuhren (Abbildung 10).

Abbildung 10: Cycles of Family Adjustment - Crisis - Adaptation Over Time nach Patterson (1988, 226)

Die wiederholende Konfrontation mit belastenden Ereignissen stellt in dieser Sichtweise
neutral gewissermafien vorhersagbare Aspekte familidren Zusammenlebens dar, die ent-

sprechende Veranderungsausmalfe erfordern.
VOR- UND NACHTEILE DES MODELLS FUR DIE EIGENE FORSCHUNGSABSICHT

Der zentrale Vorzug dieses FAAR-Modells liegt in seiner systemischen Konzipierung seiner
einzelnen Bestandteile. Soll eine Familie in der Studie den Ausgangspunkt der Analyse dar-
stellen, impliziert die Anwendung dieser Theorierichtung wichtige Aussagen fiir den erhofften
Erkenntnisgewinn. So werden beispielsweise die Stadien des Modells mit den aus einer Be-
obachterperspektive zu strukturierenden Verénderungen erster und zweiter Ordnung, die als
Antwort des Familiensystems auf den Stressor gesehen werden, in Verbindung gebracht.
Somit wird der Fokus nicht nur auf faktische Neuerungen und Integrationsversuche der Fa-
milie gelegt, sondern auch Verénderungen, die das Familiensystem selbst betreffen, werden
analysiert. Die einzelnen Variablen entsprechen als kollektive Konstrukte dem systemischen
Verstandnis von Vorgangen innerhalb (und aufRerhalb) einer Familie. Da sie nicht nur nomi-
nell als kollektiv bezeichnet, sondern in ihrer Herleitung Synergieeffekte zwischen den Fami-
lienmitgliedern bertcksichtigt werden, geben sie Aufschluss dartber, wie sie in der Empirie
erhoben werden kénnten>®. Durch die Thematisierung der Relevanz bewusster wie unbe-
wusster Bedeutungszuweisungsprozesse (,family meanings®) ist eine verstarkte Akzentuie-
rung von Interaktionen und Transaktionen innerhalb des Familiensystems erreicht worden.
Intergenerationale Einfliisse kdnnen auf der Ebene der Familienidentitat oder auch des ,fa-

mily world views" eingeordnet werden.

%0 Dazu unterbreiten Patterson & Garwick konkrete Vorschlage (vgl. Patterson & Garwick, 1994, 292; 1998, 82).
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Gerade die Ebene der kollektiven ,family meanings” ist zudem bereits explizit auf das Setting
eines Umgangs mit chronischer Krankheit und ,Behinderung‘ im Familiensystem (bertragen
worden (vgl. Patterson & Garwick, 1994, 294ff sowie Retzlaff, 2010, 88ff). In diesem The-

menfeld haben sich diese Bestandteile des Modells demnach bereits bewéahrt.

Gegenuber seinen Vorgangern (ABCX-Modell, Doppeltes ABCX-Modell) ist im FAAR ein
konstruktives Aufgreifen von Kritikpunkten zu erkennen, die sich im Kern besonders darin
zusammenfassen lassen, linearkausal und deterministisch von einem Stressor auf eine Krise
zu schlieBen. So wird der Automatismus der Erzeugung einer Familienkrise als Reaktion auf
die Beeintrachtigung des Kindes aufgeltst, indem ihm durch dreierlei Annahmen begegnet
wird: Zum einen durch das Zugestandnis einer zufriedenstellenden Integration des Stressors
bereits nach der ,adjustment‘-Phase, indem das Familiensystem sich auf dem Pluspol des
»Adjustment“-Kontinuums einpendeln kann und die Copingepisode somit vor dem Einstellen
einer Familienkrise (vorlaufig) beendet wéare. Zum anderen ist diese Krisenvariable selbst als
Kontinuum gestaltet, sodass ein interindividuelles Ausmalf der Krise dargestellt werden kann
und dieses sich demnach auch dem Minimalpol anndhern kann. Als Letztes wére ein wie-
derholtes Mal auf das systemische Verstandnis dieser Krisenvariable hingewiesen: Patterson
weist eindeutig eine pathologische Konnotation von der Hand und betont ihr Verstandnis von
der Familienkrise als wertfreiem Wendepunkt (wie es auch der urspringlichen Bedeutung
dieses Konstrukts zugrunde liegt, vgl. Petzold, 1999, 145).

Ein weiterer wesentlicher Vorteil dieses Modells liegt in seiner ressourcenorientierten, dyna-
mischen Sichtweise, indem es die Familie als zentrale Akteurin im Mobilisierungsprozess
von Kraften zur Stressor-Integration betrachtet. Selbst nach der Entstehung einer Familien-
krise werden nicht deren pathologischen und dysfunktionalen Auswirkungen fokussiert, son-
dern die Mobilisierung von Wiederherstellungskréften der Familie steht im Mittelpunkt. Es
bilden demnach nicht Forschungsfragen den Schwerpunkt, die sich damit beschaftigen, wel-
che negativen Folgen oder statischen Familien- und Interaktionsstrukturen die Diagnosestel-
lung mit sich bringt, sondern wie es die Familie schafft, den neuen Anforderungen gerecht zu
werden und diese in ihr Leben einzubauen. Diese Herangehensweise bringt wichtige Er-
kenntnisse flr einen ressourcenorientierten Blickwinkel auf den Auseinandersetzungspro-

zess von Familien hervor.

Das FAAR-Modell bietet durch seine Konzipierung der zentralen Schliisselmomente (,ad-
justment®, ,crisis“, ,adaptation”) als Kontinuen die Mdglichkeit, der Interindividualitat von Fa-
milien gerecht zu werden und wirkt dadurch einer Homogenisierung derjenigen Zielgruppe
entgegen, auf die es Ubertragen wird. Zudem birgt die Konzipierung der ,adjustment* bzw.

.=adaptation“-Kontinuen als zweierlei Passung wichtige Aussagen zur Kontexteinbettung in
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sich: Da diese sowohl als ,individual-to-family” als auch als ,family-to-community-fit* definiert
sind, wird hervorgehoben, dass eine gelungene Integration des Stressors nicht nur durch
familieninterne Funktionsfahigkeit indiziert wird, sondern auch eine funktionierende Einbet-

tung in deren Umfeld gewdahrleistet sein muss.

Durch die Zyklenbildung, die sich in einer Betrachtung der Familie Gber die Zeit hinweg ab-
zeichnet, wird im FAAR der Bezug zur Lebensspanne bzw. zum Familienlebenszyklus her-
gestellt. Ahnlich wie im ersten Grundmodell wiirde dadurch deutlich werden, dass im Leben
von Familien mit beeintrachtigten Kindern die Einstellung auf die neue Lebenssituation einen
Stressor darstellt, sich die Familie jedoch zeitgleich bzw. sukzessive noch mit anderen
Stressoren auseinander zu setzen hat. Die haufig unterstellte Exklusivitatsfarbung der Situa-
tion der Geburt eines Kindes mit Beeintrachtigungen wirde dadurch gemindert und in den

Kontext des Lebenszyklus' eingebettet.

Eine originalgetreue Ubernahme des FAAR-Modells wird jedoch aus folgenden Griinden
nicht nachverfolgt:

Der groRte Nachteil des Modells besteht nach Ansicht der Autorin darin, dass durch die Be-
tonung von familieninternen Prozessen und kognitiven Realitdtskonstruktionen via ,family
meanings" die Kontextgebundenheit der Familie zwar zu keinem Zeitpunkt negiert, zuguns-
ten der familiengebundenen Konstrukte jedoch in den Hintergrund gedréngt wird. Zwar wird
gerade in der Herleitung des Konzeptes das Familiensystem in seiner transaktionalen Um-
welt hierarchisiert (vgl. Patterson, 1988, 203) sowie betont, dass die Variablen der ,stres-
sors” und ,capabilities” auf drei dem Modell inharenten Analyseeinheiten auftreten kdnnen:
dem Individuum, der Familie sowie dem Umfeld. Durch eine auch graphisch integrierte Dar-
stellung der kontexteingebetteten Analyseeinheit Familie als eigenstandiger Variable im Mo-
dell kénnte diese Okologische Perspektive auf das Untersuchungszentrum verdeutlicht wer-
den. Zwar entstehen auch die betonten ,family meanings* natirlich keineswegs im sozialen
Vakuum (vgl. dazu auch Groppe, 2007, 407), durch sie werden jedoch durch eine Betonung
der Synergieeffekte die Interaktionen und Transaktionen der einzelnen Familienmitglieder
fokussiert.

Darlber hinaus wird zwar im FAAR implizit durch die Postulierung von mehreren ,Adjust-
ment“-,Crisis"-,Adaptation“-Zyklen wahrend des Verlaufs eines Familienlebenszyklusses auf
zirkulare Prozesse verwiesen, dies konnte aber auch graphisch sichtbarer gemacht werden,
soll deren Relevanz unterstrichen werden. Auch die Passage der Stadien des Copingpro-
zesses mutet in der graphischen Darstellung von Patterson noch linear an, auch, wenn das
Theoriekonzept diese Zweifel durch die Mdglichkeit eines Outcomes nach der ,Adjustment®-
Phase zerstreuen mag. Die Moglichkeit eines vorzeitigen ,Abschlusses’ des Prozesses kdnn-

te durch entsprechende Kennzeichnungen im Schaubild deutlicher gemacht werden — eben-
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so wie eine Integration von Kreisprozessen die Vorlaufigkeit des Ergebnisses untermalen
wuirde. Dies ware fir den hier zu erfassenden Forschungsgegenstand sowie einen Abgleich

mit den entwickelten Modellleitprinzipien von Bedeutung.

3.6.3 Synthetisierungsprozesse

Fir die vorzunehmende Synthese soll das Modell von Schneewind als Ausgangsmodell ver-
wendet und um das FAAR erweitert werden. Das zentrale Bindeglied zwischen beiden Mo-
dellen ist in den horizontalen Stressoren des Integrativen Systemmodells der Familienent-

wicklung zu lokalisieren (Abbildung 11).

Vertikale
Stressoren

Erwachsene Person Horizontale

Stressoren

LN

| \

Erwachsene Person

Vertikale
Ressourcen
Mehrgenerationensystem

Extrafamilidire soziale

Systeme/Lebenslage

Ressource!

Angliederung des
FAAR zur lllustration
des Copingprozesses
bei einem Zusammen-
treffen zwischen

vertikaler Dimension
und horizontalem
Stressor

Vergangenheit Gegenwart

Abbildung 11: Anknupfungspunkt zur Synthesenbildung, basierend auf Integrativem Systemmodell der Familien-
entwicklung nach Schneewind (1999, 116)

Am Ansatzpunkt dieser Stressoren soll durch ein Angliedern des FAAR der eigentliche Aus-
einandersetzungsprozess der Familie mit dem Stressor illustriert werden. Wie bereits darge-
legt steht im Zentrum Schneewinds Interesses weniger das Thema des Copings denn das
der Familienentwicklung. Dies stellt eine gute Basis zur Beschreibung des familidren Settings
dar, auf das der Stressor trifft. Aufgrund seiner kontextsensiblen Darstellungsweise und sei-
nem ressourcenorientierten Blickwinkel auf das Thema der familidren Auseinandersetzung
mit Copingerfordernissen ist dem Modell die Position des Ausgangsmodells fir die Synthese
zugewiesen worden. Schneewind propagiert zwar in seinen Ausfihrungen, dass eine Copin-
gepisode daraus besteht, dass der Stressor je nach Qualitat der Auseinandersetzung entwe-
der starkend oder schwéchend in das vertikale Potential integriert wird. Verborgen bleibt in
seiner diesbeziglichen Darlegung jedoch, wie dieser Weg der Integration aussieht - welche
Stationen und Prozesse also dabei durchlaufen werden. Diese konnen durch eine unkompli-

zierte Hinzufigung des FAAR an das Verbindungsstiick der horizontalen Stressoren ergénzt
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werden, bildet doch auch im FAAR ein normativer, non-normativer oder alltaglicher Stressor
(im FAAR als ,stressors®, ,strains” und ,daily hassles” bezeichnet, vgl. Patterson, 1994, 290)
Ausléser fur dort illustrierte Copingprozesse. Aufgrund dieser konzeptionellen Einigkeit be-
zuglich der Variable der Stressoren sowie ihrer Untergliederungen ist es an dieser Stelle
nicht notig, Maodifikationen vorzunehmen, um die Variablen reziprok aufeinander abzustim-

men.

Eine erste wichtige Modifikation des ersten Grundmodells hingegen bezieht sich auf das
Verstandnis der zentralen Analyseeinheit, der Familie. Diese wird von Schneewind als von
konzentrisch angeordneten Umweltsystemebenen umgeben illustriert. Dabei werden intraf-
amilidre Strukturen sowie angrenzende transgenerationale Einflisse differenziert aufgeglie-
dert, wahrend extrafamiliare Umweltsysteme eher grob kategorisiert werden. Diese extrafa-
miliare Kontexteinbettung sollte im eigenen Rahmenmodell jedoch differenzierter ausfallen,
da gerade sie den Fokus der eigenen kontextsensiblen Herangehensweise ausmacht. In der
Modellsynthese wird aus diesem Grund auf eine andere Kontextdarstellung zurtickgegriffen.

Hier bietet sich der Teil 11>, die Kontextklassifikation der ICF-Klassifikation der Funktionsfa-
higkeit, Behinderung und Gesundheit an, um eine umfassende, ganzheitliche Darstellung
des familiaren Settings zu erreichen (vgl. DIMDI, 2005, 13f). Die Kontextfaktoren der ICF
werden als ,[...] die materielle, soziale und einstellungsbezogene Umwelt, in der Menschen
leben und ihr Dasein entfalten* (DIMDI, 2005, 123) definiert und in ,personenbezogene” und
~-Umweltfaktoren® unterteilt (DIMDI, 2005, 14). Die ICF untergliedert letztgenannte Umwelt-

faktoren weiterhin in die Ebenen

- Produkte und Technologien
- natlrliche und von Menschen veranderte Umwelt
- Unterstutzung und Beziehungen
- Einstellungen
- Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze
(vgl. DIMDI, 2005, 125ff)

In Abstimmung mit der vorgenommenen Strukturierung in Teil 2 dieser Arbeit ist die Ent-
scheidung getroffen worden, die Umweltkonzeption des Schneewind-Modells durch folgende

Elemente zu ersetzen (Abbildung 12):

Produkte und Technologien

L |m Teil Il der ICF (vgl. DIMDI, 2005, 13f) werden die kontextbezogenen Determinanten, die mit den Konstrukten
der Koérperfunktionen/-strukturen, Aktivitdten und Partizipation in Wechselwirkung stehen, beschrieben.
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Abbildung 12: zentrale Analyseeinheit Familie in ihren Kontextsphéaren

Zur Darstellung ist von konzentrischen Kreisen Abstand genommen worden, da nicht her-
auszufiltern ware, welche Systemebenen hierarchisch héher (abstrakter) als andere gestellt
werden sollten. Hingegen ist von einem gleichwertigen, reziproken Einfluss auszugehen, der
die personenbezogenen Faktoren, vereint in ihrem Familiensystem, determiniert. Die Form
des gewahlten Venn-Diagramms hat den Vorteil, ,iberlappende oder miteinander verbunde-
ne Beziehungen* (Smart Art Tools Microsoft Office Word, 2016) abzubilden. Diese Form ver-
deutlicht, dass sowohl alle Umweltebenen die Person in ihrem Familiensystem als auch sich
untereinander wechselseitig beeinflussen®®. Neben den Kontextebenen der ICF ist die Stufe
des Familiensystems hinzugefligt worden, weil dieses die explizite Analyseeinheit des Mo-
dells darstellen soll. Sie fiele zwar auch unter die Umweltfaktorenebene der ,Unterstiitzung
und Beziehungen®, wird so jedoch augenfalliger fokussiert. Mit dieser Kontexteinbettung sol-
len alle denkbaren Einflisse, mit denen Familien in ihrem Arrangement mit der neuartigen
Anforderung der Integration kindlicher ,Behinderung’ ins Familiensystem konfrontiert werden,

schematisiert sein.

Eine Integration dieser Umwelteinbettung in das Grundmodell ist insofern relativ problemlos
maoglich, als sich das Verdichten von vertikalen Stressoren und Ressourcen zu einem verti-
kalen Potential, das sozusagen die ,Ausstattung‘ einer Familie darstellt, in beiden Umwelt-
darstellungen parallel verzeichnen lasst. Ahnlich wie bei Schneewind wird auch in der ICF
postuliert, dass sich hier fordernde oder beeintrachtigende Einflisse von Merkmalen der
materiellen, sozialen und einstellungsbezogenen Welt* (DIMDI, 2005, 17) auf die zentrale
Analyseeinheit auswirken. In der ICF ist hier als Oberbegriff dieser Einfllisse lediglich ,Barrie-

ren und Forderfaktoren” statt ,vertikalen Stressoren und Ressourcen® gewahlt worden (vgl.

*2 Diese Anmerkung des reziproken Einflusses der Systemeben untereinander ist wichtig: So dirfte es einleuch-
ten, dass beispielsweise die Ausstattung einer Familie mit Produkten und Technologien (z.B. Hilfsmitteln) mit
personenbezogenen Faktoren wie Bildung und Beruf (und dem entsprechenden Einkommen bzw. Informations-
verhalten) zusammenhéngt. Diese Ausstattung sahe sicherlich anders aus, wenn sich Naturkatastrophen auf das
Leben der Familie auswirken wirden (natirliche und von Menschen veranderte Umwelt) oder die Sozialpolitik
eines Landes (Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze) entsprechende Hilfestellungen unterbinden wirde.
Fehlende Hilfsmittel wiederum erforderten mehr unterstiitzende Beziehungen, die ihrerseits jedoch wieder von
dort vorherrschenden Einstellungen abhangen.
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DIMDI, 2005, 27). ,Forderfaktoren® stehen dabei fir das Ausmald positiver Einflisse, die
Ressourcen, und ,Barrieren” fir das negative Pendant, die Stressoren. Somit wird deutlich,
dass sowohl die Bezeichnungen Schneewinds als auch die der ICF eine synonyme Semantik
implizieren. Fur die Modellsynthese werden beztiglich dieser Terminologie jedoch die Nomi-
nierungen Schneewinds (,Stressoren und Ressourcen®) beibehalten, um die Gewahrleistung
der Ubernahme seiner Grundhypothesen (z.B. Integration ,bewaltigter’ horizontaler Stresso-
ren ins vertikale Potential) zu sichern. Somit sind lediglich die Umweltebenen sowie deren

Darstellung zur Einbettung der zentralen Analyseeinheit verandert worden (Abbildung 13).

Vertikale
Stressoren

Erwachsene Person Horizontale

Stressoren

Umweltdar-
stellung ICF

Horizontale @

Ressourcen

Persdnlichkeitssystem

Vertikale
Ressourcen

Familie

Vergangenheit Gegenwart Zukunft

Abbildung 13: Ankniipfungspunkt Umweltkonzeption zentrale Analyseeinheit, basierend auf Integrativem Sys-
temmodell der Familienentwicklung nach Schneewind (1999, 116)

Die Hypothese, dass sich in dieser Dimension historisch gewachsene, auf allen Ebenen zu
lokalisierende Stressoren und Ressourcen zu einer Basissituation fur die Konfrontation mit
Lebensereignissen verdichten, wird Gbernommen und sichert somit die Dynamik und Inter-
dependenz des Konzeptes. Zu einer besseren Einschétzung der Vollstandigkeit maglicher
Einflisse auf das Familiensystem sind in Tabelle 3 denkbare Stressoren und Ressourcen
angefuhrt, die sich in der Lebenssituation von Familien mit beeintrachtigten Kindern auswir-
ken kdnnen. Der Inhalt der Tabelle kann als Beispiel eines vertikalen Potentials einer Familie
betrachtet werden und dient lediglich einer exemplarischen Veranschaulichung der relativ

abstrakten Variablenbegriffe.
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Tabelle 3: exemplarisches vertikales Potential einer Familie

Systemebene

vertikale Ressourcen

vertikale Stressoren

Personenbezogene Fakto-

ren>

gute Problemldsefertigkeiten
Gesundheit/ Fitness
Bildung
positive Begegnungen/ Er-
fahrungen mit Menschen mit
Beeintrachtigung

personliche Vulnerabilitat
Krankheit

negative Begegnungen/ Er-
fahrungen mit Menschen mit
Beeintrachtigung

Familiensystem

Funktionierendes Familien-
und Rollengeflige
Vertrauen und Kohasion

Problematische Beziehun-
gen innerhalb der Familie
wenig Familienkohasion

Produkte und Technolo-
gien

Medikamente, die das kindli-
che System stabilisieren
Hilfsmittel zur Reduktion der
funktionalen Einschrankun-
gen durch die Schadigung

Medikamente, die das kindli-
che System belasten
Hilfsmittel, die Aktivitat be-
hindern

Natirliche und vom Men-
schen verdnderte Umwelt

forderliche Lebens- und
Wohnbedingungen (Licht,
Luft, Wasser, Geréduschquali-
tat etc.)

Negative Lebens- und
Wohnbedingungen
Klimaveréanderungen
Auswirkungen des demogra-
phischen Wandels
Naturkatastrophen

Unterstitzung und Bezie-
hungen

Positiver Kontakt zu Her-
kunftsfamilien
intakte Freundschaftsbezie-
hungen
gute Netzwerkeinbettung
hilfreicher Kontakt zu Fach-
leuten

Ambivalente Freundschafts-
und Verwandtschafts-
beziehungen

fehlende Netzwerkeinbettung
negativ gepragter Kontakt
mit Fachleuten

Einstellungen

Toleranz und Offenheit des
sozialen Netzwerkes
partnerschaftlicher, gleichbe-
rechtigter Kontakt mit Fach-
leuten

negative Reaktionen der
Offentlichkeit
Expertentum der involvierten
Fachleute
medizinisches, defizitorien-
tiertes Behinderungsbild
Utilitaristische und selektive
Auffassung und Handhabung
von Pranataldiagnostik

Dienste, Systeme und

Handlungsgrundséatze

Guter Rechtsbeistand
Finanzielle Unterstiitzung
Selbsthilfegruppen
Familienunterstitzende
Dienste/ personliche Assis-
tenz

Probleme mit Behorden
Undurchsichtigkeit des Ge-
sundheitswesens
Separationstendenzen im
Bildungs- und Arbeitssektor

%3 Eckert beispielsweise hebt aus seinen Ergebnissen zur Bediirfnis- und Ressourcenlage von Familien mit be-
hinderten Kindern vor allem eine ,individuelle ,Selbstbeachtung™“ (2008, 104) als wichtigen personenbezogenen
Faktor hervor.
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In den zentralen zu durchlaufenden Prozessen der beiden Grundkonzepte des FAAR sowie
des Integrativen Systemmodells der Familienentwicklung finden sich eindeutige Parallelen,
sodass eine Verbindung beider moglich ist, ohne gegen ihre jeweiligen Pramissen zu versto-
Ren. Das Prinzip der Balance stellt sowohl bei Schneewind (— Balance zwischen vertikalen
Ressourcen und vertikalen Stressoren bildet die Basissituation fir die Konfrontation mit ei-
nem Stressor sowie dessen Integration) als auch bei Patterson (— Balance zwischen ,de-
mands” und ,capabilities" entscheidet sowohl in der ,adjustment‘- als auch in der ,adaptati-
on“-Phase Uber das jeweilige Outcome) ein primares Element ihrer Konzipierungen dar. Bei-
de Autor_innen gehen davon aus, dass ein genligend groRRes (bzw. qualitatives) Ausmald an
Ressourcen die Familie so starken kann, dass auch die erfolgreiche Integration eines extre-
men Stressors mdglich ist. In dieser Sichtweise wird eine mdgliche Bedrohung nicht als inha-
rentes Merkmal eines Stressors betrachtet, sondern ergibt sich erst durch ein relationales
Abwagen der Starken-Schwachen-Bilanz. Auch der Entwurf der Krise als familidres Un-
gleichgewicht (FAAR) kénnte bei Schneewind auf der Ebene der Stressor-Integration einge-
ordnet werden: Nimmt eine Episode schwachenden Einfluss auf das vertikale Potential einer
Familie, wirkt sich ggf. das Verhdltnis seiner Bilanzierung zugunsten der vertikalen Stresso-
ren aus und mindet in einem voribergehenden qualitativen Ungleichgewicht innerhalb der

vertikalen Dimension.

Die Mediatorvariablen der ,family meanings“ des FAAR lassen sich gut mit Schwerpunktset-
zungen Schneewinds vereinbaren. Sie wirden sich auf der Ebene der Umwelteinfliisse ver-
orten lassen, speziell dort, wo Schneewind durch das Mehrgenerationensystem die transge-
nerationale Verbundenheit der Kernfamilienmitglieder mit ihren jeweiligen Herkunfts- und
Schwiegerfamilien ausdrickt und diese Transaktionen als durch Familientabus und —mythen
(Schneewind, 1991, 273) wirkend beschreibt. In der Umweltdarstellung der ICF wirden sich
die family meanings innerhalb der Doméne der ,Einstellungen® identifizieren lassen. Dort
verbinden sich ,allgemeine oder spezifische Meinungen und Uberzeugungen der Mitglieder
des engsten [oder erweiterten, A.H.] Familienkreises, die eine bestimmte Person oder ande-
re Dinge [...] betreffen, und die individuelles Verhalten und Handlungen beeinflussen” (DIM-
DI, 2005, 134) miteinander und synthetisieren sich zu dem Konglomerat familiarer Bedeu-
tungszuweisungen. Aufgrund der relevanten Stellung familirer Interpretationsrahmen inner-
halb familidrer Interaktionen wirde ins eigene Modell jedoch die Untergliederung Pattersons
als eigenstandige Variable tGbernommen werden, anstatt sie in der Kontexteinbettung unter-
zubringen. Auf diese Weise werden mogliche Synergieeffekte dieser Prozesse deutlicher

differenziert und betont.
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Beide Grundkonzepte weisen Bezlge zur Lebensspanne auf und betonen die Wichtigkeit der
Interdependenz zwischen Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft. Bei Schneewind wird dies
zum einen durch die ins graphische Modell integrierte Zeitleiste sowie durch die Hypothese
ausgedrickt, dass vergangene Copingepisoden derart ins vertikale Potential aufgenommen
werden, dass sie die neue Ausgangssituation flr die nachste Kollision mit einem Stressor
beeinflussen. Bei Patterson findet sich diese dynamische Betrachtungsweise der Auswirkun-
gen von Stressoren in ihrer Variable der ,strains”, den aus friheren Auseinandersetzungs-
episoden resultierenden subtilen Spannungen, denen eine Familie ausgesetzt sein kann,
wieder. Auch diese bestimmen das bestehende (Un-)Gleichgewicht zwischen Anforderungen
und Ressourcen einer Familie mit und beeinflussen somit das Outcome des Copingprozes-
ses.

In der Modellsynthese wird zur lllustration dieser (Un-)Gleichgewichtsbeziehung jedoch auf
die Bezeichnungen Schneewinds zurtickgegriffen, da gerade die Umsetzung seiner Idee der
Integration von horizontalen Stressoren ins vertikale Potential fir den hiesigen Forschungs-
gegenstand von groRer Bedeutung ist. Entsprechend wird die Ressourcenseite (FAAR:
~capabilities*) mit ,vertikalen und starkend integrierten horizontalen Ressourcen und Stresso-
ren" (vgl. Kapitel 3.7.1) gleichwertig besetzt. In diesen Bezeichnungen lassen sich die ur-
springlichen Bestandteile der ,resources” (—vertikale und horizontale Ressourcen) und ,co-
ping strategies” (— starkend integrierte frilhere Stressoren) analog verankern. Die gegen-
Uberliegende Seite der im FAAR als ,demands” bezeichneten Anforderungen wird in der
Synthese von den ,vertikalen (— ,stressors®, ,daily hassles®) und schwachend integrierten
horizontalen Stressoren® (— ,strains®) bekleidet. Auch die zwei Outcome-Kontinuen sind auf
das Ausgangsmodell ausgerichtet worden. Da Schneewinds ,Ergebnis' des Auseinanderset-
zungsprozesses durch eine Integration des Stressors in das vertikale Potential auf den Punkt
zu bringen ist, sind sowohl das ,adjustment*- als auch das ,adaptation“-Kontinuum durch den
Terminus der ,Integration“ ersetzt worden. Dieser Begriff mutet zudem neutraler an, als es
bei den urspriinglichen der Fall gewesen wéare. Auch der Begriff der ,Anpassung“ bzw. der
»LAdaptation“ kann sich nicht vollstandig von normativen Setzungen freisprechen. In seiner
terminologischen Diskussion missen Fragen reflektiert werden, die urspringlich im Kontext
des Annahmepostulats gestellt worden sind. Der Begriff der ,Integration* hingegen lenkt den
Fokus lediglich darauf, ob es einer Familie nach einfachen oder nach abstrakteren Verande-
rungen (erster oder zweiter Ordnung) gelingt, den Stressor in ihre Familienstrukturen zu in-
tegrieren und impliziert weniger normative Erwartungen als seine Alternative. Von einem
erfolgreichen Outcome kann nur dann die Rede sein kann, wenn sowohl eine intrafamiliare
Passung (,individual-to-family) als auch eine extrafamilidre Passung in ihren Kontext (,fa-

mily-to-community*) zu beobachten ist. Dieses kontextbezogene Verstandnis der Integrati-
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onsvariable muss offengelegt werden, geht es doch aus der alleinigen Semantik des Termi-
nus nicht eindeutig genug hervor.

Im Zusammenhang mit der neubenannten ,Integrationsvariable* sei auf eine weitere, wichti-
ge Modifikation hingewiesen: Im synthetisierten Modell wird die Auseinandersetzung mit der
kindlichen Beeintrachtigung als zirkuldr angelegter Integrationsprozess abgebildet (Abbil-
dung 14) und illustriert damit mdgliche vorlaufige Beendigungen des Prozesses bzw. zwi-
schengeschaltete Kreisprozesse. Aus diesem Grund fiihrt vom jeweiligen Integrationskonti-
nuum ein Pfeil zum ,Zielpunkt' der vertikalen Dimension. So soll in der Synthese schlief3lich
der lineare Lauf der Zeit bzw. der Familienentwicklung (Grundmodell Schneewind) mit einem
zirkularen Auseinandersetzungsprozess (Copingepisode) verbunden werden, der seinerseits

wieder Auswirkungen auf die Qualitat des Durchlaufens des Familienlebenszyklus' hat.

Vertikale
Stressoren

Erwachsene Person Horizontale

Stressoren /\ |:>

Horizontale :>
Ressourcen

Integrationsprozess

Erwachsene Person

Personlichkeitssystem

Systeme/Lebenslage
Vergangenheit Gegenwart ZuKunft

Abbildung 14: zirkularer Integrationsprozess basierend auf Integrativem Systemmodell der Familienentwicklung
nach Schneewind (1999, 116)

Wahrend Patterson im FAAR die zwei Stadien der Stressor-Integration in ,adjustment” und
.=adaptation“-Phase unterteilt, wird es in der Synthese aufgrund einer angestrebten Weite der
interindividuellen inhaltlichen Fillung bei den dahinterstehenden Bedeutungen der ,Verande-
rungen erster und zweiter Ordnung” belassen. Damit wird zwar die unterschiedliche Qualitét,
Reichweite und Abstraktion der Verénderungen impliziert, eine inhaltliche Determinierung
der familiaren Integrationsbemihungen unterbleibt hier jedoch bewusst, da in diesem Zu-

sammenhang von starken interindividuellen Abweichungen ausgegangen wird.

Letztendlich verbindet sowohl die systemische Sichtweise der Familie als Grundeinheit als
auch die kollektive Konzipierung der verwendeten Variablen die beiden Grundmodelle mitei-
nander. Dieser Ruckgriff auf eine einheitliche theoretische Basis tragt dazu bei, dass bei ei-

ner Verbindung beider Konzepte nicht gegen Basispramissen und Grundiiberzeugungen der
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jeweiligen Theorie verstol3en wird. Vielmehr erméglicht ein gemeinsam geteilter Hintergrund,

durch eine Synthese Weiterentwicklungen gegebener Inhalte anstofR3en zu kénnen.

3.7 Die Synthese: Das Kontextsensible Modell alltagsimmanenter Co-
pingprozesse (Ko-MaC) als Rahmenkonzeption der Arbeit

3.7.1 Darstellung und Erlauterung des Modells

Das Kontextsensible Modell alltagsimmanenter Copingprozesse (Ko-MaC) stellt den Kern
der Arbeit dar, da es die dargelegten theoretischen Annahmen biindelt und modelliert, die
durchzufiihrende empirische Studie theoretisch rahmt und deren Instrumente beeinflusst
sowie auch das Muster der Auswertung, also der Verbindung theoretischer Annahmen mit
empirischem Material, mitbestimmit.

Die Synthese der beiden vorgestellten Grundmodelle kann in einem Schaubild abgebildet
werden (Abbildung 15):
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Vergangenheit

Gegenwart

Zukunft

Familiensystem
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und Beziehun-
aen

Nattirliche und von
Menschen veran-
derte Umwelt

Abbildung 15: Ko-MaC: Kontextsensibles Modell zur
Analyse alltagsimmanenter Copingprozesse

Produkte und
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horizontale Stresso-
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—

Horizontale Ressourcen:
normativ, non-normativ,
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Dienste,
Systeme,
Handlungs-
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Faktoren Familienidentit&t
Familiares Weltbild
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Vertikal;
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Die zentrale Analyseeinheit des Modells und somit der Ausgangspunkt samtlicher Betrach-
tungen und Analysen wird von einem in seinen Kontext eingebetteten Familiensystem ge-
bildet. In diesem vereinen sich mindestens zwei Personen, ggf. auch deren Kinder, mit ihren
jeweiligen personenbezogenen Faktoren (z.B. Alter, Geschlecht, Bildung, Uberzeugungen
etc.) miteinander. Dieses Familiensystem hat sich gebildet durch das Aufeinandertreffen
zweier bis dato unabhéangiger Personensysteme mit ihrer jeweils eigenen Geschichte und
Herkunft sowie damit verbundenen Erfahrungen und Werten. Diese beiden autonomen Le-
benszyklen erweitern sich fortan zu einem gemeinsamen (Familien-) Lebenszyklus. Das so
gebildete Familiensystem wird in hohem MaRRe von Kréften aus seinen Kontextsystemen in
seinem Handeln, Denken und Fihlen determiniert. Die permanente kontextuelle Verwoben-
heit in der zentralen Analyseeinheit verweist darauf, dass jegliches familiares Handeln im
gesamten Copingprozess nur unter Bericksichtigung von Umwelteinfliissen zu deuten ist.
Die einzelnen in das Familiensystem hineinwirkenden Umweltsystemebenen beeinflussen

sich auch reziprok untereinander. Sie sind untergliedert in

- Unterstitzung und Beziehungen

- Einstellungen

- Dienste, Systeme und Handlungsgrundséatze
- Produkte und Technologien

- natlrliche und vom Menschen verdanderte Umwelt,

umfassen damit sdmtliche denkbare Determinanten und bilden in ihrem Zusammenwirken
die sogenannte vertikale Dimension des Modells. In ihr verdichten sich auf allen genannten
Umwelt- sowie Familiensystemebenen zu verortende Stressoren und Ressourcen (soge-
nannte vertikale Stressoren und Ressourcen) zu einem bestimmten Potential, das die
Ausgangslage der Gegenwart (den Moment der akuten Betrachtung der Familie) aus-

macht®*.

Mit dieser Ausstattung an personlichen, familiaren und kontextuellen Ressourcen und Stres-
soren begibt sich das Familiensystem auf seinen Weg der Familienentwicklung, auf dem es
mit vielen sogenannten horizontalen Stressoren, aber auch Ressourcen, konfrontiert wer-
den wird. Diese kdnnen entweder Stress auslésen und Copingepisoden bedingen oder als
Ressourcen ins vertikale Potential integriert werden. Horizontale Ressourcen kénnen norma-
tiver (z.B. Entwicklungsiibergénge) oder non-normativer Natur (z.B. berufliche Beférderung)
sein, kdnnen jedoch auch aus alltaglichen Annehmlichkeiten (z.B. einem Kompliment) beste-
hen. Horizontale Stressoren unterliegen derselben Kategorisierung und bestehen ebenfalls

z.B. aus Entwicklungsiuibergangen (normativ: z.B. Geburt des ersten Kindes, Phase des lee-

** Zu einer Ubersicht tiber mdgliche in Familien mit beeintréachtigten Kindern wirkende positive wie negative verti-
kale Einflisse vgl. die Tabelle 3.
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ren Nests) oder nicht-erwartbaren (non-normativen) Ereignissen wie der Geburt eines Kindes
mit Beeintrachtigungen, Frihgeburtlichkeit oder ablehnende soziale Reaktionen auf das
Kind. Auch alltagliche Stressoren (z.B. der Arger iiber den verpassten Zug) gehéren dazu
und treffen auf das Familiensystem in seinem Umweltkontext, die vertikale Dimension. Ob
das Familiensystem vulnerabel oder resilient auf eine Begegnung mit horizontalen Ereignis-
sen zusteuert, wird von dem aktuellen qualitativen Verhaltnis zwischen vertikalen Stressoren

und Ressourcen in seinem vertikalen Potential entschieden.

Bei der Konfrontation mit einem horizontalen Stressor, in der hiesigen Thematik z.B. der Ge-
burt eines Kindes mit Beeintrachtigungen bzw. entsprechend die postnatale Diagnosemittei-
lung, muss sich das Familiensystem damit auseinandersetzen, dass durch diese Impulse
Veranderungen unterschiedlichen Ausmafles und unterschiedlicher Abstraktion gefordert
sind, um die jeweilige neuartige Situation ins bestehende Familiengeflige bzw. in die beste-
hende vertikale Dimension zu integrieren. Das Ausmald der Veranderungserfordernisse ist
abhangig von der — kontextuell mitbedingten — Mdglichkeit der Familie, eine subjektiv emp-
fundene qualitative Balance zwischen aktuell wirkenden Stressoren und Ressourcen im ver-
tikalen Potential herzustellen bzw. dieses zugunsten der Ressourcen zu entscheiden. In die-
se angestrebte Balanceherstellung gehen sowohl auf der ,Soll- als auch auf der ,Haben'-
Seite verschiedene Bestandteile mit ein. Auf der ,Haben’-Seite sind dies zum einen vertikale
Ressourcen der Person- und Umweltebenen — also all die starkenden Einflisse, die entwe-
der in den Familienmitgliedern selbst, in ihrem familidren Setting oder auf einer oder mehre-
rer ihrer funf Umweltebenen (siehe blaues Venn-Diagramm im Schaubild) zu verorten sind
und sich unterstitzend auf das Familiensystem auswirken. Zum anderen wirken jedoch auch
bereits integrierte horizontale Ressourcen und auch Stressoren starkend. Vor allem
letztere pragen die Resilienz eines Familiensystems, indem sie starkend bilanzierte Erfah-
rungen mit der Auseinandersetzung mit kritischen Lebensereignissen in sich vereinen. Durch
dieses in der Vergangenheit erfolgte Erleben erfolgreicher Versuche des Familiensystems,
sich mit Stressoren zu arrangieren und daran zu wachsen wird das Familiensystem bei-
spielsweise in seiner Selbstwirksamkeitserwartung gestarkt, was neue Ressourcen in sich
birgt. Diese ,Haben'-Seite des vertikalen Potentials sieht sich Anforderungen auf der ,Soll*-
Seite gegeniber, die durch entsprechende Veranderungen so integriert werden sollen, dass
sie gegenuber den Ressourcen nicht mehr Uberwiegen. Diese ,negative’ Seite der Waag-
schale‘ wird dabei zum einen von vertikalen Stressoren, also negativ wirkenden Einflissen
auf allen angegebenen Person- und Umweltsystemebenen der vertikalen Dimension, be-
setzt. Zum anderen wirken sich hier bereits durchlaufene, negative Copingepisoden aus,
die schadigend und schwéchend ins vertikale Potential integriert worden sind. Diese tragen
zur Vulnerabilitat des Familiensystems bei, indem sie fur in der Vergangenheit zu lokalisie-
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rendes Verlusterleben, Scheitern und manifestierte Schwierigkeiten bei der Konfrontation mit

Stressoren stehen.

Diese familiaren Bemiuhungen werden ihrerseits wiederum von der Bedeutung beeinflusst,
die die Familie den vorhandenen Stressoren und Ressourcen beimisst. Auch diese Bedeu-
tungszuweisung ist kontextgebunden, indem sie sich in spezifischen, synergistischen Inter-
pretationsprozessen der einzelnen Familienmitglieder in Auseinandersetzung mit duf3eren
Einflissen konstruiert. Besonders die Kontextebenen Einstellungen sowie Unterstitzung und
Beziehungen sind an dieser Stelle als modifizierende Faktoren zu beriicksichtigen. Als ge-
meinsam ausgehandeltes Ph&dnomen umzeichnet das Ergebnis der Bedeutungszuwei-
sungsprozesse die familiare Wahrnehmung des Stressors sowie eines denkbaren Um-
gangs damit. Diese Bedeutungszuweisungsprozesse werden als Mediatorvariable zwischen
Stressor und Reaktion auf den Stressor platziert, da sie Uber das empfundene Ausmalfd und
die subjektive Gewichtung des zu integrierenden Stressors sowie die Wertigkeit der auszu-
balancierenden aktuell vorhandenen Ressourcen und Stressoren entscheiden. Diese familia-

ren Interpretationsmechanismen kénnen inhaltlich als dreischrittig beschrieben werden:

- Die Familie misst dem horizontalen Stressor eine bestimmte Bedeutung und Gewich-
tung bei, indem sie diese Uber das Medium der Kommunikation (tiber den Stressor,
seine Konsequenzen sowie die zur Verfligung stehenden Fertigkeiten und Ressour-
cen) aushandelt (Situationswahrnehmung). Dies bedeutet, dass sich persoénliche
Einstellungen, Erfahrungen, Angste und Handlungsméglichkeiten zum Thema ,Be-
hinderung’ — in reziproker Interaktion mit externer Resonanz zum Stressor — syntheti-

sieren und eine familidre Reaktion auf die Anforderung hervorrufen.

- Die Konfrontation mit der kindlichen Beeintrachtigung muss mit der existierenden,
eher unbewussten Familienidentitat abgeglichen werden. Dazu gehdren beispiels-
weise implizite Regeln Uber Rollenverhalten und Interaktionsmuster innerhalb der
Familie bzw. des Mehrgenerationensystems — also Uber die Grenzen der eigenen
Kernfamilie hinaus. So wird innerhalb dieser Dimension der familidren Bedeutungs-
zuweisung z.B. dariiber entschieden, wen die Beeintrachtigung des Kindes aufgrund
des existierenden Rollengefiges am meisten tangieren wird (und wessen Bedeu-
tungszuweisung somit folglich mehr Gewichtung zugestanden wird) oder wie es mit
der existierenden Familienidentitat vereinbar ist, ein Kind mit Beeintrachtigungen im
Kreis der Familie zu haben. Ebenso kann hier beispielsweise die Mdglichkeit der Off-
nung der Familiengrenzen fir Unterstitzungspersonen abgewogen werden. Dem-
nach werden auf dieser Ebene innerfamilidre Grenzen je nach zugewiesener Bedeu-

tung entweder erweitert oder verengt. Durch eine Anpassung der Familienidentitat
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kann der Weg fur die Integration der kindlichen Beeintrachtigung geschaffen wer-

den®®.

- Auf der abstrakten Ebene der Bedeutungszuweisung spielt das familiare Weltbild
eine grof3e Rolle. Darunter fallen implizite Regeln Uber die Wirkung und Funktions-
weise der sozialen Welt auRerhalb der Familiengrenzen. Hier wird deutlich, wie Reali-
tat konstruiert wird und welche Sinnstrukturen dem Leben im Allgemeinen zugewie-
sen werden. Das Familienkoharenzgefihl beispielsweise (vgl. Antonovsky & Sourani,
1988) ist auf dieser Ebene einzuordnen. Betrachtet die Familie aus verstetigten Er-
fahrungen in ihren Kontextsystemen heraus den Fortgang der Welt allgemein eher
als fatalistisch vorgegeben und unbeeinflussbar, wird sie anders auf die Konfrontation
mit der kindlichen Beeintrachtigung reagieren als wenn sie sich im Austausch mit ih-

rer Umwelt als stets handlungsféhig erlebt.

Diese ineinander spielenden Synergieprozesse der familiaren Wahrnehmung der Ausgangs-
situation der Familie beeinflussen die Bemihungen zur Balanceherstellung innerhalb der
aktuellen vertikalen Dimension, indem sie die subjektive Gewichtung der einzelnen Bestand-

teile konstruieren.

Unmittelbar nach der Konfrontation des Familiensystems mit einem horizontalen Stressor
sind die Familienmitglieder i.d.R. — ggf. unter Ruckgriff auf externe Ressourcen — bemiiht,
bestehende Strukturen soweit wie moglich beizubehalten — sie konzentrieren sich demnach
auf Veranderungen erster Ordnung und versuchen, ein Gleichgewicht herzustellen. Ver-
anderungen erster Ordnung tangieren zwar interne Zustande und Parameter — das Familien-
system selbst bleibt jedoch unbertihrt. Entsprechend sind zu beobachtende Strategien wéh-
rend dieser ersten Phase vor allem folgende:

- Vermeiden: Leugnen/ Ignorieren des Stressors

- Elimination: Beseitigung des Stressors durch aktives Handeln/ durch derartiges Um-
deuten, dass sich eine Reaktion eriibrigt

- Assimilation: Versuch, Stressor durch unerhebliche Verdnderungen in bestehende

Strukturen einzubauen

Gelingt es dem Familiensystem in seinem Kontext nun, eine qualitativ empfundene Balance
zwischen ,Soll'- und ,Habenseite’ ihres Potentials durch Veranderungen dieses Typus herzu-
stellen, ist das Lebensereignis in das vertikale Potential integriert — d.h. das Kontinuum der
Stressor-Integration wird in Richtung des positiven Pols besetzt. Dies ist dann der Fall, wenn

5 Dies kann aber erst passieren, wenn die Familie von ihrem zunachst bestehenden Widerstand gegeniber
strukturellen Veranderungen des Familiensystems selbst ablasst, ist also eher in den Verdnderungen zweiter
Ordnung zu verorten.
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das Familiensystem sowohl eine interne (Mitglieder zur Familie) als auch externe (Familie
zur Umwelt) Passung®® aufweist. Kann diese bidirektionale Passung nur einseitig festgestellt
werden, kann nicht von einer Balance die Rede sein und die Verdnderungserfordernisse
bleiben bestehen. Ist jedoch diese doppelseitige Passung gewahrleistet und Stressoren und
Ressourcen sind qualitativ gesehen im Lot, bedeutet das, dass sich der Kreis zur vertikalen
Dimension schlief3t, der Stressor erfolgreich integriert ist und sich in der ndchsten Copinge-
pisode, bei der nachsten Kollision auf der ,Habenseite' unter den Bestandteilen der starkend
integrierten Stressoren zu finden ist. Es kann sich hierbei jedoch auch um eine vorlaufige
Beendigung handeln und ein erneutes Durchlaufen erfordern — z.B. dann, wenn die Familie
das Ausmal’ der Einstellungen auf die neuartige Situation zunachst unterschatzt und im zeit-

lichen Verlauf von unerwarteten Komplikationen eingeholt wird.

Ausgehend von Erkenntnissen zur komplexen Anforderungssituation, der Familien zum Zeit-
punkt der Diagnosemitteilung ausgesetzt sind (vgl. Kapitel 2.3.3 und 2.3.4) kann die Hypo-
these gestellt werden, dass Verdnderungen erster Ordnung nicht ausreichen, um den Stres-
sor ins Familiensystem zu integrieren (vgl. Retzlaff, 2010, 44). Hier sind abstraktere Veran-
derungen vonnoten — Veranderungen zweiter Ordnung. Im Modell wird dieser Ubergang
folgendermalen illustriert: Die Familie realisiert, dass getroffene, eher oberflachliche Veran-
derungen auf interner Ebene nicht ausreichen, um die Anforderungen zu integrieren. lhre
Bilanz nach den bislang aufgebrachten systemkonservierenden Veranderungen fallt negativ
aus: Die vertikalen Stressoren uberwiegen, das Kontinuum wird in Richtung des Negativpols
besetzt, da eine Integration (noch) nicht festgestellt werden kann. Diese Realisierung bewirkt
beim Familiensystem die Einsicht, dass das vorhandene Repertoire an Handlungs- und
Denkmustern nicht ausreicht, sondern abstraktere Umgestaltungen vonnéten sind, wenn ein
Gleichgewicht zwischen den Familienmitgliedern sowie zwischen Familie und ihrer Umwelt
wiederhergestellt werden soll. Die Familie tritt in eine Krise ein, in der sich diese Realisie-
rung manifestiert und der Wendepunkt der Entscheidung fur tiefgreifende Veranderungen

(bewusst oder unbewusst) Uberschritten wird.

Veranderungen zweiter Ordnung, die den Impulsen der Realisierung der Veranderungsnot-
wendigkeit folgen, sind wie bereits erwahnt abstrakterer Natur. Ihr Inkrafttreten hat zur Folge,
dass sich das Familiensystem selbst qualitativ wie strukturell wandelt — ,entweder durch ei-
nen Wechsel des aul3eren Bezugsrahmens des Systems oder aber durch eine systeminterne
Umstrukturierung” (Simon et al., 2004, 349). So kénnen die Veranderungen beispielsweise
auf eine Reduktion kontextueller Anforderungen abzielen oder kénnen sich auf die Entwick-

lung neuer Ressourcen oder die Etablierung bislang ungenutzter Copingstrategien beziehen

*% Dies zeigt sich beispielsweise an der psychophysischen Gesundheit der Familienmitglieder, an einem funktio-
nierenden Rollengeflige sowie an einem Beibehalten einer Familieneinheit (vgl. Kapitel 3.6.2).
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(vgl. Kapitel 3.6.2). Dies wirde das Verhdltnis zwischen Stressoren und Ressourcen unmit-
telbar qualitativ beeinflussen. Haufig betreffen diese abstrakten Verdnderungen jedoch auch
die Mediatorvariablen der Bedeutungszuweisungsprozesse, indem dort anzusiedelnde Kon-
strukte modifiziert werden. Betroffene Familien berichten beispielsweise haufig davon, dass
sich die Familienkoh&sion nach der Konfrontation mit der kindlichen Beeintrachtigung veran-
dert (vgl. McCubbin, Nevin, Cauble, Larsen, Comeau & Patterson, 1982, 186), was eine Um-
deutung der Situation bedingen und eine neue Familienidentitat formen kann. Ebenso kén-
nen Werte, Ziele und bislang unhinterfragte Normen durchdacht und ggf. reformuliert wer-
den. In diesem erneuerten auReren Bezugsrahmen kann es sodann mdglich sein, eine In-
tegration der neuartigen Lebenssituation mit einem Kind mit Beeintrachtigungen leichter her-
beizufiihren, indem den Bestandteilen der Waagschale' des vertikalen Potentials neue Be-

deutung beigemessen wird.

Der strukturelle Ablauf der zweiten Phase des Integrationsprozesses der Anforderungssitua-
tion ist demnach identisch mit dem der ersten Phase: Erneut wird versucht, durch eine Ba-
lance zwischen Ressourcen und Stressoren den Stressor ins vertikale Potential zu integrie-
ren — bloRR betreffen die aufgebrachten familiaren Bemuhungen in der Phase der Verande-
rungen zweiter Ordnung abstraktere Modifizierungen. Hierbei kann es sich um einen mehr-
mals zu durchlaufenden Kreisprozess handeln, da auch Veranderungen zweiter Ordnung
naturlich nicht unmittelbar dazu fuhren missen, das geforderte Gleichgewicht zwischen An-
forderungen und Mdglichkeiten herstellen zu kdnnen. Es kann sein, dass dies erst nach
mehrmaligem Erproben, Modifizieren und Evaluieren erreicht wird. Eine Integration der An-
forderungssituation ist dann gegeben, wenn es der Familie gelingt, sich auf dem Integrati-
onskontinuum in Richtung des positiven Pols auszupendeln, also entweder ein qualitativ
empfundenes Gleichgewicht zwischen Stressoren und Ressourcen herzustellen oder dieses
zugunsten der Ressourcen zu entscheiden. Dies kann dann als eingetreten bewertet wer-
den, wenn die bidirektionale interne (Mitglieder zur Familie) und externe Passung (Familie
zur Umwelt) gegeben ist>’. Die Copingepisode wére dann (zumindest vorlaufig; erneute
Durchlaufe sind jederzeit mdglich) abgeschlossen, indem der Stressor ins vertikale Potential
integriert wird und sich in zukinftigen Episoden auf die Balanceherstellung auswirkt. Um die-
se wichtige Eigenschaft der Vorlaufigkeit zu untermauern wird ab diesem Punkt der Arbeit,
wenn es um Aspekte der ,End’'variablen im Modell geht, immer nur vom ,episodischen End-
kontinuum ,Stressor-Integration* gesprochen: Die Variable kennzeichnet das temporéare En-
de einer Copingepisode — nicht jedoch das des gesamten Copingprozesses, der als nicht

endlich angenommen wird.

" Zu erkennen an: psychophysischer Gesundheit der Familienmitglieder, familidrer Unterstiitzung der Entwick-
lungsmaglichkeiten ihrer Mitglieder, funktionierendes Rollenverhalten, Beibehalten einer Familieneinheit, Gewahr-
leisten von Entwicklungsaufgaben, Beibehalten familiarer Integritét, dem Geflihl, Umwelteinfliisse kontrollieren zu
kénnen (vgl. Kapitel 3.6.2).
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So kann also das Erleben eines positiven Arrangements mit der kindlichen Beeintrachtigung
im Familiensystem zu einer Steigerung der Resilienz fiihren, kann es jedoch bei Verlusterle-
ben, fehlender sozialer Unterstiitzung und zu viel Kréfteverschleild wéhrend der wiederkeh-
renden Balanceherstellungsversuche ebenso verletzlicher fur zukiinftige Herausforderungen
machen. In jedem Fall wird damit ein Lernprozess durchschritten, der sich auf zukinftige
Auseinandersetzungsprozesse auswirkt und die Wahrnehmung der Familie bei erneuten
Anforderungen des Lebens mit ihrem Kind im Speziellen, aber auch Anforderungen und

Herausforderungen im Allgemeinen qualitativ beeinflussen wird.

3.7.2 Gegenuberstellung mit den deduktiven Leitprinzipien

In der Herleitung des theoretischen Unterbaus der Studie ist an einem friilheren Punkt der
Arbeit der Versuch unternommen worden, die Kritik an bisherigen Modellen der Copingfor-
schung in positiv gewendeten Leitprinzipien (Abbildung 7) — formuliert in einer Art ,Modellva-
riablensprache’ — zusammen zu fassen und diese als prospektive Qualitatskriterien einer
eigenen Modellentwicklung zu begreifen (vgl. Kapitel 3.5.2). Das entwickelte Modell muss
sich nach seiner Prasentation anhand dieser Qualitatsprinzipien messen und sich kritisch
dahingehend untersuchen lassen, ob es diesen Anforderungen standhalten kann. Mit dem
Ziel einer Gegeniberstellung und damit einem stringenten Abschluss des Theorieteils der
Arbeit sollen in diesem Kapitel die einzelnen Pramissen mit ihrer jeweiligen Entsprechung im

eigenen Copingmodell verknipft werden.

Prozess: Durch die Verbindung beider gewahlter Grundmodelle kann nicht nur der Ausei-
nandersetzungsprozess mit den Besonderheiten der Situation nach der Geburt/ Diagnose-
stellung mit all seinen Stationen, Eckpfeilern und Schliisselmomenten abgebildet werden.
Darliber hinaus ist dieser Prozess in den allgemeinen Familienentwicklungsprozess einge-
bettet worden. Durch diese Darstellung des ,Prozesses im Prozess' kann die erste Pramisse

als umgesetzt betrachtet werden.

Mehrdimensionalitat: Das Modell beriicksichtigt in seiner Darstellung des Auseinanderset-
zungsprozesses sehr viele Ebenen und beabsichtigt damit, der Komplexitat des Geschehens
Rechnung zu tragen. Diese Mehrdimensionalitat findet sich zunéachst in der reziproken Ver-
wobenheit der zentralen Analyseeinheit, der Familie, mit ihren Kontextfacetten wieder. Diese
soziale Dimension der Auseinandersetzung wird dadurch betont, dass die Ausstattung der
vertikalen Dimension bzw. die Balance zu jedem Zeitpunkt der Betrachtung von Ressourcen
und Stressoren auf allen Person- und Umweltsystemebenen abhéngig ist. Des Weiteren
werden als familidre Reaktion auf das Ereignis Veranderungen unterschiedlicher Qualitat

152



Teil 3: Coping(modell)

und Abstraktion angenommen, unter denen wiederum mehrere Reaktions- und Handlungs-
modi zu subsummieren sind (z.B. Reaktionen auf psychischer Ebene, Verhaltensebene, Ein-
stellungsebene, ...) Durch die Bedeutungszuweisungsprozesse der Situationswahrnehmung,
der Familienidentitat und des familiaren Weltbildes treten zuséatzlich zu den genannten Ebe-
nen noch latente familiale Bedeutungskonstruktionen in den Mittelpunkt der Betrachtungen,
die ebenfalls als Einflussfaktoren das Copingsetting mitbestimmen. Letztendlich sind sogar
die horizontalen Ereignisse, die die Copingepisoden initiieren, mehrdimensional konzeptuali-
siert, indem in ihnen nicht nur Makro- sondern auch Mikrostressoren bzw. -ressourcen bein-
haltet sind. All diese einzelnen Dimensionen des Auseinandersetzungssettings stehen unter
Berticksichtigung ihrer Wirkrichtung im Modell miteinander in Beziehung und sind als mitei-
nander interagierende, auseinander resultierende oder sich wechselseitig bedingende Pro-

zessbestandteile abgebildet.

Kontextbezogenheit: Dadurch, dass die zentrale Analyseeinheit — die Variable, die das Mo-
dell von Anfang bis Ende ,durchlauft’ — als durchweg kontextumgebenes System, in dem sich
alle Systemebenen reziprok beeinflussen, konstruiert worden ist, wird gewéahrleistet, dass
das Familiensystem in seinem Copingprozess zu keinem Zeitpunkt der Betrachtung losgeltst
von diesen Kontexteinflissen begutachtet wird. So wird illustriert, dass sich jede Aktion,
selbst jede intrapsychische Modifikation eines Familienmitgliedes im Spannungsfeld kontex-
tueller Determinanten vollzieht. Explizit ist die Kontextbezogenheit auch in den episodischen
Endkontinuen berlcksichtigt worden, indem der (vorlaufige) Abschluss einer Copingepisode
mit der Integration des Stressors in das vertikale Potential erst dann als erreicht beschrieben
worden ist, wenn eine bidirektionale interne (Mitglieder zur Familie) und externe (Familie zur
Umwelt) Passung besteht. Damit ist eine kollektive Mitverantwortung fur Qualitat, Verlauf und
,Ergebnis’ des familiaren Copingprozesses deutlich hervorgehoben worden.

Kollektivitat: Durch die Integration kollektiver Modellvariablen soll Annahmen dartber, dass
die zentrale Analyseeinheit, die Familie, mehr ist als nur die Summe ihrer Teile, entsprochen
werden. Im Modell bzw. seiner zugehdrigen Explikation finden sich diese Auffassungen in
den als synergistisch beschriebenen Bedeutungszuweisungsprozessen (— familiare Wahr-
nehmung) wieder. In der Modellherleitung ist dazu festgehalten worden, dass die familiare
Wahrnehmung weder durch eine blof3e Addition von Einzelwahrnehmungen noch durch ei-
nen Schluss von einer Einzelaussage aufs System konzipiert werden kann, sondern dazu

viel subtilere innerfamiliale Steuerungsmotive analysiert werden missen.

Zirkularitat: Die zirkuldre Anordnung des Auseinandersetzungsprozesses mit den Mdglich-
keiten einer vorzeitigen Beendigung (nach Veranderungen erster Ordnung), eines (Zwi-
schen-),Ergebnisses' und mehrmaligen Durchlaufens von Copingepisoden tragt dazu bei,

dass er als integraler Bestandteil des Familienentwicklungsprozesses von Familien mit be-
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eintrachtigten Kindern konzeptualisiert wird. Jede Copingepisode wirkt sich in einer Anwen-
dung dieses Modells durch ihre jeweiligen Konsequenzen fir die vertikale Dimension qualita-
tiv auf die Handhabung weiterer Anforderungen an die Familien aus. Somit kann von einer
zirkuldren Kausalitat gesprochen werden. Linear an dem Modell ist die Zeitachse (auf der
sich der Familienentwicklungsprozess vollzieht) — das Copinggeschehen selbst ist als Kreis-
prozess ausgearbeitet worden. Dieses wiederholt sich bei entsprechenden Auslésern zyk-
lisch — kann dabei jedoch inhaltlich — jeweils abhdngig vom Zusammenspiel der Einflussfak-

toren — stark variieren.
Interindividualitat: Die einzelnen Bestandteile des Modells, z.B.

- die vertikale Dimension (Ressourcen und Stressoren)

- die horizontalen Ressourcen und Stressoren

- die Bedeutungszuweisungsprozesse mit ihren unterschiedlichen Abstraktionsebenen
- die episodischen Integrationskontinuen

- die Veranderungen erster und zweiter Ordnung

sind inhaltlich und terminologisch bewusst so offen gehalten, dass sie je nach Familie mit
subjektiven Inhalten und Auspragungen gefillt werden kénnen. Anstatt apriorischer inhaltli-
cher Hypothesen (z.B. der Annahme eines ,sozialen Netzwerkes mit geringer Dichte' auf der
vertikalen Ebene der Unterstiitzung und Beziehungen) zur Konstitution der zentralen Analy-
seeinheit, sind hier lediglich Kontextfacetten kategorisiert worden, unter denen die ganz indi-
viduelle Vernetzung der jeweiligen Familie subsummiert werden kann. Zudem werden ent-
scheidende Schliisselmomente im Modell (Integrationskontinuum, Krisenkontinuum) als Kon-
tinuen dargestellt, auf denen eine interindividuelle Auspragung zwischen den jeweiligen Posi-
tiv- und Negativpolen je nach subjektivem Zustand besetzt werden kann. Dadurch wird der
Tatsache Rechnung getragen, dass es sich bei Familien mit beeintrachtigten Kindern kei-
neswegs um eine homogene Gruppe handelt und auch das Copinggeschehen entsprechend
heterogen ist.

Mediatorvariablen: In dem synthetisierten Modell wirken sich an zwei Stellen Variablen mit
ihrer je subjektiven Flllung moderierend zwischen Stressor und Reaktion aus, so dass nicht
linearkausal von dem horizontalen Stressor der Geburt eines Kindes mit Beeintrachtigungen/
Zeitpunkt der Diagnosestellung auf einen wie auch immer antizipierten Ausgang dieser Aus-
einandersetzungsepisode geschlossen werden kann. Zum einen ware hier die Bedeutung,
die die Familie der Situation beimisst, als Bedingungsfaktor zu nennen. Hier vereinigen sich
individuelle Erfahrungen und transgenerationale Einstellungen durch gegenseitige Beeinflus-
sung und Aushandlungsprozesse zu einem kollektiven Konglomerat, der familiaren Wahr-

nehmung. Diese entscheidet dariiber, ob das Ereignis vorwiegend mit Angsten und Schwie-
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rigkeiten verbunden wird (somit die Stressorenseite mehr Gewicht bekommt) oder eher als
Herausforderung betrachtet wird und aktivierend wirkt (was die Ressourcenseite erweitern
kann). Insgesamt gesehen — das ist der zweite Mediator — entscheidet letztendlich das verti-
kale Potential einer Familie (hier spielen die Bedeutungszuweisungsprozesse mit hinein)
Uber ihren eher resilienten oder vulnerablen Umgang mit dem horizontalen Stressor. Dem

Stressor selbst wohnt eine zunachst neutrale Qualitat inne.

Dynamik: Ressourcen und Stressoren werden nicht als statische Gré3en verstanden, son-
dern wachsen oder verringern sich in Abhangigkeit von den Erfahrungen, die eine Familie
sammelt und den Veranderungen, die sie durchlebt. Dies fiihrt dazu, dass eine Familie un-
terschiedliche Auseinandersetzungsepisoden niemals mit einer deckungsgleichen Ausstat-
tung an Ressourcen und Stressoren — also niemals mit einem identischen vertikalen Potenti-
al — durchlauft. Jede positive oder negative Stressor-Integrationserfahrung verandert das
Auseinandersetzungsrepertoire und wirkt sich auf zukinftige Episoden starkend oder schwa-
chend aus. Vergangenheit wird somit zur Gegenwart und determiniert die Zukunft — alle Zeit-
ebenen sind miteinander verbunden. Wahrend zudem das erste Stadium der Reaktion auf
einen Stressor noch durch Veranderungen erster Ordnung — den nattrlichen Widerstand
einer Familie gegentber systemverandernden Umwandlungen — gekennzeichnet ist, verkor-
pert das zweite Stadium der Ver&nderungen zweiter Ordnung umso mehr dynamisches
Wandlungspotential. Diese Verdnderungen kénnen bewirken, dass selbst eigentlich so stabi-
le und abstrakte Konstrukte wie die Familienidentitat oder das familidre Weltbild einer Modifi-

zierung unterliegen und zu einer Neubewertung des Stressors fuhren kénnen.

Endkontinuum: Beide Integrationsvariablen — somit beide ,End’variablen einer Copingepi-
sode — sind als episodische Kontinuen konzipiert worden, um keinen Endzustand festzule-
gen. Durch den Zusatz des Attributs ,episodisch* wird zudem akzentuiert, dass die
,End’variable in diesem Modell immer nur als temporér zu verstehen ist. Ein Kontinuum ge-
wahrleistet dartiber hinaus, dass es nicht um ein ,entweder erreicht oder nicht erreicht' geht,
sondern vielmehr um ein ,mehr oder weniger erreicht’. So kann sich jede Familie auf einem
ihrem Befinden entsprechenden Punkt zwischen beiden Extrempolen austarieren. Indem
vom ,Anpassungs”-Begriff als episodischer ,End‘variable abgesehen und fur den inhaltlich
neutraleren Terminus der ,Integration“ pladiert wird, sollen zudem samtliche Fremdbestim-

mungsimplikationen (— Annahmepostulat) kritisch reflektiert werden.

Die aus der Literaturanalyse abgeleiteten Pramissen fur die Entwicklung eines kontextsen-
siblen Copingmodells sind somit im hier entwickelten Modell reprasentiert. Eine exemplifizie-
rende empirische Flllung der Modellvariablen, die eine Beurteilung der Aussagereichweite

des Modells ermdglicht, steht allerdings noch aus und wird in Teil 5 der Arbeit angegangen.
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3.7.3 Implikationen des Modells fiir ein Zielgruppenverstandnis

Die inhaltlichen Implikationen des Ko-MaCs hinsichtlich eines Zielgruppenverstandnisses
sollen im Folgenden thesenartig formuliert werden und als Ausgangspunkt fur die Entwick-
lung eines mit dem Theorieteil kompatiblen Forschungsinstrumentariums fiir die empirische

Studie dienen.

- Die Einbettung des Auseinandersetzungsprozesses in den Familienentwicklungspro-
zess gewabhrleistet, dass die oftmals unhinterfragt suggerierte negative Konnotation
der Geburt eines Kindes mit Beeintrachtigungen an Dramatik verliert und demgegen-

Uber als eine Anforderungssituation neben vielen anderen betrachtet wird.

- Die Relevanz des vertikalen Potentials als entscheidende GrofR3e bei der Kollision mit
einem horizontalen Ereignis verhindert apriorische negative Zuschreibungen. Es kann
somit nicht automatisch davon ausgegangen werden, dass das Arrangement mit der
Beeintrachtigung eines Kindes bei der Familie in der Regel negative familieninterne
Entwicklungen hervorruft. Der bisherige Fokus ,Beeintrachtigung des Kindes‘ wird

durch den Fokus ,Resilienz des Familiensystems' ersetzt.

- Die Darstellung der zentralen Analyseeinheit, der Familie, als ein reziproken Einflis-
sen verschiedener Umweltsysteme ausgesetztes System tragt zu einer Sensibilisie-
rung daflr bei, dass samtliche Interaktionen in diesem System in einem Spannungs-
feld unterschiedlicher Wirkungen stattfinden und nicht autark funktionieren. Dies be-
deutet auch, dass jedes Umweltsystem Einfluss auf die Auseinandersetzungssituati-
on dieser Familien hat und ,'Behinderung‘sbewaltigung somit keine ausschlief3lich

individuelle Aufgabe der Familie sein kann.

- Durch die markierten Wechselwirkungen zwischen familidren Bedeutungszuwei-
sungsprozessen und der Balance zwischen Ressourcen und Stressoren wird deut-
lich, dass das kritische Lebensereignis ,Geburt eines Kindes mit Beeintrachtigungen’
unabhangig von diesen Prozessen nicht bewertet werden kann und darf. Es verliert

somit seine negative Konnotation.

- Die Darstellung der Phasen des Integrationsprozesses anhand des Konzepts der
Veranderungen erster und zweiter Ordnung illustriert, dass Familien in der Handha-
bung ihrer Anforderungen mutmaflich verschiedenartige Veranderungen durchlau-

fen.

- Durch die zirkulare Konzipierung des Auseinandersetzungsprozesses wird gewurdigt,

dass die Integration der Beeintrachtigung ins Familiensystem kein einmalig zu durch-
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laufender Prozess ist, sondern hier viele Wiederholungs- und Feedbackschleifen
vonndten sein kénnen, bevor von einem Arrangement gesprochen werden kann. Zu-
satzlich bedeutet es, dass es kein endgdltiges ,Ergebnis' oder keinen endgiiltigen Zu-

stand gibt, wie es andere Copingmodelle nahelegen.

- Die zentrale Analyseeinheit unterliegt einer kontinuierlichen Dynamik, die die Funkti-
onalitdt der Familie fortlaufend hinterfragt. Selbst wenn die Familie z.B. am Anfang
der neuartigen Situation Schwierigkeiten aufweist, muss dies nicht bedeuten, dass

sie dauerhaft dysfunktional bleibt.

- Diese Dynamik gewahrleistet dariiber hinaus, dass familidre Interaktionsprozesse in
ihrem historischen Kontext analysiert werden mussen. Ggf. finden sich hier Ansatz-

punkte zu einem besseren Verstandnis der Sinnhaftigkeit ihrer Handlungen.

- Die offene Handhabung der Variablen garantiert, dass Abstand von einer Homogeni-

sierung der Gruppe von Familien mit beeintrachtigten Kindern genommen wird.

- Der zentrale Inhalt der Integrationsprozesse, die Balanceherstellung zwischen Stres-
soren und Ressourcen, impliziert, dass Ressourcen so viel Gewichtung haben kon-
nen, dass sie gegeniuber den Anforderungen nach der Geburt eines Kindes mit Be-
eintrachtigungen Uberwiegen kénnen. Diese Ressourcenorientierung tragt zu einer
Abkehr von defizitfokussierenden Betrachtungen bei und riickt die Fertigkeiten von

Familien in den Mittelpunkt des Blickwinkels.

- Durch die Einbettung des Familiensystems in seine vertikalen Umweltebenen findet
eine Verschiebung einer einseitigen Fokussierung der Familie als Interventionseinheit
zu den Umweltsystemebenen als gleichwertigen Interventionsadressaten statt. Un-
terstitzende Einflisse aus der Umwelt kénnen das Familiensystem ebenso starken

wie innerfamiliare Interventionen.

- Da sich integrierte Stressoren positiv auf zukiinftige Auseinandersetzungsepisoden
auswirken, kann der Umgang mit ,Behinderung‘ als Lernprozess gesehen werden,

der zur Resilienz des Familiensystems beitragt.

3.7.4 Beurteilung des Modells aus der Verantwortungsperspektive

Die in den beiden vorangehenden Kapiteln untersuchte Aufnahme der Leitprinzipien sowie
die inhaltlichen Implikationen des Modells weisen bereits darauf hin, dass das Modell gute
Mdglichkeiten bietet, den Aspekt der Verantwortung — wie als eine Konsequenz aus Teil 2

der Arbeit formuliert (vgl. Kapitel 2.4) — ,als zweite Ebene” zu thematisieren und als Perspek-
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tive im Auseinandersetzungsprozess mitzudenken. Zum Abschluss des Theorieteils wird nun
in einer tabellarischen Ubersicht (Tabelle 4) aufgefiihrt, welche Modellvariablen die Umset-
zug des postulierten Verantwortungsverstandnisses sicherstellen. Mit dem Ziel eines ab-
schlielenden Restimees am Ende des Theorieteils wird ihre jeweilige Aussage zur Verant-
wortungsthematik mit den Variablen verknipft. Damit biindelt das Kapitel Inhalte der beiden
vorangehenden Kapitel und bildet darliber hinaus eine zirkuldre Reflexionsklammer mit den
Konsequenzen der Ausfilhrungen zur kumulierten Verantwortung fir eine Modellentwicklung
(vgl. Kapitel 2.4). Um diese Reflexionsklammer besser riickverfolgen zu kénnen, sind die
einzelnen Tabellenspalten mit den in Kapitel 2.4 aufgestellten durchnummerierten Forderun-

gen verknupft worden.
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Tabelle 4: Ubersicht Modellvariablen mit Bezug zur Verantwortungsthematik

Position im Modell

Aussage zur Verantwortungsthematik

Zentrale Analyseeinheit/ vertikales Poten-
tial:

- Vertikales Potential:

Familie und Kontextsphéaren mit
einander Uberlappenden Untertei-
lungen

- Balance Stressoren — Ressourcen

Das vertikale Potential (Familie verflochten
mit ihrem Kontext) stellt den zentralen Be-
dingungsfaktor fur die Prozessqualitat der
Auseinandersetzung dar. Coping ist somit
ein soziales, kontext(mit)bedingtes Phéano-
men (1, 2, 3, 8). Eine familiale Privatisierung
von Verantwortung fir Verlauf und Qualitat
des Prozesses ist unzulassig.

Im vertikalen Potential sind Konsequenzen
der i.d.R. kontextuell ausgeldsten kumulier-
ten Verantwortungsph&nomene verankert (2,
9). Diese wirken sich auf die Stressoren-
Ressourcen-Balance aus. Auswirkungen der
kumulierten Verantwortung werden durch
den Gegenpol der Ressourcen nicht einsei-
tig belastungsbezogen, sondern relational
abgebildet (5). Damit werden Mdglichkeiten
sichtbar gemacht, wie Familien in ihrer Ver-
antwortung entlastet und unterstiitzt werden
koénnen.

Horizontale Stressoren und Ressourcen

Im Copingprozess werden (auch) situative
Verantwortungsphdnomene als Einflussfak-
toren wirksam, indem sie als Mikro- oder
Makroereignisse Copingepisoden ausldsen
(2, 6, 7, 8, 9). Durch horizontale Stressoren
dieser Art werden neue Anforderungen mit
Bezug zur Verantwortungsthematik aufge-
worfen, die eine familiare Reaktion erfor-
dern.

Familiare Bedeutungszuweisungsprozes-
se und Veranderungen erster und zweiter
Ordnung

Die durch die Mediatorvariable erzeugte Be-
deutung des Stressors wird innerfamilial
ausgehandelt, ist jedoch kontextuell mitbe-
dingt. (4) Abhangig von dieser kontextuell
mitbedingten Bedeutungszuweisung werden
ebenso kontexutell mitbedingte familiare
Copinghandlungen initiiert (4). Coping ist
somit kein autarkes familiales Ph&nomen.

Episodisches Endkontinuum
Integration*

. Stressor-

Die Positionierung auf dem episodischen
Endkontinuum ist abhangig von der Qualitat
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der Bedeutungszuweisungsprozesse sowie
der getatigten Veranderungen. Da diese
kontextuell mitbedingt sind, ist auch das
(immer als vorlaufig zu betrachtende) Er-
gebnis kontextabhangig. Durch die inhaltlich
neutrale Benennung als LStressor-
Integration” findet zudem eine Distanzierung
von fremdbestimmten inhaltlichen Vorstel-
lungen sowie von normativen Vorgaben zur
Qualitét des Prozess,ausgangs' statt, die
eine soziale Mitverantwortung leugnen wur-
den (10, 11, 12).

Dynamik (als Querlage zu den anderen | Situationen und Verhéltnisse sind nicht sta-
Variablen) tisch, sondern durch zahlreiche Einflussmog-
lichkeiten allzeit veranderbar. (5, 8) Es gibt
somit zahlreiche Mdglichkeiten der sozialen
Verantwortungsibernahme.

Neben der Reflexionsklammer mit dem ersten Teil der Arbeit bildet dieses abschliel3ende
Reslimee auch eine prospektive Klammer mit der Auswertung der ausstehenden empiri-
schen Studie. Dort soll sich das Modell einer ersten Plausibilitatsprifung unterziehen, indem
eine Exemplifizierung der hier identifizierten Variablen anhand von Aussagen betroffener
Eltern angestrebt wird. So kbnnen Annahmen zur Aussagereichweite des Modells hinsicht-

lich der Verantwortungsthematik generiert werden.

Das Modell bietet zum einen eine gute Mdglichkeit, Facetten einer kumulierenden Elternver-
antwortung zu systematisieren und transparent zu machen. Zum anderen beinhaltet es in
seinen Variablen aber auch die konkreten Mdglichkeiten, Ansatzpunkte einer sozialen Mit-
verantwortung zu verdeutlichen. Als Hauptaussage des Modells zur Verantwortungsthematik
kénnte formuliert werden, dass es insgesamt gesehen daflr sensibilisiert, dass der ganze
Copingprozess an sich aufgrund seiner im Modell illustrierten Beschaffenheit gar kein rein
personlich zu bearbeitendes Aufgabenfeld der Familien darstellen kann, da die Einfliisse von
auf3en zu jeder Momentaufnahme prasent und Teil der Geschehnisse sind. Mit dem Modell
wird eine theoretische Grundlage daflr geschaffen, das Thema kontextsensibel zu analysie-

ren und zu diskutieren.
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4.1 Prozessleitende Fragen des Methodikteils

Wahrend in den bisherigen Teilen der Arbeit das Verantwortungskonstrukt als Bindeglied
und Analysemaske fungiert hat, wird dieses Thema in der Entwicklung eines Forschungsdes-
igns fur die ausstehende Studie bewusst hintergriindig behandelt. Somit ist die Konzeption
der Studie mit einem breiteren, allgemeineren Zuschnitt angelegt. Es werden Elterninter-
views mit dem Ziel gefiihrt, Einblicke in Familiengeschichten hinsichtlich ihres alltagsimma-
nenten Umgangs mit ihrem beeintrachtigten Kind zu bekommen. Dadurch sollen Ruck-
schlisse auf die Komplexitdt des Copinggeschehens der Familien ermdglicht werden, um
diese dann post priori als exemplifizierende Beispiele in das eigens entwickelte Copingmo-
dell einzuordnen. Um zu vermeiden, dass das Verantwortungsthema oktroyiert und suggestiv
erfragt wird, wird erst im Nachhinein — in der Auswertung — der rote Faden der Arbeit wieder
aufgegriffen und die Frage nach der Prasenz von Verantwortungsphanomenen an das Mate-
rial angelegt. Nach seiner theoretischen Begriindung und Herleitung in Teil 2 und 3 wird
dann das Modell in Teil 5 als Analyseschema zur Verantwortungsskizze auch empirisch be-
grindet.

Daraus resultiert, dass das hier darzulegende Forschungsdesign auf die Erhebung von Fa-
miliengeschichten Utber ihr Zusammenleben mit dem Kind mit Beeintrachtigungen und auf
das Modell allgemein — also auf eine Operationalisierung seiner Bestandteile ohne Verant-

wortungsfokus — ausgelegt ist.
Prozessleitende Fragen fir die Konzeption der Studie sind demnach:

% Wie ist die individuelle Geschichte mit ihrem Kind mit Beeintrachtigungen im subjekti-

ven Erleben der Eltern reprasentiert?

% Wie geht die Familie mit der Besonderheit ihres Kindes um und welche Auswirkungen
hat diese auf den Alltag der Familie?

% Wer ist in Auseinandersetzungsprozesse involviert und in welcher Form?

Erst nach der Durchfihrung der Interviews wird das Material durch die Anwendung bestimm-
ter Kategorien nach Fragestellungen geordnet, die eine Fullung einzelner Modellkomponen-

ten mit empirischem Inhalt zum Ziel haben:

« Welche Aussagen finden sich in den Familiengeschichten, die als exemplifizierende
empirische Inhalte in die einzelnen Bestandteile des Modells eingeordnet werden

kdnnen?

% Welche Spannbreite zeigt sich in den individuellen Auspragungen der Variablen?
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+ Welche Hinweise auf das ,potentiell ,Andere* (Meinefeld, 2017, 267; vgl. Kapitel 4.2.)

liefert das Material?

Die Kodings der Kategorien werden in dem Schritt der Auswertung dann hinsichtlich der
Verantwortungsthematik untersucht, um die in dieser Arbeit angestrebte Verantwortungs-

skizze zu vervollstandigen.

4.2 Exkurs: Moglichkeiten und Grenzen (sozial-)wissenschaftlicher Mo-
dellierung

In der Absicht, das entwickelte Copingmodell mit einem metatheoretischen Fundament aus-
zustatten, ist die Fachliteratur dahingehend untersucht worden, welche Informationen sie zu
dem Vorgang wissenschaftlicher Modellierung in den Sozialwissenschaften bereitstellt. Ein
sozialwissenschaftlicher Modellbegriff scheint dabei eher als Beiwerk anderer Disziplinen
denn als eigenstandiger methodologischer Begriff zu existieren. So ist zu konstatieren, dass
definitorische Versuche in wissenschaftstheoretischen Enzyklopadien haufig an den Modell-
begriff der Naturwissenschaften angelehnt, aus ihnen lbertragen oder auf sie beschrankt
sind (vgl. Brezinka, 1984, 835ff). Der Modellbegriff hat sich aus einer ,[...] wissenschaftsthe-
oretischen Vorbildfunktion der Physik [...] in andere Disziplinen ausgebreitet* (Heidbach,
2004, 3). Sozialwissenschaftliche Definitionsversuche nehmen als zu modellierenden Unter-
suchungsgegenstand vor allem Prozesse oder Systeme der sozialen Welt, soziale Phéno-
mene in den Blick (vgl. Saam & Gautschi, 2015, 27; Seiffert, 2003, 130). So werden laut Le-
xikon zur Soziologie Modelle beschrieben als ein ,wissenschaftliches Erkenntnismittel, sym-
bolische, grafische Darstellung der Struktur, der Verhaltensweisen von Sachverhalten, Sys-
temen unter bestimmten Gesichtspunkten und Annahmen.” (Fuchs-Heinritz 2011, 451) Wei-
scher raumt ein, dass diese symbolische oder grafische Darstellung zwar nicht zwingend
notwendig sei, um definitorisch dem Modellbegriff zu geniigen, sie habe sich allerdings auf-
grund einer gesteigerten Anschaulichkeit und Kommunizierbarkeit etabliert (vgl. Weischer,
211, 328).

Zur Modellierung zu analysierender Sachverhalte gilt es, die naturgemaf3en Grenzen und
Einschrankungen von Modellen gleichzeitig als ihr Ziel zu begreifen. ,Ein Modell ist immer
viel grober als der konkrete Fall, den es beschreibt, denn es werden nur diejenigen Aspekte
des konkreten Falls erfafdt, die sich mit Hilfe der benutzten Begriffe Uberhaupt erfassen las-
sen.” (Balzer 1982, 10)

Zentral in allen untersuchten Definitionen zum Modellbegriff und entsprechend zentral auch
in der eigenen Forschungsabsicht ist ihre proklamierte Aufgabe, Komplexitat zu reduzieren

(vgl. Kron, 1999, 77). Diese Aufgabe ist fundamental, da dem Modell sonst kein analytischer
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Ertrag zukame (vgl. Weischer, 2011, 328). Dazu werden ,wohliberlegte Vereinfachung[en]*
(Saam & Gautschi, 2015, 27) zum Untersuchungsgegenstand im Modell konstruiert (vgl.
Fuchs-Heinritz, 2011, 451; Reinhold, 2000, 441f). Mittels dieser vereinfachten Darstellung
kénnen Analogieschlisse zu Struktur, Funktionen oder Verhalten (vgl. Bensch, 1978, 384)
des Originals ermdglicht werden, das aufgrund seiner Kompliziertheit und Komplexitat weni-
ger zuganglich ist als das Modell. Das Modell mit der abstrahierten Repréasentation der zu
untersuchenden Sachverhalte stellt sodann eine stilisierte Grundlage zur Analyse dieser Zu-
sammenhange zur Verfigung (vgl. Reinhold, 2000, 441). Somit kdnnen Original und Modell
niemals identisch sein, in der modellierten Darstellung kann es sich immer nur um eine An-
naherung handeln (vgl. Kreisel, 1980, 438). Dementsprechend kann ein Modell definiert wer-
den als ,[...] konkrete, wegen ,idealisierender* Reduktion auf relevante Zuge, falllichere oder
leichter realisierbare Darstellung untbersichtlicher oder ,abstrakter* Gegenstédnde oder
Sachverhalte [... ]. Dabei tritt die Darstellung der objekthaften Bestandteile hinter der Dar-
stellung ihrer relational-funktionalen Beziehungen (Struktur) zurtick.” (Mittelstraf3, 2004, 911)
.Dem Einwand, Modelle seien nicht wirklichkeitsnah, wird entgegnet, dass es darauf nicht
ankomme. [Hervorh. im Original]“ (Saam & Gautschi, 2015, 38) Aus diesem Grund gilt auch
die in der allgemeinen Modelltheorie von Stachowiak (1973) propagierte Abbildungsdimensi-
on eines Modells mittlerweile als abgeltst und ist durch den Aspekt der Reprasentation er-
setzt worden. In ihm ist zwar weiterhin der Morphismus zwischen Modell und Original enthal-
ten, der vom modellbildenden Subjekt angestrebte intentionale Akt der Verbindung einer
Quelle mit einem Ziel wird allerdings deutlicher betont (vgl. Saam & Gautschi, 2015, 18ff)
und weist dem Subjekt somit eine aktive und einflussgebende Rolle im Modellbildungspro-
zess zu.

Das Problem der Wirklichkeitsnahe eines Modells wird auch an mehreren Stellen dieser Ar-
beit thematisiert und auf das eigene Modell angewendet. Die zugrundeliegende konstruktivis-
tische Perspektive beinhaltet Konsequenzen fir eine wissenschatftliche Modellbildung, die
mitgedacht werden sollten: ,Mit anderen Worten ist die zugrundeliegende Realititsauffas-
sung konstruktivistischen Ursprungs und findet ihren Niederschlag in der Modellierung realer
Phanomene als subjektives Abbild dessen, was mit den eigenen Sinnen als Realitt konstru-
iert wurde.” (Nettelnstroth 2003, 13) Die ,Reduktion auf relevante Zige* (Mittelstrald 2004,
911) wird aus einer Beobachterposition heraus getroffen. Der ausgewahlte zu modellierende
Realitatsbereich entspricht demnach nicht einer objektiven Wirklichkeit, sondern konstruiert
sich analog zur eigenen Wahrnehmung. Bei dieser kybernetischen Betrachtungsweise eines
Modells wird somit die ,dreistellige Relation zwischen O [=Original, A.H.], M [=Modell, A.H.]
und S [=Subjekt, A.H.]* (Bensch, 1978, 384) eingerdumt und im Analyseprozess beriicksich-
tigt.
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Nach Weischer sind ,Modellierungen danach zu unterscheiden, wie gut es gelingt, die jewei-
lige Forschungsfrage zu operationalisieren.” (Weischer, 2011, 326) Viele der von Hartmann
von unterschiedlichen Modelltheoretiker_innen referierten Funktionen wissenschaftlicher
Modelle verweisen auf den Zusammenhang zwischen Modell und Theoriebildungsprozess,
z.B.:

- ermoglichen Anwendung und Test von Theorien

- Hilfsmittel zur Theoriekonstruktion

- fordern Verstandnis abstrakter Theorien und Formalismen
- vermitteln zwischen Theorie und Welt

- dienen als pragmatischer Ersatz flr Theorien

- ... (vgl. Hartmann, 2010, 5)

In seiner Auseinandersetzung mit Modellen als Bestandteile eines Forschungsprozesses
arbeitet Mayer (2013) mit einer Abbildung, in der er zwischen quantitativen gegeniber quali-
tativen Forschungsabsichten, die an ein Modell angelehnt sind, differenziert (Abbildung 16).
Die Vorgehensweise dieser Arbeit lasst sich in diese Graphik einordnen: Die Verknipfung
zwischen theoretischen Erkenntnissen und daraus resultierenden Konsequenzen fir eine
eigene Modellkonstruktion kdnnen im Falle dieser Arbeit zum einen in den strukturell einge-
pflegten zirkuldren Reflexionsklammern sowie zum anderen anhand der Beschreibung und

Abbildung des Studiendesigns (vgl. Abbildung 17 und 27) nachvollzogen werden.
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Abbildung 16: Modelle als Bestandteil eines Forschungsprozesses nach Mayer (2013, 30)

Bei einem Modell als Ausgangspunkt einer qualitativen empirischen Studie, als ,begriindete
Vorstellung des Realitatsausschnittes* (Mayer, 2013, 29) handelt es sich nicht um eine Falsi-
fizierungsgrundlage, sondern um ein sensibilisierendes Konzept (vgl. Blumer, 1954, 10).
Dieses sensibilisierende Konzept hat die Funktion, wesentliche Dinge nicht zu tbersehen
und gleichzeitig die notwendige ,Offenheit fir das potenziell ,Andere’ des Forschungsfeldes
[Hervorh. im Original]* (Meinefeld, 2017, 267) zu bewahren.

Bezliglich weiterer Funktionen eines Modells im Forschungsprozess nennt Mayer die Di-
mensionen Beschreiben, Verstehen, Vorhersagen und Beeinflussen von Wirklichkeit (vgl.
Mayer, 2013, 31). Auch das eigene Modell verfolgt diese Intentionen:

Beschreiben kann es, indem es individuelle Copingverlaufe und zugehoérige Kontextsettings
anhand bewusst offen konzipierter Schliisselvariablen abstrahiert und somit generalisierte
,Hullen’ intraindividuell zu fillender Prozesse zur Verfligung stellt. Ein in seiner Komplexitat
reduzierter Verlauf dieses Prozesses sowie dessen relevante Einflussfaktoren kénnen an-
hand des Modells beschrieben werden und bilden somit eine mehrdimensionale Analy-
segrundlage fir die Untersuchung von Zusammenhangen im empirischen Einzelfall.

Zum Verstehen regt es an, indem es die Kontextabhangigkeit individueller Prozessverlaufe

und —outcomes betont. Dies impliziert Fragen nach Zusammenhéngen, Ursachen und sub-
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jektiven Motiven beobachtbaren Copingverhaltens und vergegenwartigt die kontextuelle Ab-
hangigkeit dieses komplexen Konstrukts von unterschiedlichen Einflussfaktoren. Damit soll
eine auch soziale Mitverantwortung fur den familiaren Umgang mit der Beeintrachtigung ih-
res Kindes begriindet werden (siehe Beeinflussen), was jedoch die Funktion des Verstehens
dieser kontextuellen Einfliisse voraussetzt.

Einen Beitrag zur Vorhersage von Wirklichkeit kann das Modell bewusst nur bedingt leisten.
Die Vorhersagefunktion dieses Modells bezieht sich weniger auf inhaltlich festgelegte stati-
sche Zustande und konkret benennbare Ergebnisse von Copingprozessen, sondern eher auf
einen abstrahierten Prozessverlauf sowie die Bewusstmachung von Einflussfaktoren, die
eine aktive Rolle in diesem Prozess tbernehmen.

Die Dimension des Beeinflussens von Wirklichkeit wird in dieser Arbeit an mehreren Stellen
erwahnt (vgl. Kapitel 1.4, 2.4, 3.5, 3.7.4). Leitend ist dabei die Intention, den Aspekt der Ver-
antwortung im komplexen Konstrukt des Copings zu verdeutlichen und eine theoretische
Diskussionsgrundlage fir eine diesbezligliche Deutung als soziales Phdnomen zu schaffen.
Ob sich diese Dimension des Modells erfillen wird, kann nur retrospektiv nach einer gewis-
sen Anwendungspraxis beurteilt werden und ist im Stadium der Modellentwicklung nicht vor-

hersagbar.

Mit Blick auf die empirische Studie und im Anschluss an die Abbildung 16 schlief3t sich die
Frage an, anhand welcher Kriterien Uber die Validitat eines derart eingesetzten Modells ent-
schieden werden kann, die zu seiner vorlaufigen Annahme flihren kann. Der Aspekt der Vor-
laufigkeit, dem eine ausgeschlossene endgiltige Verifizierung implizit ist, ist darauf zurtick-
zufuihren, dass fur die Auswahl der reprasentierten Aspekte eines zu modellierenden ,Phéa-
nomens, die fir eine Theorie dartiber wesentlich sind und daher im Modell auftreten sollen
[...] die Wissenschaftstheorie keine nennenswerten (allgemeinen) Direktiven aufgestellt*
(Kreisel 1980, 437f) hat. Festgehalten werden kann somit lediglich, dass die Validitat eines
Modells von ihrem zugrundeliegenden Untersuchungsgegenstand abhéngig ist und demnach
vor allem die Zweckorientierung — Saam & Gautschi arbeiten hier mit dem Begriff der

.Fruchtbarkeit” (Saam & Gautschi, 2015, 38) — gegeben sein sollte:

Es ist allerdings zu beachten, dass wichtige Eigenschaften der Realitat nicht auf Grund ihrer
allgemeinen Bedeutsamkeit im Modell abgebildet werden, sondern die Ausschnitte der Reali-
téat abzubilden sind, die fur den Untersuchungsgegenstand Bedeutung haben. Man spricht bei
diesem Aspekt von der Zweckorientierung eines Modells. (Nettelnstroth, 2003, 14)

Entsprechend kommt Weischer zu der Einschatzung:

Solche Modelle sind Ergebnis gedanklicher Arbeit; man versucht sie jedoch so zu konstruieren,
dass sie bestimmte beobachtbare Phdnomene und Entwicklungen beschreiben oder erklaren
kénnen. Ob man durch empirische Untersuchungen die Richtigkeit solcher Modelle prufen kann,
ist eine umstrittene Frage. Man kann jedoch Aussagen darlber treffen, ob ein Modell einem in
Daten ,abgebildeten* Sachverhalt mehr oder weniger angemessen ist. (Weischer, 2011, 327)
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Ob auch im vorliegenden Copingmodell wesentliche Komponenten eines familiaren Alltags
eines Lebens mit einem Kind mit Beeintrachtigungen angemessen abgebildet werden, kann
erst anhand einer Gegeniberstellung mit Erzéhlungen involvierter Personen nachvollzogen
werden und wird Gegenstand der noch durchzufuhrenden Plausibilitdtsprifung sein (vgl.
Kapitel 5.7.2).

4.3 Studiendesign und Methodenset

4.3.1 Studiendesign

Um einen ersten Eindruck davon zu vermitteln, wie bei der Operationalisierung des theoreti-
schen Unterbaus fir die empirische Studie vorgegangen wird, wird im Folgenden das Stu-
diendesign in einer Graphik (Abbildung 17) als Uberblick dargestellt. Eine inhaltliche Fillung
der einzelnen methodischen Schritte auf dem Weg zur Zusammenstellung des Methoden-
sets befindet sich aufgrund ihrer Randstandigkeit fur die Auswertung im Anhang, kann dort
jedoch sukzessive und transparent nachvollzogen werden (vgl. Anhang A und Anhang B).
Wie sich die Auswertungsmethodik an die Durchfiihrung der qualitativen Interviews als letz-
tem Schritt dieser ersten Ubersicht anschlie3t, kann konsekutiv der Abbildung 27 entnom-

men werden und wird ab Kapitel 4.5 ausfiihrlich thematisiert.
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Abbildung 17: Studiendesign 1. Teil

Analyse existierender Copingmodelle

)

Ableitung von Leitprinzipien fur eige-
nes Copingmodell

Modellsynthese unter Beriicksichti-
gung der Leitprinzipien

Ableitung von Implikationen des Mo-
dells

Biindelung von Implikationen zu Hypo-
thesen

Hypothesengeleitete Filterung von
Schliisselkomponenten des Modells

Uberfithrung in Methodenset fiir Leit-
fadeninterview

Pilotstudie (n=2)

Modifikation der Instrumente

Durchfiihrung der Interviews, Tran-
skription (n=24), Erganzung durch
Sekundarmaterial (n=14)

e

Theorieteil 3

Anhang A und Anhang B
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VORUBERLEGUNGEN ZUM METHODENSET

Die bisher dargelegte deduktive Vorgehensweise birgt folgende Schlussfolgerungen fir eine
Wahl angemessener Methoden, mittels derer gewdahrleistet werden soll, dass trotz aller be-
schriebenen Vorannahmen und Vorstrukturierungen die Geschichten und Erfahrungen der

Familien den Mittelpunkt der Erhebung und Auswertung bilden:

- Da eine Annaherung an ein alltagsimmanentes Copinggeschehen der befragten Fa-
milien versucht werden soll, wird an den inhaltlichen Schwerpunktsetzungen der Fa-
milien, ihren subjektiven Auffassungen von erfragten Begrifflichkeiten und zur Dis-

kussion gestellten Themenbereichen angeknupft.

- Das methodische Procedere (Interviewform sowie Auswertungs- und Interpretations-
methode) sollte sowohl theoretische Vorannahmen integrieren, als auch neue Er-

kenntnisse induktiv aus dem vorliegenden Material evozieren.

- Ein Befragungsinstrument, in dem die hergeleiteten Schlisselkomponenten des Mo-
dells lediglich in alltagsweltliche Fragestellungen operationalisiert werden, steht in
Gefahr, Fragen suggestiv so zu stellen, dass die Plausibilitdtsprifung dem Phéano-
men einer self fulfilling prophecy unterliegt. Um dieser Gefahr zu begegnen, missen
angemessen offene Erzahlimpulse gewéahlt werden, die sich weniger an das erarbei-
tete Modell denn an Fragen zu Bestandteilen eines Alltags von Familien mit beein-
trachtigten Kindern anlehnen. Hinweise zu den Schlisselkomponenten dirfen explizit
nur dann verfolgt werden, wenn sie sich in den subjektiven AuRerungen der Befrag-
ten ohne eine implizite Aufforderung zu ihrer Nennung widerspiegeln. Diese wichtige
Unterscheidung in der Wahl der Frageformen muss durch eine methodische Absiche-

rung in den benutzten Instrumentarien untermauert werden.

4.3.2 Methodenset

Um vorangehend genannte Pramissen fir eine methodische Umsetzung der eigenen For-
schungsziele erfillen zu kénnen, ist als Grunderhebungsmethode das aus dem Bereich der
gualitativen Sozialforschung stammende Leitfadeninterview gewéhlt worden. An entspre-
chenden Stellen wird dieses jedoch durch eine Triangulation mit kombinierbaren Elementen
erweitert. Diese Elemente verfolgen auch eine jeweilige Validierungsstrategie (vgl. Flick,

2008, 17ff) und koénnen in ihrem Zusammenspiel wie folgt abgebildet werden (Tabelle 5):
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Tabelle 5: Validierungsabsichten des Methodensets

Methode

Erhebungsziel

Methodische Intention

Leitfadeninterview

Erhebung Familiengeschichten
vor dem theoretischen Hinter-
grund des Modells

Nutzung narrativer Poten-
tiale bei gleichzeitiger
Theorieleitung

Rahmenbogen

Daten zur Beschreibung der
Stichprobe

Hintergrundwissen zu Er-
zahlstrangen der Befrag-
ten

Interviewleitfaden

Subjektive Darstellung der Fa-
miliengeschichte innerhalb
thematischer Eckpfeiler

Verhinderung suggestiven
Fragens

Stichwortleitfaden

Reprasentation Modellkompo-
nenten in Familiengeschichte

Verhinderung suggestiven
Fragens

Fotos

Assoziationen zu verbal schwer
zu fassenden Prozessen, Vi-
sualisierung von Emotionen,
bildgebende Zusammenfassun-
gen

Erzahlstimulus

Konstruktion kon-
textuelle Einbet-
tung

Erhebung der Kontexteinbet-
tung der Familie

Orientierungshilfe, Erzahl-
stimulus

Sekundéaranalyse

Nicht-suggerierte Erkenntnisse
zu Auseinandersetzungspro-
zessen sowie zur Repréasentati-
on der Modellkomponenten in
Familiengeschichte

Erganzung der Stichprobe
Absicherung der Ergeb-
nisse des Leitfadeninter-
views

Anhand dieser Triangulation soll die Qualitat der Aussagereichweite der Studie optimiert

werden, indem die Schwachen einzelner Subelemente durch die Starken anderer kontrolliert

und bestenfalls ausgeglichen werden (vgl. Lamnek 2016, 263; Schrinder-Lenzen 2013,

149).

Dieses Verfahren wird auch hinsichtlich der Auswertung angewandt (Tabelle 6).
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Tabelle 6: Validierungsabsicht des Auswertungsverfahrens

Auswertungstechnik

Bestandteile

Validierungseffekt

Qualitative Inhaltsanalyse
nach Mayring

Deduktiv-induktive
rien

Katego-

keine Beschrankung auf
Vorannahmen, zusatzlich
induktive Kategorienbildung
aus dem Material heraus

Veranderungsoffene  Erpro-
bung der Kategorien am Ma-
terial

Vorannahmen werden Uber-
prift, kbnnen modifiziert oder
auch verworfen werden

Peer Debriefing im Rahmen
einer offenen, induktiven
Kodierung des Interviewma-
terials durch Studierende in
einem Studienseminar

Abgleich mit Kategorien und
Kodierungen nicht an der
Forschung Beteiligter als
Absicherung gegen sich
selbst erfullende Ph&nomene

der Materialzuordnung zu
eigenen Vorannahmen (In-
terkoderreliabilitat)

DAS LEITFADENINTERVIEW

Das Leitfadeninterview ist eine haufig eingesetzte Befragungsformen innerhalb der qualitati-
ven Sozialforschung. Weitgehende Uneinigkeit scheint bezlglich detaillierterer Kategorisie-
rungen zu herrschen. Wahrend einige Autor_innen (z.B. Bortz & Déring 2016, 372) das Leit-
fadeninterview als eigenstdndige Methode innerhalb der qualitativen Interviews begreifen,
nutzen andere seine Terminologie als Uberbegriff fir Subformen mit unterschiedlichen
Schwerpunkten (z.B. Friebertshdauser & Langer, 2013, 439ff), deren Gemeinsamkeit jedoch
in der Verwendung eines Leitfadens als Instrument besteht. Ungeachtet ihrer Kategorisie-
rung kann es innerhalb dieser Arbeit vor dem Hintergrund der hier beabsichtigten Vorge-

hensweise mit Friebertshauser wie folgt definiert werden:

.Bei Leitfaden-Interviews begrenzen die Fragen den Horizont méglicher Antworten und struk-
turieren die Befragung. Leitfaden-Interviews setzen ein Vorverstandnis des Untersuchungsge-
genstandes auf Seiten der Forschenden voraus, denn das Erkenntnisinteresse richtet sich in
der Regel auf vorab bereits als relevant ermittelte Theoriekomplexe. [Hervorhebung im Origi-
nall* (Friebertshéduser & Langer, 2013, 439)

Diese Form des Interviews eignet sich gut als Grundmethode fir eine Befragung mit der Ab-
sicht einer Erhebung von fremden Lebenswirklichkeiten — vorausgesetzt, dass diese durch
bestimmte thematische Eckpfeiler eingegrenzt und nicht vollig frei exploriert werden sollen.
Entscheidend ist dabei jedoch, dass die narrativen Potentiale dieser Interviewform durch
entsprechende Strategien vollstandig genutzt werden und nicht einer zu burokratischen
Handhabung des Interviewleitfadens im Sinne eines Frage-Antwort-Schemas zum Opfer
fallen (vgl. auch Girtler, 2001, 157f). Dementsprechend sollte gewahrleistet werden, dass

das grundlegende Instrument des Leitfadens zwar Themen strukturiert, aber auch geniigend
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Raum fir personliche Dimensionierungen der Erz&hlenden sowie spontane Fragen des In-
terviewers lasst — demnach als flexibles Gertst (vgl. Bortz & Ddring, 2016, 372) gehandhabt

wird.
DER RAHMENBOGEN

Um in der Erhebungssituation des Interviews nicht unnétig Zeit darauf aufzuwenden, nach
zwar unverzichtbaren, aber durchaus kommentarlos zu verstehenden Kriterien (z.B. Anga-
ben, die fir die zu erstellenden Sozialstatistiken tber die Stichprobe bendtigt werden) zu
fragen, ist in der Vorbereitung der Erhebungssituation ein Kurzfragebogen (vgl. Witzel, 1985;
siehe auch Bortz & Ddring, 2016, 372) entwickelt worden, der im direkten Vorfeld der Inter-
views von den Eltern ausgefillt werden soll (vgl. Anhang C). Dadurch dient er neben der
Erfassung relevanter Sozialdaten gleichzeitig einer Auflockerung der Gesprachsatmosphare,
da mittels seiner entsprechenden Handhabung einem zu abrupten Einstieg ins Interview vor-
gebeugt werden kann. Darlber hinaus wird der Rahmenbogen im Interview selbst dem Leit-
faden unterstlitzend zur Seite gelegt und kann bei Bedarf herangezogen werden, um be-
stimmte Unklarheiten (z.B. Uber die bestehende Wohnsituation oder Uber in Anspruch ge-
nommene Therapien etc.) eigens klaren zu kénnen, ohne dafir notwendigerweise die Erzah-

lungen der Eltern unterbrechen zu mussen.
DER INTERVIEWLEITFADEN

Die Entwicklung des Interviewleitfadens strukturiert sich vornehmlich anhand von Fragen zu
Bestandteilen des Alltags von Familien mit beeintréchtigten Kindern und weniger an den im
Anhang zu findenden Schliisselkomponenten des Modells, die demgegentber die Grundlage
fur den im nachsten Unterkapitel zu beschreibenden Stichwortleitfaden bilden. Im Interview-
leitfaden finden sich in grobe Themenbereiche gegliederte Fragestellungen zu Episoden,
Ereignissen und Problemaufrissen, aber auch zu Einstellungen und subjektiven Bewertun-
gen zentraler Themen, mittels derer sich die jeweiligen familiaren Lebenswirklichkeiten an-
nahernd erschlieBen lassen sollen®®. Folgende Themenkomplexe bilden das Grundgeriist

des Leitfadens (vgl. Anhang D):

- Familien- und Rollenstruktur

- Soziales Netzwerk

- Geschichte Familie mit Kind

- Zusammenarbeit mit Fachleuten

- Aufgaben und Verantwortungsbereiche

- Retrospektive: Erfahrungen

%8 Der Interviewleitfaden wurde mittels sPeer Debriefing” (Lamnek, 2016, 157) validiert und auf diese Weise die
Reichweite eigener Annahmen tberprift und modifiziert.
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- Zufriedenheit

- Ziele, Schwerpunktsetzungen, Zukunftsantizipationen

Diese Themenkomplexe des Leitfadens bilden die Grundstruktur des Gesprachs und sollen
auf diese Weise gewahrleisten, dass in moéglichst allen Interviews zentrale inhaltliche Aspek-
te auf vergleichbare Weise angesprochen werden (vgl. dazu Bortz & Déring, 2016, 372;
Friebertshduser & Langer, 2013, 439). Durch die jeweilige inhaltliche Fillung der Familien
konnen sie jedoch interindividuell beantwortet und somit subjektiv gewichtet werden. lhre
Reihenfolge ist nicht im Sinne eines starren Rasters festgelegt, sondern muss ganz an die
Erz&hlchronologie und jeweilige Bedeutungszuweisung der befragten Familien angepasst
werden (vgl. dazu Hopf, 2017, 358; Marotzki, 2006, 114; Stribing, 2013, 92ff), um nicht de-
ren subjektive Bezugsherstellungen und Sinnkonstruktionen zu unterbrechen und dem eige-
nen Vorverstandnis unterzuordnen®. Auch die Formulierungsvorschlage der Subfragestel-
lungen und konkretisierenden Nachfragen sind lediglich als eine Gedachtnisstiitze zu verste-

hen.

Kriterien, die beim Einsatz der Fragen formulierungsunabhangig eingehalten werden mus-
sen, sind zum einen die Offenheit der Fragestellung, die flr eine Erzahlgenerierung sorgen
und die Befragten dazu animieren soll, ohne Einschrankungen ihre Version des jeweils Er-
lebten und Erfragten zu berichten. Subjektive Schwerpunktsetzungen und die Herstellung
von Relevanzbeziigen sind somit in die Hande der Eltern gelegt worden. Zu dieser Offenheit
zahlt auch, dass, wenn moglich, keine Beispiele zu einer Konkretisierung seitens des Inter-
viewers genannt werden sollen. Dariiber hinaus ist darauf geachtet worden, Frageformen zu
integrieren, die ein interaktives Nebeneinander beider Befragten (i.d.R. Mutter und Vater)

ermoglichen®.

DER STICHWORTLEITFADEN

Der Stichwortleitftaden (vgl. Anhang E) kann als ein Hilfsinstrumentarium betrachtet werden,
das im ,Hintergrund‘ des Interviews fungiert und nur so zum Einsatz kommt, wie es die Er-
zéhlungen der Eltern erlauben. In ihm findet sich eine explizite Operationalisierung der ein-
zelnen Schlisselkomponenten des Modells (vgl. Anhang B) wieder. Da diese jedoch keines-
falls suggestiv erfragt werden sollen, diirfen Fragen des Stichwortleitfadens nur dann heran-
gezogen werden, wenn die Eltern von sich aus Aussagen machen, die inhaltlich mit den Mo-

dellannahmen in einen Zusammenhang gebracht werden kdnnen. Um zu vermeiden, dass

* Die Umsetzung dieser interindividuellen Anpassung des Leitfadens lasst sich nach Abschluss der Erhebungs-

phase daran erkennen, dass vom Ablauf der Fragestellungen nicht ein einziges Interview dieser Studie einem

anderen gleicht. Abgesehen von der Einstiegsfrage wurden alle weiteren Fragen dem Erzéahlfluss der Eltern an-
epasst.

go Hierzu fand im Vorfeld eine Auseinandersetzung mit systemischen Fragetechniken statt, um diese in den Inter-

viewleitfaden einzubauen (vgl. dazu z.B Imber-Black, 1990, 133ff; Nordmann & Kétter, 2003).
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diese Fragen in den grundsétzlichen Interviewablauf mit einflie3en, sind sie in einem vom
Interviewleitfaden unabhangigen Dokument festgehalten worden. Dieses gehort zwar zu den
Unterlagen der Interviewerin, dient jedoch nicht zur Grundorientierung wéhrend des Inter-

views.

Zur Operationalisierung der Schliisselkomponenten des Modells, die dem Stichwortleitfaden
als Grundstruktur dienen, sind die Komponenten ein weiteres Mal gebindelt worden, indem
Uberschneidungen der Ausdifferenzierungen ausgeglichen wurden. Ubrig bleiben folgende
Themenbereiche, die als inhaltliche Fragekomplexe verstanden werden und unterhalb derer

sich weitere alltagsnahe, stichwortartig festgehaltene Fragen finden:

- Resilienz

- Dynamik

- Ressourcen und Stressoren
- Familienentwicklung

- Bedeutungszuweisungen

- Veranderungen

- Interventionen

- Verantwortung

- Copingprozessstruktur

- Kontexteinbettung

Zwar lassen sich diese Fragekomplexe in gewisser Weise auch in den Interviewleitfaden
einordnen. Der wichtige Unterschied ist jedoch, dass alle Fragen des Interviewleitfadens als
Erzahlaufforderungen konzipiert sind und somit keine eigenen Schwerpunkte oktroyieren,
wahrend die Fragen, die aus dem Stichwortleitfaden hervorgehen, einen hypothesenpriifen-
den Bezug zum Modell aufweisen. Deshalb darf dieser nicht ohne vorherige Bezugnahme
der Eltern gebraucht werden, da sonst Antworten suggeriert wiirden, die zwingend ins Modell
eingeordnet werden kdnnten. Durch eine derartige Handhabung wirde die Frage nach einer
Eignung des Modells fir die eigene Forschungsabsicht den Wirkmechanismen einer self
fulfilling prophecy unterliegen. Finden sich allerdings in den freien Erzahlungen der Eltern
unaufgeforderte Hinweise auf die Schllisselkomponenten des Modells, dienen die im Stich-
wortleitfaden festgehaltenen Fragen — wenn sie sich nicht durch angefuihrte Erzahlinhalte
erubrigen — einer Spezifizierung von Kenntnissen zu den Modellbestandteilen. Hierzu wurde
vorab festgelegt, welche beispielhaften Stichworte genannt werden mussen, um auf den
Stichwortleitfaden zurtickgreifen zu durfen.
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FOTOS ALS ERZAHLSTIMULUS

Die Integration von visuellen Medien als unterstitzendes Material in sozialwissenschaftlichen
Untersuchungskonstellationen erfahrt seit einiger Zeit einen Aufschwung (vgl. Flick, 2009,
304). Sie wird innerhalb der qualitativen Sozialforschung abhangig von der jeweiligen Ziel-
setzung in verschiedenartiger Weise vorgenommen (vgl. mégliche Einsatzformen bei Fuhs,
2013, 628ff) und haufig als triangulationsfahige Komponente genutzt. Im Rahmen der me-
thodischen Triangulation dieser Arbeit Ubernimmt der Einsatz von Fotos und Bildern die in-
nerhalb des Interviews zum Einsatz kommende Rolle eines Stimulus, der die Inter-
viewpartner_innen als methodisches Beiwerk zu bestimmten Fragestellungen zu Erzéhlun-
gen, Ruckbesinnungen und Verbildlichungen anregen soll. Hier wird demnach eine ,,(sprach-
lich-textliche[n]) Verstandigung uber das Bild [Hervorhebung im Original]“ (Bohnsack, 2006,
18) hervorgerufen.

Eine Verbindung von Fotoanalyse und Interview erméglicht, das Foto mit der spezifischen Les-
art der Befragten zu verbinden. Das Foto dient dabei als offener Erzahlanreiz, der die Interview-
ten anregen soll, ihre Deutung des Bildes zu auRern und sich im Anschluss an das Bild assozia-
tiv an eigene Lebensbilder zu erinnern. (Fuhs, 2013, 629)

Der konkrete Einsatz der Bilder innerhalb dieser Arbeit ist in zwei ausgewéhlten Themen-
komplexen des Interviewleitfadens eingebettet worden: an der Position einer Einstiegsfrage
verbunden mit der Aufforderung der Wahl eines Bildes zur Darstellung der momentanen Fa-
miliensituation sowie an interindividuell geeigneter Stelle zum Themenkomplex der Ge-
schichte mit dem Kind. Gerade mit letztgenannter Stelle, an der Eltern dazu aufgefordert
werden, sich ein Foto fir den Anfang und eines fiur den aktuellen Zeitpunkt ihrer gemeinsa-
men Geschichte mit ihrem Kind auszusuchen, verknlpft sich die Hoffnung, Uber die Be-
schreibungen und Assoziationen etwas Uber die Struktur ihres Copingprozesses zu erfahren,
die nur schwer zu verbalisieren ware (vgl. Friebertshduser & Langer, 2013, 449; siehe auch
Flick, 2009, 309).

Die Stichprobe der Bilder ist auf eine Grof3e von funfzig Bildern eingegrenzt worden (vgl.
Anhang F), um die Auswahl zwar ausreichend vielfaltig, gleichzeitig jedoch nicht Uberfor-
dernd zu gestalten. Da die Bilder lediglich als Erzéhlanreiz dienen und jeweils mit der subjek-
tiven Interpretation der Eltern verknlpft werden, ist weder die a priori getroffene Auswahl von
Motiven von entscheidender Relevanz, noch, ob die Interviewpartner_innen alle Bilder
gleichsam wahrnehmen oder sich nur spontan von ihren Ideen zu einzelnen Bildern zu Er-
zahlungen anregen lassen.

Zugleich bietet sich mit diesem Verfahren ein Medium an, durch das die Forschenden an die
Grenzen ihres Wissens von der Welt der von ihnen erforschten Personen gefiihrt werden. Bei
geschicktem Einsatz dieser Methode werden die Rollen im Forschungsprozess vertauscht: Die
untersuchte Person wird zum Lehrer, und die forschende Person lernt. (Harper, 2017, 415)

Aus eben diesem Grund konnte auch die Aufforderung, sich pro Frage ein Bild auszusuchen

flexibel gehandhabt und dem Wunsch einiger Eltern, mehrere Bilder zu wahlen, entsprochen
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werden. Um die Offenheit der Beantwortung und die Suche nach dem potentiell Anderen zu
gewabhrleisten, besteht tber die Bildwahl hinaus auch die Méglichkeit, die Situation eigen-
standig zu beschreiben, wenn die Auswahl kein passendes Motiv bereithalt.

Bei der Aufforderung zur Bildauswahl ist bewusst offengelassen worden, ob diese Wahl von
den Elternteilen einzeln oder gemeinsam vorgenommen werden soll. Durch den diskursiven
Umgang mit dieser offenen Aufforderung ist es mdglich, dass sich auch Gesprachsinhalte
ergeben, die in der spateren Auswertung Rickschlisse auf innerfamilidre Interaktionen lie-

fern kdnnten.

DIE KONSTRUKTION DER KONTEXTUELLEN EINBETTUNG

Das Umweltkonzept der zentralen Analyseeinheit spielt im Rahmenmodell selbst sowie in
der gesamten Arbeit eine wichtige Rolle. Um in einer Operationalisierung einerseits samtli-
che denkbare Kontexteinflisse mit einzubeziehen und andererseits zur Bewusstmachung
dieser zahlreichen Einflisse eine Orientierungshilfe bereitzustellen, sind die Befragten im
Laufe des Interviews gebeten worden, aus einem ,Pool* von potentiellen Einflussfaktoren
auszuwahlen und somit diesen an den jeweiligen Einzelfall zu adaptieren.

Auch bei diesem Vorgehen kann die Auswahl der relevanten Kontextfaktoren von den Eltern
entweder gemeinsam oder unabh&angig voneinander vorgenommen werden. War die ge-
meinschaftliche Auswahl selbstverstandlich, wurde die Passgenauigkeit flr beide Personen

hinterher erfragt und individuelle Modifikationsmdglichkeiten angeboten.

Zur Auswahl der Umweltsysteme sind — in Anlehnung an das Umweltkonzept der ICF — alle

vorstellbaren Einfliisse, die ,von auRen‘®*

auf ein Familiensystem treffen und es in ihrem All-
tag determinieren kénnen, auf Kartchen gedruckt (vgl. Anhang G) und den Eltern an einer
individuell passenden Stelle im Interview zur Ansicht und Auswahl vorgelegt worden. Dazu
sind die Eltern aufgefordert worden, sich nicht gezwungenermal3en auf die vorgegebenen
Kontextspharen zu beschrénken, sondern ggf. auch weitere beteiligte Einflussfaktoren zu
nennen, die in der Vorbereitung méglicherweise nicht bedacht worden sind®?. Dadurch ist die
notige Offenheit und Interindividualitdt zu sichern versucht worden, die durch die Vorgaben
keineswegs gefahrdet werden sollten. In der Aufforderung, sich fur jeweils drei ihrer Gewich-
tung nach geordneten Einflussfaktoren zu entscheiden, die Eltern als am hilfreichsten sowie
am negativsten empfinden, verbirgt sich zum einen die Absicht, mehr Uber die Einbettung

sowie interdependente Verknipfung mit umgebenden Umweltsystemen zu erfahren. Zum

® Hier sind explizit nur diejenigen Einflisse bericksichtigt worden, die aulRerhalb der eigenen Person und/ oder
des Familiensystems zu verzeichnen sind (in der graphischen Darstellung der zentralen Analyseeinheit also die
blauen Uberlappungen), da die innerpersénlichen bzw. innerfamiliaren bereits Eingang in die iibrigen Fragekom-
plexe des Interviews finden. Dadurch bedingt finden sich auf den Kartchen beispielsweise weder der eigene Part-
ner noch eigene Kinder noch persoénliche Eigenschaften, obwohl sie zweifelsohne zur Analyseeinheit gehoéren.

%2 Um diese Offenheit auch zu visualisieren und wahrend der vorgenommenen Uberlegungen daran zu erinnern,
sind den bedruckten Kértchen unbeschriebene an die Seite gelegt worden.
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anderen wird dadurch das subjektive Empfinden des Einflusses und damit die Stéarke der
Determinanz des jeweiligen Kontextsystems konturiert. Durch die mit dieser Fragestellung
verbundene Aufforderung, die Auflistung der Gruppen jeweils mit Erzahlungen tber gemach-
te Erfahrungen zu verbinden, kann die jeweilige Einbettung sodann mit subjektivem Inhalt

gefullt werden und erfiillt somit synchron die wichtige Funktion eines Erzahlstimulus.

DIE SEKUNDARANALYSE

Die Entscheidung, die Interviewstudie im Rahmen der Dissertation komplementar mit einer
Sekundaranalyse aus bereits vorliegendem Interviewmaterial (H6lscher, 2006) zu verbinden,
ist aus zwei Grinden getroffen worden. Zum einen dient dieser Rickgriff einer Aufstockung
der Stichprobe®® — eine 6konomische Funktion der Wiederverwendung von archivierten Da-
tensatzen, die in quantitativen Settings bereits etabliert und legitimiert ist (vgl. dazu z.B. Beu-
telmeyer & Kaplitza, 1999, 293).

[...] in analysing their own data, researchers have the advantage of deeper knowledge of the
contexts from which the data were derived. In the studies included in our pooled case compari-
son, we were participant observers. Thus, as we conducted the analysis, we brought to the pro-
cess a level of background knowledge unavailable to those working from a bank of other’s data.
Reading a research report, or even examining raw data, is not the same as being present in a
research context... Direct engagement in interpretive research brings about a different quality of
knowing. This ‘participatory knowing’ cannot be achieved through the eyes of even the most in-
terested researcher who was not bodily present in the research setting. (West & Oldfather,
1995, 456 zit. nach Heaton, 2004, 64)

Bei einer Betrachtung der Zeitspanne, die zwischen der Erhebung des damaligen Materials
(Ende 2005 im Rahmen der eigenen Diplomarbeit) sowie seiner erneuten Auswertung im
Rahmen der Dissertation (ab 2010) liegt, kann davon ausgegangen werden, dass das Mate-
rial aus einem veranderten Blickwinkel betrachtet werden kann. ,Mauthner et al. (1998) also
discuss how their analysis of data which they collected some time ago was affected by their
waning memory of the fieldwork and by changes in their social status which shaped their
interpretation of the data.” (Heaton 2004, 64) Das Sekundarmaterial kann daher mit grof3erer
Distanz und neuen Erkenntnissen betrachtet, kodiert und analysiert werden. Innerhalb der
von Heaton vorgeschlagenen Varianten von Sekundaranalysen ist das hier verfolgte Vorge-
hen durch die dennoch existierende thematische Nahe zwischen Primér- und der Sekundar-
studie am ehesten der erganzenden bzw. retrospektiven Analyse (supplementary analysis)
(vgl. Heaton, 2004, 41ff; Medjedovic, 2010, 306) zuzuordnen. ,'Supplementary analysis’ in-
volves a more in-depth focus on an emergent issue or aspect of the data which was not ad-

dressed, or was only partially addressed, by the primary research.” (Heaton, 2004, 41f)

Aber auch mit Blick auf das inhaltliche Erkenntnisziel der Studie und aus einer methodisch

begriindeten Argumentation heraus bietet sich eine Sekundaranalyse an: Sie dient der Plau-

% Thorne (1994) spricht hier von einem ,erweiterten Sampling“ (zitiert nach Medjedovic & Witzel, 2010, 19).
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sibilitdtsprifung des Modells und seiner Grundannahmen (vgl. Medjedovic & Witzel, 2010,
19), ist also ein Absicherungs- und damit Validierungsinstrument gegen die Gefahr einer Be-
einflussung der Daten im Sinne einer self fulfilling prophecy. Dadurch, dass sich die Sekun-
darinterviews inhaltlich zwar auch um das Thema der ,Bewaltigung' von kindlicher Beein-
trachtigung drehen, die Studie jedoch mit ganz anderen Schwerpunkten und unter einem
anderen theoretischen Rahmen aufgebaut war, stellen sie gewissermafen Kontrollergebnis-

se zur Verfligung, die nicht suggestiv erhoben worden sein kénnen.

4.4 Stichprobe und Material

4.4.1 Stichprobe

In der ursprunglich akquirierten Primarstichprobe (Sekundarstichproble siehe Anhang H)
fanden sich 33 Eltern von Kindern mit BeeintrAchtigung aus unterschiedlichen Stadten und
Landkreisen Niedersachsens und Nordrhein-Westfalens wieder. Die Bedeutung einer repra-
sentativen geographischen Verteilung der Interviewpartner_innen wird fir das Erkenntnisziel
dieser Studie als eher unbedeutend eingeschétzt, da das Hauptaugenmerk auf subjektiven
Familiengeschichten und Auseinandersetzungsprozessen der Familien mit dem Thema ,Be-
hinderung' liegt®. In der Annahme, dass familidare Lebenswirklichkeiten mit diesem themati-
schen Fokus auch bei geographischer Nahe immer interindividuell variieren, ist von einer
bundesweiten Verteilung der Gesprachspartner_innen auch aus forschungstkonomischen
Grunden Abstand genommen worden. Demgegentber wurde die Stichprobe mittels eines
kriteriengeleiteten, ,selektiven samplings” (vgl. Kelle & Kluge, 2010, 50) akquiriert, in dem
von statistischer Reprasentativitdt abgesehen und der Fokus auf ,die Abbildung der Varianz
bzw. Heterogenitat im Untersuchungsfeld* (Kelle & Kluge, 2010, 52) gesetzt wurde. Von ei-
nem moglichen Einbezug der Kinder bzw. Geschwisterkinder in die Gesprachskonstellatio-

nen ist aus methodischen sowie ethischen Griinden®® Abstand genommen worden.
Folgende Aufnahmekriterien wurden fur das selektive Sampling festgelegt:

1. Gesprachskonstellationen missen entweder bei ,vollstandigen’ Familien aus beiden
Elternteilen oder aus Elternteilen mit neuen Partner_innen (wenn diese zusammenle-
ben und in der Rolle des zweiten Elternteils fungieren) bestehen. Ein Einzelinterview
ist nur dann zuldssig, wenn der_die Gesprachspartner_in alleinerziehend ist und

auch allein mit dem Kind zusammenlebt.

64 Der Einfluss von unterschiedlichen regionalen Versorgungsstrukturen auf diese Prozesse wird selbstverstand-
lich entsprechend im Analysevorgang berlicksichtigt.

65 Es ist davon auszugehen, dass Eltern bei einer Beteiligung ihrer Kinder aus Riicksicht viele Themen meiden
wirden, die jedoch gerade fir die Frage nach ihren Copingprozessen von starker Bedeutung sind.
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2. Das Alter des Kindes mit Beeintrachtigungen muss in der Altersspanne zwischen 1
und 11 Jahren liegen.

3. Beim Kind mit Beeintrdchtigungen muss eine manifeste Diagnose gestellt worden

sein.

Zu 1: In dieser Studie ist grof3er Wert darauf gelegt worden, Interviews nur mit ,vollstdndigen’
Elternpaaren, also mit den im taglichen Alltag prasenten und am alltaglichen Familienleben
aktiv beteiligten Elternteilen zu fihren. Dieses erste Aufnahmekriterium war der Grund daftir,
dass nicht alle 33, sondern nur 24 Interviews (Abbildung 19) in die Auswertung Gbernommen
werden konnten. In den Ubrigen neun Interviewsituationen (Abbildung 18) ist trotz genuin
vollstandiger Familie keine Befragung mit beiden Elternteilen zustande gekommen, sodass

diese nicht in die endgliltige Stichprobe aufgenommen werden konnten.
Ausschlussgrinde (n=9)

1\

= Mann lehnt eigene Teilnahme ab
= Frau lehnt Teilnahme des Mannes ab
schmale gemeinsame Zeitfenster nicht mit Interview belasten

= Griinde unbekannt

Abbildung 18: Ausschlussgriinde Interviews Primarstudie

Die endgliltige, in die Auswertung eingehende Stichprobe sieht wie folgt aus (Abbildung 19):
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Zusammensetzung endgtiltige Stichprobe
(n=24)

1 1

= beide Elternteile des Kindes = ein Elternteil (alleinerziehend)

ein Elternteil (Sprachbarrieren) = Elternteil plus neuer Partner

Abbildung 19: Stichprobe Priméarstudie

Die Elternteile, die das Interview gemeinsam gegeben haben, sind allesamt verheiratet —
genau wie die Mutter, die das Interview aufgrund der starken Sprachbarrieren ihres Mannes
alleine zu geben gezwungen war. Unter den alleinerziehenden Interviewpartner_innen finden
sich zwei ledige Miitter, ein lediger Vater sowie eine geschiedene und eine in Trennung le-
bende Mutter.

Zu 2: Mit der Festlegung der Altersspanne des Kindes mit Beeintrachtigungen soll erreicht
werden, dass Erzdhlungen zu interindividuell unterschiedlich langen Copingzeitspannen
evoziert werden kénnen. Damit soll auch der Heterogenitdt Rechnung getragen werden, die
eine Anwendung und Ubertragung des Copingmodells ermdglichen soll. Zudem sind die un-
tere und obere Altersgrenze derart gewahlt worden, damit gewahrleistet ist, dass entwick-
lungspsychologisch relevante Ubergéange im Lebenszyklus der Familie (z.B. Eintritt in den
Kindergarten, Einschulung) von einigen Interviewteilnehmer_innen bereits retrospektiv beur-
teilt werden konnen, anderen allerdings noch bevorstehen. Die Ubersicht tber das Alter der
Kinder mit Beeintrachtigungen zum Erhebungszeitpunkt (Abbildung 20) zeigt eine angemes-
sene Heterogenitat der Altersverteilung an.
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Anzahl Kinder
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Abbildung 20: Alter Kind mit Beeintrachtigungen, Primérstudie

Zu 3: Um zu gewahrleisten, dass alle Interviewpartner_innen tber Erfahrungen mit der Di-

agnosemitteilung als bedeutsamem Einschnitt im Familienlebenszyklus verfiigen, ist das

Aufnahmekriterium einer bereits gestellten manifesten Diagnose gewéhlt worden. Eine Ho-

mogenitat der Diagnosen innerhalb der Stichprobe ist nicht erforderlich, da das zu tberpri-

fende Modell keine Diagnosenspezifika postuliert, sondern eine diagnosenunabhéangige Gel-

tung beansprucht. Folgende Primardiagnosen, die bei den meisten Kindern noch von Se-

kundardiagnosen begleitet werden, finden sich in der Primarstichprobe wieder (Abbildung

21):
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Primardiagnosen (n=24)

= Trisomie 21
= andere genetische Syndrome
= Epilepsieform
= Hirnfehlbildungssyndrom
= Kdrperbeeintrachtigung
Starke Entwicklungsverzégerung
= Asperger Autismus
= Mehrfachbeeintréachtigung nach Gehirnbluten

= Gehorlosigkeit

Abbildung 21: Primardiagnosen der Kinder, Priméarstudie

Innerhalb der Befragungskonstellationen finden sich weiterhin folgende Verteilungen einzel-
ner relevanter Kriterien (Abbildung 22, Tabelle 7, Abbildung 23):

Geschlecht Kind mit Beeintrachtigungen
(n=24)

= weiblich = méannlich

Abbildung 22: Geschlechterverhaltnis Kinder mit Beeintrachtigungen, Primérstudie
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Tabelle 7: Geschwisterkinder (GK) in der Stichprobe, Primérstudie

Kein GK 1 GK 2 GK 3 GK

Anzahl Familien (n=24) 9 9 5 1

Alter der Interviewpartner_innen

m Alter Mutter
m Alter Vater

Alter in Jahren
w
o
o

20,0

10,0

0,0
1234567 8 9101112131415161718192021222324

Interview PA Nr.

Abbildung 23: Alter der Interviewpartner_innen, Priméarstudie

Das sekundaranalytische Material umfasst insgesamt 14 Interviews von Muttern und/ oder
Vatern beeintrachtigter Kinder. Diese Stichprobendaten sind dem Uberblick im Anhang H zu

entnehmen.

4.4.2 Material

Es handelt sich bei dem in die Auswertung Uberfiihrten Material um insgesamt 38 Interviews
(24 Interviews Primarstichprobe, 14 Interviews Sekundarmaterial), deren Akquise sich aus
beruflichen sowie neu aufgenommen Kontakten der Autorin ergeben hat. Das Promotions-
vorhaben wurde dazu in Frihférderinstitutionen, Therapiezentren und heilpaddagogischen
Tageseinrichtungen fur Kinder sowie in den ihnen Ubergeordneten Tragerstrukturen zu-
nachst dem padagogischen Fachpersonal vorgestellt, damit diese dann den Kriterien ent-
sprechende Interviewpartner_innen vermitteln konnten. Mithilfe von Fachkréften und Eltern-
briefen (vgl. Anhang I) sind personliche Kontakte zu den Familien hergestellt worden. Dabei
ist darauf geachtet worden, dass keine Eltern in die Stichprobe mit aufgenommen wurden,
die selbst in beruflichem oder personlichem Kontakt mit der Forscherin stehen, da in einem
solchen Fall die Fehlerquelle sozialer Erwiinschtheit bzw. eine inhaltliche Verzerrung der

Antworten als gewichtiger eingeschétzt werden, als es bei bis dato unbekannten Eltern der
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Fall sein durfte (vgl. dazu Wagner, Hinz, Rausch & Becker, 2009, 209). Letztlich sind im An-
schluss an einige gefuihrte Interviews via Schneeballprinzip weitere Kontakte zu Familien
entstanden, indem die Interviewpartner_innen selbst sich eigeninitiativ in ihren Netzwerken
dafiir engagiert haben, fir das Vorhaben zu werben und auf diesem Weg weitere potentielle

Interviewpartner_innen zu akquirieren.

Die Interviews wurden allesamt in den R&umlichkeiten der Familien durchgefiihrt, um eine fir
sie mdglichst natlrliche und gewohnte Situation schaffen zu kénnen (vgl. dazu Lamnek,
2016, 335) und um den Aufwand (Anreisewege, Kinderbetreuung etc.) fir die Inter-
viewpartner_innen so gering wie mdoglich zu halten. In allen Fallen hat die Autorin selbst die

Interviews durchgefuhrt und wurde dabei durch keine weitere Person unterstitzt.

Bedingt durch die Integration der Fotos als Erzahlstimulus (s.0.) ist die Gesprachssituation
vor Aktivierung des Aufnahmegerates zunéchst durch die Verteilung der Fotos gepragt ge-
wesen. Im Nachhinein betrachtet stellte diese Aufbausituation eine gelungene Méglichkeit zu
einem Gesprachsauftakt dar, da die Neugier der Eltern an diesem ihnen ungewohnten Vor-
gehen bereits eine erste Betrachtung der Fotos bewirkt hat, was sich bei der Fulle der Bilder
durchaus anbot. Ein inhaltlicher Austausch lber die Bilder fand an jener Stelle nicht statt, da
auch die zugehdorige Fragestellung noch nicht erlautert wurde. Des Weiteren wurde in dieser
Situation die Handhabung der Aufnahmen dargelegt, die Garantie der Anonymisierung zuge-
sichert, der Kurzfragebogen zur Bearbeitung ausgeteilt sowie der eigene Umgang mit dem
Interviewleitfaden sowie mit dem Stichwortleitfaden kurz erlautert, um die eigene Rolle trans-

parent zu machen und dadurch einer Verunsicherung der Eltern vorzubeugen.

Das Material wurde zunéchst digital aufgezeichnet und liegt fur die Priméranalyse als MP3-
Datei, fur die Sekundaranalyse im Minidisc-Format vor. Im Anschluss an die Aufzeichnung
wurden die Interviews in beiden Fallen von der Autorin selbst unter Rickgriff auf die Tran-
skriptionsregeln nach Kuckartz, Dresing, Radiker & Stefer (2008, 27f) wortlich und komplett
transkribiert. Bei der Auswahl von Transkriptionsregeln ist darauf geachtet worden, ein Sys-
tem zu wahlen, das eine Dokumentation parallelen Gesprachsverhaltens beteiligter Inter-
viewpartner_innen erméglicht®®. Dieses Vorgehen wird fiir die anvisierten Konstellationen als
vorteilhaft eingeschatzt, da dadurch mdglicherweise erganzende Aufschlisse lber familiare
Interaktionen geliefert werden kénnen, die sich in den Redeflissen widerspiegeln (z.B. ob
eher als durchgdngiger Monolog, diskursiver Dialog oder z.B. durch Zwischenrufe und Un-

terbrechungen des jeweils anderen gepragt). Die Transkription ist mithilfe des Computerpro-

% Innerhalb dieses Regelsystems wird dem dadurch entsprochen, dass ,Einwirfe der jeweils anderen Person in
Klammern gesetzt" (Kuckartz et al. 2008, 28) werden.
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gramms F4 erfolgt. Auf diese Weise konnten die Transkripte®” in die Analysesoftware

MAXQDA eingelesen werden.

4.5 Die Auswertungsmethode

Um den Anspriichen zu geniigen, die sich stellen, wenn in einer Erhebung individuelle Ge-
schichten der Familien fokussiert werden sollen, muss genauestens reflektiert werden, dass
nicht nur die Erhebungsmethode sich den daraus resultierenden Pramissen anpasst, son-
dern diese auch im Auswertungsverfahren widergespiegelt werden. Demzufolge besteht ein
wichtiges Auswahlkriterium darin, eine zur Forschungsabsicht passende Methode zu finden,
in der zwar vorwiegend theoriegeleitet vorgegangen (Modellbezug), aber auch ein induktiver
Umgang mit dem Transkriptionsmaterial verfolgt wird (subjektive Akzentuierungen der Be-

fragten).

Mit der Funktion einer Gegenuberstellung zwischen dem im Vorfeld der Studie konstruierten
Modell und den aus der empirischen Studie emergierten Erzéhlungen der Eltern wird vorran-
gig das Ziel verfolgt, die durch das Modell zur Verfiigung gestellten Variablen’hillen* mit
exemplarischem Inhalt zu fillen. Durch die abgeleiteten Hypothesen und Schliisselkompo-
nenten des Modells ergeben sich als Systematik zu einer Strukturierung der Erzahlungen

klare Kategorien, deren Verwendung zur Umsetzung des Forschungsziels unverzichtbar ist.

Um sich individuelle Copingprozesse und Kontexte der befragten Familien zu erschlie3en,
muss jedoch eine zusétzlich induktive Herangehensweise an das Material gesetzt sein. Jede
ausschlie3lich deduktive Vorgehensweise birgt die Gefahr in sich, Akzentuierungen der El-
tern zu Ubersehen und so die Lebenswirklichkeit der Familien — bzw. deren Diskurs daruber
— an eigene Interpunktionen zu assimilieren und dabei keinen Blick auf Neues, Abweichen-
des zu ermdglichen. Damit waren keine individuellen Geschichten der Familien erhoben,
sondern lediglich eine elterliche Reaktion auf die diesbeziiglichen Vorstellungen der For-
scherin. Den Rahmen fir dieses deduktiv-induktive Gleichgewicht muss die Auswertungsme-

thode bereits in ihrem genuinen Aufbau bereitstellen.

Ebenso muss sie mit dem Studienziel einer Plausibilitdtsprifung des Modells, bei der es so-
wohl um die Tiefe als aber auch um die Breite der Variablenfillung gehen muss, dazu bei-
tragen kdnnen, neben dem qualitativen Fokus an passenden Stellen auch quantitative As-
pekte in die Analyse mit einflie3en zu lassen (vgl. dazu Mayring, 2015, 20ff).

®7 Die Interviews der Primaranalyse sind dabei als PA 1-24, die Interviews der Sekundaranalyse entsprechend als
SA 1-14 abgespeichert worden und werden auch in der Auswertung mit diesen Kennzeichnungen als Quellen
zitiert.
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4.5.1 Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

Die Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring bietet sich als Auswertungsmethode an, wenn
mit einem groRen Materialkorpus gearbeitet wird (vgl. Schirmer, 2009, 266). Hier halt sie die
Mdglichkeit bereit, Daten zu reduzieren, ohne dabei Inhalte zu verlieren. Gerade dort, wo es
bei einer Modellerstellung immer auch um Reduktion von Komplexitat geht (Kron, 1999, 77,
vgl. Kapitel 4.2), ist ein derartiges Vorgehen unabdingbar. Zum anderen eignet sich die Aus-
wertungsmethode gut zur Theorie- und Hypothesentberprifung mittels einer qualitativen

Vorgehensweise (vgl. Mayring, 2015, 25).

Mit einer Anwendung der qualitativen Inhaltsanalyse wird dem Erfordernis eines sowohl de-
duktiven als auch induktiven Umgangs mit dem Interviewmaterial Rechnung getragen (vgl.
Schirmer, 2009, 268). Galt sie auch urspringlich vornehmlich als Auswertungsmethode, die
lediglich mit deduktiven Kategorien das Material strukturiert, hat ihr Autor zwischenzeitlich
sein Konzept Uberarbeitet und Kapitel zur induktiven Kategorienbildung hinzugefiigt (vgl.
Mayring, 2015, 7). Damit wird das dem Konzept inh&rente Wechselspiel zwischen induktiver
Kategoriengenerierung aus dem Material heraus sowie deduktiver, theoriegeleiteter Katego-

rienbildung eindeutiger hervorgehoben.

Zum genauen Vorgehen innerhalb der Analyse schlagt Mayring ein allgemeines inhaltsanaly-
tisches Ablaufmodell vor (Abbildung 24)°:

% Die ersten fuinf Schritte dieses Ablaufmodells sind bereits in den letzten Kapiteln umgesetzt worden, die ver-
bleibenden Schritte folgen im weiteren Verlauf.
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[ Festlegung des Materials |

!

{ Analyse der Entstehungssituation |

!

\ Formale Charakteristika des Materials

'

| Richtung der Analyse (Autor, soziokultureller Hintergrund, Wirkung ...?7) J

!

Theoretische Differenzierung der Fragestellung |

l

» Bestimmung der dazu passenden Analysetechnik (Zusammenfassung,
Explikation, Strukturierung?) oder einer Kombination
* Festlegung des konkreten Ablaufmodells
» Festlegung und Definition der Kategorien/des Kategoriensystems

!

Definition der Analyseeinheiten (Kodier-, Kontext-, Auswertungseinheit)

|

* Analyseschritte gemaB Ablaufmodell mittels Kategoriensystem
 Rickuberprifung des Kategoriensystems an Theorie und Material
¢ bei Veranderungen erneuter Materialdurchlauf

!

rZu%mmenstellung der Ergebnisse und Interpretation in Flichtung der Fragestellung

!

Anwendung der inhaltsanalytischen Giitekriterien

Abbildung 24: allgemeines inhaltsanalytisches Ablaufmodell nach Mayring (2015, 62)

Zentral in diesem Ablaufmodell ist zum einen die Wahl der passenden Analysetechnik (Zu-
sammenfassung, Explikation oder Strukturierung) und zum anderen die Festlegung eines
konkreten, den Erfordernissen der jeweiligen Untersuchung angepassten Ablaufmodells (vgl.
Mayring, 2015, 61).

Um den genannten Anforderungen in der Auswertungsmethode Rechnung zu tragen, ist eine

Entscheidung fur die Kombination zweier Analysetechniken getroffen worden:

1. Um theoriegeleitet die Bestandteile des Modells als deduktive Kategorien an das Ma-
terial heran zu tragen, ist die strukturierende Inhaltsanalyse (vgl. Mayring, 2015, 97ff)
angewendet worden. Hier wird vorwiegend mit der inhaltlichen Strukturierung gear-
beitet (vgl. Mayring, 2015, 103), die an folgendes allgemeines Ablaufmodell ange-
lehnt ist (Abbildung 25).
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Abbildung 25: Ablaufmodell strukturierender Inhaltsanalyse (allgemein) nach Mayring, 2015, 98

1. Schritt

Bestimmung der
Analyseeinheiten

Festlegung der
Strukturierungsdimensionen
(theoriegeleitet)

Bestimmung der Auspragungen
(theoriegeleitet)

Zusammenstellung des
Kategoriesystems

7. Schritt

i

4. Schritt

Uberarbeitung,
gegebenentfalls
Revision von

Kategoriensys-

Formulierung von Definitionen,
Ankerbeispielen und Kodierregeln
zu den einzelnen Kategorien

tem und Kate-
goriendefinition

5. Schritt

Materialdurchlauf:
Fundstellenbezeichnung

6. Schritt

n

N

Materialdurchlauf:
Bearbeitung und Extraktion
der Fundstellen

8. Schritt

Ergebnisaufbereitung 1

2. Um zusatzlich zu den aus den Hypothesen ableitbaren deduktiven Kategorien auch

induktiv Kategorien aus dem Material heraus zu gewinnen, ist die zusammenfassen-

de Inhaltsanalyse vorgenommen worden, die Mayring als Grundlage seines Pro-

zessmodells induktiver Kategorienbildung begreift (vgl. Mayring, 2015, 69ff). Eine

Generierung von Kategorien aus dem Material heraus wird demnach auf folgende

Weise erzeugt (Abbildung 26):
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Abbildung 26: Prozessmodell induktiver Kategorienbildung nach Mayring (2015, 86)

Gegenstand, Material
Ziel der Analyse
Theorie

l

Festlegen des Selektions-
kriteriums und des
Abstraktionsniveaus

l

Materialdurcharbeitung
Kategorienformulierung

Subsumption
bzw. neue Kategorienbildung

l

Revision der Kategorien nach
etwa 10-50 % des Materials

|

Endgliltiger
Materialdurchgang

l

|

Interpretation, Analyse

Basierend auf diesen beiden Techniken ergibt sich fir die Studie folgendes individuelles Ab-

laufmodell (Abbildung 27):
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Analyse existierender Copingmodelle

{

Ableitung von Leitprinzipien fur eige-
nes Copingmodell

O

Modellsynthese unter Berticksichti-
gung der Leitprinzipien

\

Ableitung von Implikationen des Mo-
dells

\V/

Biindelung von Implikationen zu Hy-
pothesen

A

Hypothesengeleitete Filterung von
Schlisselkomponenten des Modells

\2

Uberfiihrung in Methodentriangulation
fur Leitfadeninterview

V!

Pilotstudie (n=2)

\

Modifikation der Instrumente

\

Durchfiihrung der Interviews, Transkription (n=24), Ergdnzung durch Sekundarmaterial (n=14)
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Ubernahme der Fragekomplexe als
deduktive Hauptkategorien

Erste Sammlung von Ankerbeispie-
len, erste Formulierung von Definiti-

onen und Kodierreaeln

Festlegung der inhaltsanalytischen Analyseeinheiten
Kodiereinheit: Wort
Kontexteinheit: alle Fundstellen pro Interview
Auswertungseinheit: Interviews des Primér- und Sekundérkorpus'

\/

Theoriegeleitete Ausdifferenzierung

: nduktive Kategorienentwicklung mittels zusammenfas-
der Haupt- zu Subkategorien

sender Inhaltsanalvse:

Factlenan dec Selektinnckri < 1ind dec Ahatraktinneniveaiic

Sammlung von Ankerbeispielen,

Materialdurcharbeitung
Kategorienformulierung
Subsumption bzw. neue Kateaorienbilduna

Kodierregeln fir die Subkategorien

\ Revision der Kategorien nach etwa 30% des Materials

rung Kategoriensystem

Materialdurchlauf: Fundstellenbezeichnung

Uberarbeitung und Ausdifferenzie-

Materialdurchlauf: Bearbeitung und Extraktion der Fundstellen

Ergebnisaufbereitung, Interpretation in Richtung der Fragestellung

Abbildung 27: Studiendesign 1.+ 2. Teil
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Im linken Hauptast (blau und grau) findet sich die strukturierende Inhaltsanalyse wieder, die
auf dem Theoriegerist der Studie aufbaut. Diese wird erganzt durch die induktive Kategori-
enbildung (im Ablaufmodell rechter Ast, griin), die den subjektiven Schwerpunktsetzungen
der Familien gerecht werden soll. Zur weitestgehenden Kontrolle suggestiven Fragens wurde
zudem eine Interkoderreliabilitat (vgl. Mayring, 2015, 124) zu bericksichtigen versucht (mitt-

lerer Ast, rosa), indem externe Rater_innen hinzugezogen worden sind.

4.5.2 Das Kategoriensystem

In Anlehnung an die im Stichwortleitfaden wiederzufindende Struktur der Operationalisierung
der Schlisselkomponenten des Modells fur die Methodik der Studie, stellen diese Fragebe-
reiche gleichzeitig die deduktiven Hauptkategorien dar, mit deren Hilfe die Geschichten der
Familien flr eine Gegenuberstellung mit Variablen und Aussagen des Modells strukturiert

werden soll. Es ergeben sich somit zehn deduktive Hauptkategorien:

- Resilienz

- Dynamik

- Ressourcen und Stressoren
- Familienentwicklung

- Bedeutungszuweisungen

- Veranderungen

- Interventionen

- Verantwortung

- Copingprozessstruktur

- Kontexteinbettung

Diese Kategorien wurden durch mehrmaliges Lesen der Interviewtranskripte mit passenden
Textstellen kodiert, modifiziert und in Binnenfacetten ausdifferenziert sowie grundsatzlich im
laufenden Kodiervorgang fortlaufend durch entsprechende Revisionsschritte hinsichtlich ei-
ner Berechtigung ihrer Weiterexistenz hinterfragt (vgl. Mayring, 2015, 87; Jensen, 2005,
267). Der Kodiervorgang hat ergeben, dass keine dieser groben deduktiven Kategorien
komplett verworfen werden musste, hat allerdings gleichzeitig eine weitlaufige Ausdifferen-
zierung der einzelnen Oberkategorien indiziert. Der wahrend der Kodiervorgange entstande-

ne Kodebaum kann dem Kodierleitfaden im Anhang J entnommen werden.

Um eigene Kodierungen hinsichtlich sich selbst erfillender Prophezeiungs-Phanomene
durch eine Unfahigkeit des Lésens vom deduktiven Kategoriengerist zu Uberprifen, ist die
eigene Kodierung sowie Erstellung eines Kodierleitfadens in einer Gegenuberstellung mit
Ergebnissen von dem Forschungsprozess unabhangigen Personen abgeglichen worden.
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Dazu wurden die Interviewtranskripte des Primar- sowie Sekundarmaterials an Studierende
der Sonderpadagogik weitergegeben. Als gedankliche Filterfunktionen und erkenntnisleiten-
de Fragestellungen zum Umgang mit dem Material dienten den Studierenden moglichst offe-
ne Leitfragen, die keinerlei Bestandteile der deduktiven Kategorien mit explizitem Modellbe-
zug beinhalteten, sondern sich lediglich auf von den Familien selbst benannte Themen stiitz-
ten®. Ein Abgleich mit den externen Kodierungen und Kategorien zeigte zum einen, dass
sich viele Kategorien, die ohne explizites Vorwissen zum Modell zu verstehen sind (z.B.
»Ressourcen und Stressoren”, ,Veranderungen®), sich auch in den Ergebnissen der Studie-
renden wiederfinden lassen (dort beispielsweise bezeichnet als ,Unterstlitzung und Hinder-
nisse im Umgang*, ,belastende/ entlastende Faktoren®, ,Auswirkungen auf Lebenssituation®).
Auch zwischen entsprechend zugewiesenen Textstellen gab es zwischen eigener und exter-
ner Kodierung einen grof3en Konsens. Dariiber hinaus erwiesen sich die Ergebnisse der
Studierenden als gute Mdglichkeit zur Entwicklung induktiver Kategorien. Nach einem Ab-
gleich eigener mit externen Ergebnissen des induktiven Kodiervorgangs haben sich folgende

induktive Kategorien zusatzlich zu den oben genannten Deduktiven ergeben:

- Verdachtsmomente
- Verteidigungsreaktionen
- Kontakthypothese

- Normalitat

Eine erste rein quantitative Ubersicht (Tabelle 8) uber die Kategorien mit der Anzahl der je-
weils zugewiesenen kodierten Textstellen (Fundstellenbezeichnung) illustriert deren Ent-
sprechung innerhalb der Lebenswirklichkeiten der Familien. Diese stellt noch keinen Inter-
pretationsversuch dar, da sie rein quantitativ als noch nicht aussagekréftig anzusehen ist”.
Sie ermdglicht jedoch einen ersten Uberblick tiber die Reprasentation der Kategorien im Ma-
terial. Die Unterscheidung zwischen Primar- und Sekundarmaterial sowie die errechnete
durchschnittliche Anzahl der vergebenen Kodings pro Interview soll lediglich eine Vergleich-
barkeit der beiden Materialkorpi ermdglichen und darf keineswegs als glattende Generalisie-

rung missverstanden werden.

% zur Gewadhrleistung, dass die individuellen Themen der Familien herausgefiltert werden konnten, wurde die
Aufgabenstellung bewusst mit der etwas unwissenschaftlichen Aufgabe verknipft, sich vorzustellen, die Ge-
schichte der Familie in einem Theaterstiick inszenieren zu missen und sich Gedanken Uber zu verteilende Rollen
und Inhalte der einzelnen Akte Gedanken zu machen.

© Dennoch ist zu betonen, dass die Qualitative Inhaltsanalyse als Auswertungsmethode durchaus auch gquantita-
tive Aspekte berlcksichtigt (vgl. Mayring, 2015, 20ff), weshalb ihr in der Methodenliteratur auch eine ,Zwischen-
position* zwischen quantitativen und qualitativen Verfahren attestiert wird (vgl. Bortz & Déring, 2016, 541, 602).
So findet sich auch in den Auswertungskapiteln an passenden Stellen ein Riuckgriff auf quantitative Teilergebnis-
se, der allerdings immer mit weiterfihrenden qualitativen Interpretationen kombiniert wird (vgl. dazu auch Kapitel
4.5).
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Tabelle 8: quantitative Ubersicht Kodings der Hauptkategorien

Resilienz Dynamik Ressourcen und | Familienent- Bedeutungszu- Veranderungen Interventionen
Stressoren/ wicklung weisungen
(davon Kontext-
einbettung)71
Anzahl Kodings | 254 263 3127 (davon 80 1276 610 64
Primér- und 1715)
Sekundaranaly-
se gesamt
Primaranalyse 160 176 2100 (1113) 62 792 353 27
(PA)
Durchschnitt 6,66 7,33 87,5 (46,38) 2,58 33 14,71 1,13
Kodings pro
Interview in
PA"
Sekundéaranaly- | 94 87 1027 (602) 18 484 257 37
se (SA)
Durchschnitt 6,71 6,21 73,36 (43) 1,29 34,57 18,36 2,64
Kodings pro
Interview in SA

" Die Kategorie ,Kontexteinbettung“ bezieht sich sowohl auf den Modellbestandteil der zentralen Analyseeinheit als auch gleichzeitig auf das vertikale Potential, in dem sich Res-
sourcen und Stressoren auf den einzelnen Systemebenen (Kontexteinbettung) verdichten. Da diese beiden Kategorien inhaltlich schwer voneinander zu trennen sind, findet sich
die erste Kategorie der letzten untergeordnet.

"2 Die Gesamtzahl der Kodings wird dividiert durch n=24 fir die Priméar- und n=14 fur die Sekundéaranalyse.
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Verantwortung Copingprozess- | Verdachtsmo- Verteidigungs- Kontakthypo- Normalitat
struktur mente reaktionen these

Anzahl Kodings | 1545 906 60 44 168 261
Priméar- und
Sekundaranaly-
se gesamt
Primaranalyse 1019 639 43 31 95 139
(PA)
Durchschnitt 42,46 26,63 1,79 1,29 3,96 5,79
Kodings pro
Interview in PA
Sekundaranaly- | 526 267 17 13 73 122
se (SA)
Durchschnitt 37,57 19,07 1,21 0,93 521 8,71

Kodings pro
Interview in SA

196



Teil 4: Methodik

Aufgrund des Umfangs des Transkriptionsmaterials ist die Entscheidung getroffen worden,
die Auswertung mit einem unterstiitzenden Programm zur Analyse Qualitativer Daten vorzu-
nehmen, derer mittlerweile zahlreiche auf dem Markt zu finden sind (vgl. Kelle, 2017, 486).
Aus dem Gesamt der Mdglichkeiten hat sich die Autorin fur die Anwendung des Programms
MAXQDA (vgl. Kuckartz, 2010) entschieden, das sich sowohl fir eine deduktive als auch
induktive Herangehensweise an die Texte eignet. Dieses Programm konnte darin unterstit-
zen, die Fundstellen unter Anwendung des Kodierleitfadens zu strukturieren und zu extrahie-

ren, um es so den eigenen Forschungsfragen zugénglich zu machen.

Auf diese Weise ware sowohl eine allgemeine Exemplifizierung von Modellvariablen moglich
als auch eine Betrachtung unter einem bestimmten Themenschwerpunkt, der wiederum als
Querlagenfrage an die einzelnen Kategorien herangetragen werden kann. Da bereits am
Ende des Theaorieteils transparent gemacht werden konnte, welche Modellvariablen (und
daraus folgend nun welche Kategorien) unter dem Fokus der Verantwortungsthematik eine
besondere Betrachtung erfordern, ist die Entscheidung getroffen worden, die Auswertung auf
diese Aspekte zu beschranken und somit den Interpretationsschwerpunkt darauf zu verla-
gern, welche Ergebnisse zur Verantwortungsthematik geliefert werden. Von dem breiten Zu-
schnitt, der flr die Anlage der Studie mit ihren Untersuchungsinstrumenten erforderlich war,
kann somit von dieser Stelle an wieder zu der urspriinglichen Analysemaske dieser Arbeit

zurlickgekehrt werden.
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Teil 5: Auswertung
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5.1 Prozessleitende Fragen der Auswertung

Mit dem Ziel, eine kontextsensible Verantwortungsskizze hinsichtlich der Copingthematik zu
erstellen, sind bis dato die komplexen alltagsimmanenten Copingprozesse von Familien mit
beeintrachtigten Kindern vor dem Hintergrund des Verantwortungskonstruktes spezifiziert
(Teil 2) und modelliert (Teil 3) worden. In der ausstehenden Auswertung werden diese Pro-
zesse nun anhand von Ergebnissen der empirischen Studie exemplarisch illustriert. Das
Konstrukt der Verantwortung stellt auch in diesem Teil der Arbeit wieder die zentrale Analy-
semaske dar und hat fur die Aufbereitung der Ergebnisse zum einen eine erkenntnisleitende,
zum anderen eine strukturgebende, vor allem aber eine fokussierende Funktion. Da fur das
Thema familidres Coping bei kindlicher Beeintrachtigung eine endlose Vielfalt individueller
Geschichten angenommen werden muss und sich diese Komplexitat auch im Material wider-
spiegelt, mussen im Umgang mit den Geschichten der Familien Schwerpunkte gesetzt wer-
den, damit man sich nicht in der Vielschichtigkeit der Falle verliert. Mit dem Fokus auf Ver-
antwortung soll dieser Komplexitatsreduktion entsprochen und die Interpretation wieder in
Richtung der Hauptfragestellung vorgenommen werden. Es wird somit in der Auswertung
nicht das Modell in seiner Gesamtheit hinterfragt, sondern nur die Fragen verfolgt, die rele-
vant fur die angestrebte Verantwortungsskizze sind. Als prozessleitende Fragen des Aus-

wertungsteils kdnnen dementsprechend festgelegt werden:

X3

A

Mit welchen Beispielen aus dem Alltag der Familien kdnnen die Modellvariablen ge-

fullt werden, die Aussagen zur Verantwortungsthematik beinhalten?

% Welche Beispiele aus dem Alltag der Familien weisen darauf hin, dass Modellvariab-

len modifiziert werden mussten?
% Welche relevanten Nuancen ergeben sich innerhalb der Variablen?

s Inwiefern stellen die gewahlten Modellbestandteile einen Rahmen zur Verfligung, um
der postulierten Verantwortungsthematik gerecht zu werden? (Reflexionsklammer mit

der Analyse im Theorieteil)

Die strukturgebende Funktion des Verantwortungskonstruktes kniipft an das Resiimee des
Theorieteils (vgl. Kapitel 3.7.4) an, in dem die relevanten Modellvariablen und ihre Aussagen
zur Verantwortungsthematik tabellarisch zusammengefasst worden sind (Tabelle 4). Uber-
tragen in eine Struktur flr die Auswertung ergibt sich aus den Tabellenzeilen die Kapitel-
struktur fur die Auswertung. Den jeweiligen Zeilen sind erkenntnisleitende Fragen hinzuge-
flgt worden, die eine inhaltliche Nuancenillustration und damit eine Exemplifizierung der Va-

riablen ermdglichen sollen (Tabelle 9). Mit einer Diskussion der erlangten Ergebnisse soll
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abschlieRend eine Plausibilitatsprifung sowie eine Reflexion der Aussagereichweite des

Modells vor dem Hintergrund der Verantwortungsthematik vorgenommen werden.
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Tabelle 9: Auswertungsstruktur

Position im Modell

Aussage zur Verantwortungsthematik

Erkenntnisleitende Fragen fir die

Auswertung

Zentrale Analyseeinheit/ vertikales Poten-
tial:

- Vertikales Potential:

Familie und Kontextspharen mit
einander Uberlappenden Untertei-
lungen

- Balance Stressoren — Ressourcen

Das vertikale Potential (Familie verflochten
mit ihrem Kontext) stellt den zentralen Be-
dingungsfaktor fur die Prozessqualitat der
Auseinandersetzung dar. Coping ist somit
ein soziales, kontext(mit)bedingtes Phano-
men. Eine familiale Privatisierung von Ver-
antwortung fur Verlauf und Qualitat des Pro-
zesses ist unzulassig.

Im vertikalen Potential sind Konsequenzen
der i.d.R. kontextuell ausgelésten kumulier-
ten Verantwortungsphanomene verankert.
Diese wirken sich auf die Stressoren-
Ressourcen-Balance aus. Auswirkungen der
kumulierten Verantwortung werden durch
den Gegenpol der Ressourcen nicht einsei-
tig belastungsbezogen, sondern relational
abgebildet. Damit werden Madaglichkeiten
sichtbar gemacht, wie Familien in ihrer Ver-
antwortung entlastet und unterstiitzt werden
koénnen.

Welche vertikalen Stressoren kristallisieren
sich als besonders einflussreich heraus?

Welche vertikalen Stressoren sind Konse-
guenzen aus einer Auseinandersetzung mit
Verantwortungsphanomenen (— horizontale
Stressoren)?

Welche vertikalen Ressourcen kristallisieren
sich als besonders einflussreich heraus?

Wie ist der Einfluss auf den Copingprozess
jeweils zu beschreiben?

Horizontale Stressoren und Ressourcen

Im Copingprozess werden (auch) situative
Verantwortungsphanomene als Einflussfak-
toren wirksam, indem sie als Mikro- oder
Makroereignisse Copingepisoden auslésen.

Wer oder was ist Ausléser von Copingepiso-
den?

Inwiefern spiegeln sich die postulierten Ver-
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Durch horizontale Stressoren dieser Art wer-
den neue Anforderungen mit Bezug zur Ver-
antwortungsthematik aufgeworfen, die eine
familidre Reaktion erfordern.

antwortungsphanomene (Abbildung 3) in
den Erzdhlungen wider? Welche Rolle ha-
ben sie in Bezug auf Coping?

Welche horizontalen Stressoren haben ei-
nen besonders massiven Einfluss?

Welche horizontalen Ressourcen haben ei-
nen positiven Einfluss?

Familidre Bedeutungszuweisungsprozes-
se und Veranderungen erster und zweiter
Ordnung

Die durch die Mediatorvariable erzeugte Be-
deutung des Stressors wird innerfamilial
ausgehandelt, ist jedoch kontextuell mitbe-
dingt. Abhangig von dieser kontextuell mit-
bedingten Bedeutungszuweisung werden
ebenso kontexutell mitbedingte familiare
Copinghandlungen initiiert. Coping ist somit
kein autarkes familiales Phanomen.

Inwiefern werden auch familiare Deutungen
des Stressors kontextuell mitbestimmt?

Inwiefern ist familidares Handeln kontextuell
mitbestimmt?

Episodisches Endkontinuum
Integration”

. Stressor-

Die Positionierung auf dem episodischen
Endkontinuum ist abhangig von der Qualitat
der Bedeutungszuweisungsprozesse sowie
der getatigten Veranderungen. Da diese
kontextuell mitbedingt sind, ist auch das
(immer als vorlaufig zu betrachtende) Er-
gebnis kontextabhangig. Durch die inhaltlich
neutrale Benennung als ~Stressor-
Integration” findet zudem eine Distanzierung
von fremdbestimmten inhaltlichen Vorstel-
lungen sowie von normativen Vorgaben zur
Qualitdt des Prozess,ausgangs' statt, die

Wie beschreiben Familien Zustande, die als
subjektive Einordnungen auf dem episodi-
schen Endkontinuum gedeutet werden kon-
nen?

Welche Rolle spielt dabei der Kontext?
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eine soziale Mitverantwortung leugnen wir-
den.

Dynamik (als Querlage zu den anderen
Variablen)

Situationen und Verhéltnisse sind nicht sta-
tisch, sondern durch zahlreiche Einflussmag-
lichkeiten allzeit veranderbar. Es gibt somit
zahlreiche Mdglichkeiten der sozialen Ver-
antwortungsibernahme.

Inwiefern spiegelt sich in den Erzéhlungen
der Eltern wider, dass zentrale Aspekte des
Copingprozesses veranderbar sind?
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5.2 Das vertikale Potential

Produkte und Technologien

Natirliche und von Men-

Dienste, Systeme und schen verénderte Umwelt

Handlungsgrundsatze \/. — — /
)’ 7

personenbezo-
gene Faktoren

Familiensystem

Unterstlitzung und Bezie-
Einstellungen hungen

Ressourcen

Stressoren

Stressor-Integration

Abbildung 28: das vertikale Potential

Das vertikale Potential (Abbilung 28) stellt mit der Familie — eingebunden in ihre Umweltsys-
teme — die zentrale Analyseeinheit des Modells dar, die sich durch in den Alltag eingebettete
Copingprozesse bewegt. In dieser miteinander verbundenen Kombination zwischen Familie
und Kontext stellt sie sicher, dass Coping als soziales, kontext(mit)bedingtes Phdnomen und
nicht als rein familiale Aufgabe begriffen wird. Um die Verflochtenheit zwischen den Famili-
enmitgliedern und ihren Umweltebenen zu illustrieren, ist im Modell die graphische Darstel-
lung eines Venn-Diagramms gewdahlt worden. Das vertikale Potential pragt die je aktuelle
Ausgangslage der Familie, mit der sie sich Copingepisoden stellt, und stellt somit den zentra-
len Bedingungsfaktor fur die Prozessqualitat der Auseinandersetzung dar. Zur inhaltlichen
Nuancierung dieses Potentials muss der Blick auf relevante Ressourcen und Stressoren
einer Familie auf all ihren intra- und interpersonellen, inner- und auf3erfamiliaren Ebenen
(ICF-Kontextfaktoren) sowie auf die Balance zwischen ihnen gelenkt werden. Diese Balance
zwischen den Ressourcen und Stressoren im vertikalen Potential entscheidet Uber die Vul-
nerabilitat oder Resilienz, mit der das Familiensystem auf zu integrierende horizontale Ereig-

nisse und dadurch initilerte Copingprozesse stoft.

3 Zur besseren Einordnung in das Modell wird jedem Auswertungskapitel eine kurze schematische Darstellung
der im Fokus stehenden Variablen vorangestellt.
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5.2.1 Stressoren

Da im Grundmodell von Schneewind im Verlauf ,des Bewaéltigungsprozesses [werden] aktu-
elle Stressoren und Ressourcen in die zeitlich Uberdauernden, dispositionellen Stressoren
und Ressourcen integriert (Pinquart & Silbereisen, 2007, 489f) werden (vgl. Kapitel 3.6.1),
kann vermutet werden, dass eine Unterscheidung im Material zwischen auslésenden Ereig-
nissen und daraus resultierenden Folgen nicht immer eindeutig sein kann. In der Kodierung
des Interviewmaterials hat sich bestétigt, dass nur schwer zwischen den Variablen vertikale
sowie horizontale Stressoren und Ressourcen unterschieden werden kann, da empirisch
zwischen ihnen ein flieRender Ubergang besteht. Dies kann gut am Beispiel der Einstellun-
gen als Kontextsystem des vertikalen Potentials nachvollzogen werden: durch soziale Reak-
tionen (als auslosende, also horizontale Ereignisse flir Copingepisoden) kommen Eltern in
Kontakt mit ansonsten schwer messbaren Einstellungen anderer, d.h. individuelle Einstellun-
gen anderer werden Uber gezeigtes Verhalten in sozialen Situationen transportiert und wir-
ken sich starkend oder schwachend auf das vertikale Potential der Familie aus. Was dabei
das Ereignis selbst (horizontal) und was daraus resultierende zeitlich Gberdauernde Stresso-
ren oder Ressourcen (vertikal) sind, ist in den Erzahlungen der Eltern nur schwer zu trennen,
da sie von ein und derselben Quelle ausgehen und in der Retrospektivve als Einheit erschei-
nen. Um Redundanzen vorzubeugen, ist deshalb die Entscheidung getroffen worden, in der
Auswertung Stressoren und Ressourcen nicht nach vertikalen und horizontalen zu trennen,

sondern diese einander erganzend zu behandein.

Wie bereits zum Abschluss des Theorieteils als Ausblick formuliert, interessieren mit dem
Fokus auf die Verantwortungsthematik in dieser Auswertung ausschlief3lich die Stressoren
und Ressourcen, die sich aus einer Auseinandersetzung mit Verantwortungsphdnomenen

ergeben. Hier gibt es einige interessante Zusammenhange und Erkenntnisse.

Schaut man sich an, was Eltern in ihrer gemeinsamen Geschichte mit ihrem Kind als negati-
ve Kontextsysteme akzentuieren (Abbildung 29, 30, Tabelle 10, linke Spalte), so zeichnet
sich ab, dass dies vor allem Beh&rden — hier wird explizit die Krankenkasse hervorgehoben

— Arzt_innen sowie Einstellungen anderer™ sind.

" Fur die Nennung dieser drei Systeme ist zum einen die Graphik mit den nach Rangfolge gewichteten Nega-
tivsystemen (Abbildung 30) und zum anderen die Tabelle mit den erwahnten Umweltsystemen (Tabelle 10) zu-
grunde gelegt worden, deshalb werden Politik und Gesetze an dieser Stelle nicht aufgefuhrt, die sich auf dem
dritten Platz der Gesamtnennungen (Abbildung 29) befinden.
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platzunspezifisch (n=114)

10

20

Gesamtnennungen

30

Gesamtnennungen Negativsysteme M +V,

Arbeitskolleg_innen
m Technologien
m Kindergarten
m Bekannte
OWohn- und
Lebensbedingungen
m Schule
m Verwandtschaft
m Nachbarn
® Freund_innen
m Eltern/ Geschwister
1 Gesellschaft
= Arzt_innen/ Mediziner_innen
m Politik/ Gesetze

Einstellungen

m Behoérden

Abbildung 29: Gesamtnennungen Negativsysteme Mutter und Véter, platzunspezifisch, Priméarstudie

206



Teil 5: Auswertung

Gesamtnennungen Negativsysteme M + V, gewichtet
nach Rangfolge

Hebamme
m Medien
m Selbsthilfegruppe
» Therapeut_innen/
Frihférderung

m Bekannte

0
I Arbeitskolleg_innen
3

m Kindergarten
m Schule
OWohn- und
Lebensbedingungen
m Technologien
m Verwandtschaft

® Freund_innen

m Nachbarn
Gesellschaft

m Eigene Eltern/ Geschwister

m Politik/ Gesetze

Arzt_innen/ Mediziner_innen
31
Einstellungen
35
= Behodrden
0 10 20 30 40 50 60

Gesamtnennungen, addiert nach Gewichtung

Abbildung 30: Gesamtnennungen Negativsysteme Mutter und Vater, gewichtet nach Rangfolge, Primarstudie

Zugehorige Aufgabe: Die in der Priméarstudie befragten Eltern sind aufgefordert worden, ein Ranking mit den
ausgewahlten Kontextsystemen zu erstellen (vgl. Kapitel 4.3.2). 3 Punkte werden dem jeweils ersten Platz, 2
Punkte dem zweiten und 1 Punkt dem drittplatzierten System zugeordnet. Diese Werte wurden zu einem Ge-
samtwert addiert. Daraus lassen sich Anhaltspunkte nicht nur fir eine allgemeine Relevanz der Systeme, sondern
auch fir in sich gestufte Qualitat dieser Relevanz ableiten. Als besonders hilfreich bzw. besonders schadigend
erlebte Kontextsysteme erhalten demnach eine héhere Punktzahl.
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Der Nachweis der negativen Gewichtung dieser drei Kontextfaktoren ergibt sich zum einen
aus der Konstruktionsaufgabe der Primarstudie, die Tendenz wird jedoch auch unabhéngig
von diesem methodischen Input in den Erwahnungen dieser Kontextsysteme in allen Inter-

views bestatigt (Tabelle 10, linke Spalte).

Tabelle 10: erwahnte Umweltsysteme im Gesamtmaterial

Erwahnte Umweltsysteme”

Stressoren Ressourcen
1. Arzt_innen 1. Kernfamilie
2. Einstellungen 2. Eigene Herkunftsfamilie
Therapeut_innen/ Frihférderung
3. Behorden 3. Arzt_innen
4. Personenbezogene Faktoren 4. Freund_innen
5. Wohn- und Lebensbedingungen 5. Wohn- und Lebensbedingungen
6. Politik und Gesetze 6. Einstellungen
Medien
7. Therapeut_innen/ Frihférderung 7. Klinik
Selbsthilfegruppe
8. Partnerschaft 8. Kindergarten
Eigene Herkunfts-
familie
Klinik
9. Freund_innen 9. Gleichbetroffene
10. Verwandtschaft
11. Politik und Gesetze

Bei der Betrachtung dieser Kontextsysteme — auch in Relation zu den hier mit aufgefihrten
vertikalen Ressourcen — féllt auf, dass es sich bei den Behdrden und dem medizinischen
Sektor um vorwiegend hierarchisch organisierte Systeme handelt, in denen auch Kommuni-
kationsstrukturen weniger symmetrisch angelegt sind, als dies beispielsweise bei den als

besonders hilfreich eingestuften Frihforder_innen und Therapeut_innen der Fall ist.

Bei den Arzt_innen zeigt sich eine ganz eindeutige Ambivalenz gegentiiber ihren Leistungen
(vgl. auch Anhang K, Abbildung 7). Dieses Umweltsystem belegt quantitativ nach der Anzahl
der Interviews, in denen es thematisiert wird, als Stressor den ersten sowie als Ressource
den dritten Platz (vgl. Tabelle 10). Dabei Uberwiegen die negativen Kodings quantitativ ziem-

lich eindeutig (33 Interviews/ 182 negativen insgesamt gegeniiber 32/ 74 positiven Kodings)

’® Basis fur die Rangfolge der erwéahnten Umweltsysteme sind hier die Anzahl der Interviews, in denen Kodings
zu den jeweiligen Systemen gefunden worden sind.
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und auch die Kodierungsraten pro Interview sind gerade bei den Schilderungen als Nega-
tivsystem vergleichsweise hoch. In einer Hinterfragung der ambivalenten Bewertung der
Arzt_innen sollte zudem erwahnt werden, dass Arzt_innen im Ranking der Konstruktionsauf-
gabe fast nie das wichtigste Hilfesystem darstellen (am haufigsten Platz zwei oder drei, siehe
Anhang K, Abbildung 12 und Abbildung 15), bei Negativsystemen jedoch haufig dem ersten
Platz zugewiesen werden (vgl. Anhang K, Abbildung 13 und Abbildung 17). Diese Platzie-
rungen lassen die Frage aufkommen, ob hier im Einzelfall gravierend negative Erfahrungen

gesammelt worden sind.

Das wohl einseitigste Negativsystem in den kodierten Textstellen sind die Einstellungen an-
derer (vgl. Anhang K, Abbildung 7). In insgesamt 32 Interviews mit 156 Kodings werden sie
als Stressor thematisiert, also nur in sechs Interviews nicht. Insgesamt wird den Einstellun-
gen nach Arzt_innen (172) in allen Interviews die zweith6chste Anzahl von Kodings im Nega-
tivbereich zugewiesen (vgl. Tabelle 10). In der Konstruktionsaufgabe der Primérstudie erlan-
gen die Einstellungen anderer unter Berlcksichtigung des Rankings der Eltern hinter den
Behdrden den zweiten Platz (vgl. Abbildung 30).

Bei den Behorden (Krankenkassen) zeichnet sich ebenfalls ein einseitiges Negativbild ab.
Nach den Einstellungen folgen sie als eindeutiges Negativsystem mit 74 Kodings in 30 Inter-
views (vgl. Tabelle 10). In der Primaranalyse werden sie nur in drei Interviews nicht erwahnt,
in der Sekundarstudie in funf nicht. Wenn sie als Ressource beschrieben werden (in nur 8
Interviews mit 10 Kodes), dann nur einmal als reine Ressource (vgl. Anhang K, Abbildung 7),
sonst immer in Kombination mit auch negativen Erfahrungen. In der Konstruktionsaufgabe
der Primérstudie werden sie in 16 Interviews als Negativsystem deklariert (im Ranking auf
allen drei Platzen vertreten, am haufigsten jedoch dem ersten Platz zugewiesen, vgl. Anhang
K, Abbildung 13, Abbildung 17, Abbildung 18 und Abbildung 19). Sie belegen damit sowohl
bei den Gesamtnennungen der Negativsysteme als auch unter Beriicksichtigung des Ran-
kings den ersten Platz (vgl. Abbildung 29 und Abbildung 30).

Diese quantitativen Ergebnisse werden nur deshalb an dieser Stelle einleitend angeflhrt
(vgl. dazu Anmerkung in FuBnote 70, Seite 194), da sie fur sich gesehen schon recht aussa-
gekraftig scheinen und einige Fragen hinsichtlich ihres Einflusses auf den Copingprozess
aufwerfen. Geht man diesen Fragen nach und analysiert, was es inhaltlich ist, was die Eltern
in Bezug auf diese drei haufigsten negativen Kontextsysteme umtreibt, zeichnet sich ab,
dass die Ergebnisse einen engen Zusammenhang zum Phanomen der Verantwortung auf-
weisen — quasi aus einer Handhabung von diesbeziglichen ,Verantwortungs'-Ph&dnomenen

zu resultieren scheinen:
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Gerade in den Stellungnahmen zu Erlebnissen mit Arzt_innen und Krankenkassen
fallt auf, dass sich die im Theorieteil beschriebenen prekéren ,Verantwortungs'-
Phéanomene der Form 1 (Instrumentalisierungsproblematik), vereinzelt auch der
Form 2 (Euphemisierungsproblematik) (vgl. Kapitel 2.2.1), wie ein roter Faden durch

die kodierten Textstellen ziehen.

Die Ergebnisse zu den Einstellungen anderer weisen viele Parallelen zu der im
Theorieteil propagierten Operationalisierung des Verantwortungskonstrukts in den
Lebenswirklichkeiten der Familien (Abbildung 3) auf. Hier sind es vor allem die pre-
karen ,Verantwortungs‘-Phdnomene der oberen Spitze des Strukturdreiecks, die

durch soziale Reaktionen an die Familien herangetragen werden.

ARZT_INNEN

Zunachst sind an dieser Stelle negative Erfahrungen zu nennen, die sich in insgesamt 28

Interviews rund um das Thema Defizite im arztlichen Kommunikationsverhalten gruppie-

ren. Viele dieser geschilderten Erlebnisse beziehen sich auf den Rahmen der Diagnosemit-

teilung, der bereits im Theorieteil als offenbar anfallig fir grenzverletzende Kommunikations-

verstdlRe beschrieben worden ist (vgl. Kapitel 2.3.4). Im Fachdiskurs zu findende Beispiele

fur diese Grenzverletzungen sind bereits im Theorieteil der Arbeit als prekare ,Verantwor-

tungs’-Phadnomene deklariert worden und konnen als solche auch seitens dieser Studie mit

vielen Beispielzitaten nuanciert werden.

V6: Nicht so wie ihr damaliger Frauenarzt gesagt hat, also, ,Frau Familienname, wére es nicht
besser, wenn Sie es wegmachen?' M6: Ich habe dann noch in der Schwangerschaft quasi den
Frauenarzt gewechselt. Weil in Stadt haben sie mir das dann gesagt, so und so ist das und
dann bin ich zwei Tage spater dann wieder zu meinem normalen Gynékologen und der sagte
dann, ,Ja, Frau Familienname, aber Uberlegen Sie sich das. Das ist das dritte Kind und wenn
das schwerstbehindert ist und so, wollen Sie es nicht besser wegmachen lassen?’ (PA 6, 48-
49)

Ja, ich bin dann weinend mit dem KmBm13 aus der Klinik und bin dann nach zwei Wochen
wieder hin, hatte mir dann aber Verstarkung mitgenommen, weil ich auch, der KmBm13 sal3
wahrend der ganzen Untersuchung und bei allem, was die mir gesagt hat, sal} der daneben und
ich habe nachher nur noch flistern kénnen ,Der hort doch alles!* Und da wurde gesagt ,Meinen
Sie, der kriegt das mit?!* (PA 13, 90)

Da waren natirlich auch ein paar dabei, jo, klar, die sind dann sehr fachlich, manche haben
auch nicht so den Draht zu den Eltern dann, die sind dann, z.B. in der Uniklinik: ,Oh, guck mal
hier! Schon, wie der Herzfehler! Und die Locher, wie man die sieht! Und mussen wir messen!*
(PA 16, 133)

Ja, aber die Art der Diagnose war eine Frechheit. Dass der Arzt namlich gesagt hat, der liebe
Dr. Arzt, ,ich habe eine gute und eine schlechte Nachricht. Da fangt das schon an, ne. ,Die gute
ist, sie ist organisch gesund und die schlechte ist, sie hat das Down-Syndrom.* I.: Also sofort
eingeteilt in... M18: Zack, dann wird die gleich schon eingeteilt. Dann habe ich mich ja danach
sterilisieren lassen, das war dann der nachste Hammer. (V18: Was uns aber damals...) Pass
aufl Und dann hat der Arzt, hat die Arztin gesagt, ,Héatte ich das vorher gewusst, hatte ich Ihrer
Sterilisation nicht zugestimmt!* Das ist der zweite Hammer. Dass diese Menschen mit Down-
Syndrom in Gottes Hand hier irgendwie Uberhaupt nicht akzeptiert werden. (PA 18, 129-131)
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Und dann hat er glatt zu mir gesagt, als ich dann sagte, wir kdnnten ja jetzt mit der Manualthe-
rapie weitermachen, da hat er glatt zu mir gesagt: ,Das hat fur Ihr Kind sowieso keinen Zweck
mehr.” (SA 4, 45)

Es ist bereits beschrieben worden, welch relevante, da langfristig Uberdauernde Funktion
dem Verantwortungsbereich der Arzt_innen im Rahmen der Diagnosemitteilung zukommt.
Die dort gesetzten Schwerpunkte und Bedeutungsverkniipfungen sind extrem veranderungs-
resistent und werden auch noch Jahre nach der Akutsituation erinnert. Entsprechend wichtig
wére eine Bewusstmachung dieser Verantwortung der Arzt_innen in diesem Bereich. Die
Uberdauernde Relevanz der Kommunikationssituation im Rahmen der Erstmitteilung besta-
tigt sich im hier zugrundeliegenden Material vor allem auch dann, wenn man umgekehrt
schaut, was die Situationen ausmacht, in denen Arzt_innen von den Eltern als Ressource
geschildert werden: Erfahrungen mit Arzt_innen sind vor allem dann als positiv bewertet
worden (diese Subkodes liegen mit weiter Entfernung zu den anderen vorne), wenn sich die
Gesprache durch eine Menschlichkeit der Mediziner auszeichnen (15 Interviews). Eltern
schéatzen Arzt_innen zudem dann, wenn sie sich von ihnen kompetent in ihrer Situation bera-

ten flhlen (14 Interviews).

Allein in 23 Interviews, also fast 2/3 der Falle, schildern Eltern Phdnomene der Instrumentali-
sierungsproblematik — namlich, dass sie Aufgaben Ubernehmen, die genuin eindeutig dem
arztlichen Aufgabenspektrum zuzuweisen wéren. Diese Aufgaben, die Eltern durch z.T.

massive Anstrengungen kompensieren, sind in folgenden Bereichen anzusiedeln:
- Beratung (Aufklarung, Information)
- Gestaltung von Gesprachsrahmenbedingungen
- Diagnostik
- Vernetzung und interdisziplindre Kommunikation

Die Ubernahme zeigt sich am eindeutigsten in der Beratungsfunktion der Arzt_innen. Er-
schreckend héaufig zeigt sich, dass Arzt_innen den Eltern Diagnosen oder Teilerkenntnisse
zur Schadigungsdiagnostik vorenthalten. Eltern erfahren nur durch eine eigene Recherche,
z.T. auch durch nicht fur sie bestimmte Arztbriefe, die sie weiterleiten sollen, von der Diag-
nose selbst, der Tragweite der Diagnose oder von begleitenden Komorbiditaten.

Und ich habe hinterher erfahren, dass die sich im OP da unter den Arzten regelrecht gestritten
haben, ob sie uns jetzt die Diagnose mitteilen oder nicht, weil rein optisch das so jetzt nicht so
festzumachen war. (SA 1, 2)

Also, ich finde, es hatte schon ein bisschen anders laufen kénnen da im Klinikname. Weil die
mir auch nicht die vollstdndige Diagnose gesagt haben, die hab' ich dann nachher erst in einem
Arztbrief gelesen, den ich dann abgeben sollte bei der Arztin, den ich mir dann vorher erst mal
durchgelesen habe. (PA 3, 130)
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Was aber dann wirklich schlimm ist, das war es dann auch. Also, das endet direkt nach der Un-
tersuchung. Also, Blut abnehmen, fertig. Da hort man nichts mehr, da kommt nichts mehr. Au-
RBer ein Arztbrief an den Kinderarzt, den weder der Kinderarzt versteht noch sonst irgendwas
versteht (PA 8, 75)

Klar, sie war im Kinderzimmer dann wohl die ganze Nacht an der Sauerstoffsattigung und be-
kam auch Sauerstoff. Alles Sachen, die ich zu dem Zeitpunkt weder wusste noch mitbekommen
habe. Aber im Nachhinein hat es dann einen Sinn ergeben. (PA 17, 110)

Das eigeninitiative Ersetzen dieser Aufklarungs- und Informationsaufgaben scheint im Ein-
zelfall bereits so weit zum eigenen Aufgabenspektrum zugehérig verinnerlicht zu sein, dass
eine Unterlassung dieser Leistungen als personliches Versaumnis gedeutet wird.

Und da mich damit zu beschéftigen und ich vergesse das auch immer so gerne. Das ist dann
immer, das dauert, das ist ja nicht innerhalb von einer Woche sind die da, sondern das dauert
viele Wochen oder sogar Monate, bis alle Ergebnisse da sind und vorher kann ja auch so ein
Gesprach nicht vernlnftig verlaufen, wenn noch Sachen fehlen, also dauert das immer fast ein
halbes Jahr oder so. Und irgendwann, nach einem Dreivierteljahr denke ich dann, Mensch,
dann habe ich ja immer noch nichts von denen gehdrt. Jetzt muss ich aber mal anrufen. Wo ich
mir, ja, gut, hattest du mal dran gedacht, hattest du mal zwei Monate vorher schon mal nachha-
ken kdnnen. (PA 8, 188)

In vielen Diagnostikgesprachen sind Eltern lediglich mit marginalen Informationen, manchmal
auch nur mit dem Diagnosennamen zurtickgelassen worden und muissen ihren weiteren In-
formationsbedirfnissen in Eigenregie nachkommen. Hier tibernehmen sie Verantwortung fiir
Belange, die eindeutig dem arztlichen Aufgabenspektrum zuzuweisen wéaren.

Ja, und da kam dann der Oberarzt ... Hat nur ,Guten Tag' gesagt... Und das einzige, was er uns
dann gesagt hat war: ,Bis zur Schwerstbehinderung!, hat sich umgedreht und ist gegangen.
SV2: Und wenn noch Fragen sein sollten, kbnnten wir uns ja melden. (SA 2, 3-4)

Und letztendlich sind wir Gber die Diagnose in keinster Weise aufgeklart worden. Kein Arzt hat
sich mit uns mal in Ruhe hingesetzt und gesagt: ,So, lhr Kind hat jetzt eine Trisomie‘ und das
und das bedeutet das und das kdnnte es sein und Kontaktstellen und Adressen oder sonst was
genannt. Gar nicht, also Uberhaupt gar nicht. Es hie3 immer nur: Ja, er hat jetzt, was weif3 ich,
die Augen stehen ja schief und er hat ja den schiefen Kopf und er hatte so eine Asymmetrie
vom Kopf her, das hat er immer noch ein bisschen, aber...und dann den Herzfehler und dann
hiel3 es immer nur: ,Ja ja, ist ja eine Trisomie 21, da ist das ja normal, dass die das haben.* Und
dann kam halt noch die Diagnose mit dem Darm, dass die halt sagten, er entlésst keinen Stuhl
und so was und das geht nicht. Da missen wir einen Ausgang legen oder wie auch immer und
dann hiel3 es auch immer: ,Das ist Morbus Hirschsprung, das ist ja normal bei einer Trisomie.’
(SA 12, 4)

Aber so richtig erklart worden ist uns das erst in anderer Klinikort. Und ich habe dann auch viel
gelesen, viel im Internet geguckt. Ich habe mich eigentlich viel selber aufgeklart. Und dann na-
turlich Uber die Physiotherapie nachher und Uber die Frihférderung. Die haben mir auch viel
geholfen. Aber da in dem Krankenhaus in Stadt — das war eine Katastrophe. (SA 4, 14)

Der HNO Arzt kam dann in die Klinik, hat da die Bera gemacht, ist dann wieder verschwunden
und (lacht), das war echt heftig, und hat dann von einer Schwester auf Station uns ausrichten
lassen, ,gehen Sie doch mal zu Familie Familienname hier und richten der aus, dass ihr Kind so
gut wie kein Horvermdgen hat.* Und dann kam dann so ne Schwester angedackelt (ahmt sie
nach) ,Ich soll Ihnen ausrichten von Dr. HNO-Arzt, lhr Kind hat so gut wie kein Hérvermégen!*
(...) Lustig, ne? (PA 1, 108)

Wenn weitere Informationen gegeben werden, geschieht dies offenbar haufig in einer Art

Pseudo-Aufklarung, in der es letztendlich wieder die Eltern sind, die aktiv werden miissen:
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statt Gesprache zu fuhren, werden den Eltern schriftliche Informationen ausgehandigt, die
sie sich aneignen sollen. Mit den Folgen und aufkommenden Fragen bei dieser autodidakti-
schen Informationsrecherche werden sie allein gelassen. Auch eine eigeninitiative Kontakt-
aufnahme zu anderen betroffenen Eltern wird erwartet.

[...] letztendlich bin ich entlassen worden mit ein paar Schwarzweil3kopien tGber das Down-
Syndrom, gut, mit diesen ganzen medizinischen Aspekten sowieso und mit einer Postkarte, da
war ein Kind umkringelt, auf der Rickseite stand dann ,Das ist meine Grol3cousine' oder was
auch immer, xy, und eine Telefonnummer aus Stadt. Kénnte ich mich melden. Und dann habe
ich nur gedacht, was soll ich in Stadt? Das war so, also das ging so, ich meine, mit Sicherheit
auch aufgrund eben halt der medizinischen Geschichten, die bei uns ja wirklich im Vordergrund
standen, ging das wirklich Schublade auf, Kopien rein, Postkarte dazu, zumachen. (PA 17, 162)

Also die hat mich da so stehenlassen, auch ohne Information oder so. Und dann kriegten wir
Unterlagen, dann haben wir gewartet, diese eine Woche, dann war es Trisomie 21 und dann
haben wir Unterlagen vom damals war das das Klinikum Stadt Stadtteil, von der Station be-
kommen, die Unterlagen waren zehn Jahre alt. Also von 1989. Ich hatte eine Broschire be-
kommen, Down-Kinder, dass man die auf keinen Fall stillen kann und das beim Stillen firs erste
Kind. (PA 21, 94)

Da habe ich mir so gedacht, sowas ware ja eigentlich irgendwie auch dann auch mal ange-
bracht, dass man sowas einfach quasi mal so ein bisschen, was heil3t aufgezwungen, wenn
man natdrlich, wenn einer kommt und man sagt, man will es nicht, dann soll er auch wieder ge-
hen, aber schon dass, ja, dass man das so angeboten kriegt und auch nicht nur irgendeinen
Flyer in die Hand, sondern auch jemand anruft direkt oder kommt. (PA 16, 150)

(...) war nur halt schade, dass das Krankenhaus nicht auf mich zugekommen ist. Und das héat-
ten sie ja machen kdnnen. Oder zumindest Informationen irgendwie, sodass die Kranken-
schwestern einem sagen... Es gab einen Aushang, ja? So ein Zettelchen. Liest man nicht un-
bedingt. (SA 12,149)

An den Zitaten wird deutlich, wie wenig zielfiihrend ein solches Beratungsverhalten in derar-
tig emotional belasteten Situationen ist (die Diagnosemitteilung hat sich eindeutig als die
starkste Zasur in der bisherigen Geschichte der Eltern mit ihnrem Kind herausgestellt). Trotz-
dem wird den Eltern abverlangt, in dieser extrem angespannten und belastenden Situation
diese zusatzlichen, vermeidbaren Aufgaben ohne ein bereits vorhandenes Vorwissen zur

Filterung der Informationsflut in Angriff nehmen zu muissen.

Auch im Rahmen dieser Studie bestétigen sich Ergebnisse anderer Erhebungen (z.B. Nip-
pert, 1988, Pieper, 1993, Walthes et al., 1994), dass Erstgesprache zur Diagnosemitteilung
haufig unter unzureichenden Rahmenbedingungen gefihrt werden. Um diesen Missstand zu
beheben, werden einige Eltern aktiv und fordern sich einen Rahmen ein, der der Relevanz
dieser Gesprache angemessen ist.

Das ist dann ganz doof gelaufen, das war wirklich auf dem Flur vor der Sauglingsintensiv, da
muss man sagen, da kommen ja auch die Leute zur Entbindungsstation, also hier im Klinik. Und
dann, der Litte war am Quengeln, wir waren fertig, ich war eigentlich auch schon ziemlich sau-
er, dass sie das eben doch gesagt hatte, ich sah das ja meiner Frau an. Und dann war das
auch ein Gesprach... Ich weild wohl, wir haben danach noch mal ein ernsthaftes Wortchen mit
ihm geredet, dass es so nicht laufen kann. Weil auch auf dem Flur dann Fragen angesprochen
wurden und wir haben dann nur noch abgeblockt nachher noch. Haben gesagt: ,Nee, jetzt
Schluss!* (SA 10, 25)
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Ja, dann fanden die Gespréache erst auf der Intensivstation vor allen anderen statt. So zwischen
Tir und Angel. I.: Also gar nicht irgendwie abgeschirmt. M3: Nee. Gar nicht. Bis wir dann wirk-
lich mal gesagt haben, ,das geht so nicht'. Und unsere Kinderéarztin da Gott sei Dank mal gear-
beitet hat (lacht), die hat dann da hinterher gehakt und von da an haben wir dann auch einen
separaten Raum bekommen, dass sie sich auch mal ein bisschen Zeit genommen haben. (PA
3,130-132)

Auch in der Diagnostik selbst ibernehmen Eltern Verantwortung, indem sie arztliche Aufga-
ben ergénzen oder arztliches Handeln tUberhaupt erst initieren. Sehr haufig berichten Eltern
davon, dass sie Arzt_innen auf Schadigungsaspekte, die sich im Nachhinein auch bewahr-
heitet haben, hingewiesen haben.

Ich hab immer wieder gefragt, ,wie ist das, der verbiegt sich so und das auch im Schlaf schon
s0, nicht dass der nachher ein Korsett tragen muss oder muss da schon was gemacht werden?"
Also, ich bin da ganz oft hinterhergerannt, auch bei verschiedenen Arzten. (PA 3, 84)

Die wollten alle nichts davon wissen, weder unser Kinderarzt, der ist hier in Stadt, das ist der
Dr. Arzt, nichts Spitzfu3stellung, hat tGberhaupt keiner gesehen, Frau Interviewerin! Ich hab im-
mer nur gesagt, irgendwas stimmt mit seinen Fufen nicht. Habe ich aber jeden drauf angespro-
chen, den Kinderarzt, die Krankengymnasten, die ihn ja auch zweimal die Woche, ja zwei Kran-
kengymnasten plus Chef (SA 3, 6)
Diese Hinweise kdnnen sicherlich als Grenzbereich der Rollen- und Aufgabenverantwortung
der Eltern fur ihr Kind angesehen werden (vgl. Kapitel 1.3). Als prekar stellt sich in diesem
Zusammenhang jedoch der Umgang der Mediziner_innen mit der Umsetzung dieser elterli-
chen Verantwortungsfacette heraus: statt die geschilderten Beobachtungen als eine gewich-
tige Expertise wertzuschatzen, wird ein diesbeziigliches Engagement haufig bagatellisiert
und nicht ernst genommen. Dies fuhrt dazu, dass Eltern daran gehindert werden, Hilfe zu
bekommen, obwohl sie ihre Unterstitzungsbedurfnisse z.T. deutlich artikulieren.

Aber wenn Du mich jetzt so fragst, was das Schlimmste an der Sache war, war diese Hilflosig-
keit. Man war auf die Arzte angewiesen als Eltern, aber man hat keine Hilfe bekommen. Und
dann wurde noch eben das Gegenteil behauptet, die Eltern kbnnen damit nicht umgehen. Also,
das war so, wo ich wirklich schreien konnte. (SA 13, 179)

Und wenn man zum Kinderarzt gegangen ist, da wurde eben nur gesagt ,Das erste Kind! Wenn
die Mutter erst mal ruhiger wird...* und ja. (PA 13, 63)

Und beim Kinderarzt waren wir dann, der gesagt hat, ,es gibt nun mal Kinder, die entwicklungs-
verzogert sind, die spater sind. Das kommt, das kommt.* (V24: Also wir haben mit einem Jahr.)
Und das haben wir uns ein paarmal angehort und wo ich dann gesagt habe, ,nee! Jetzt reicht
es!* Wo wir dann den Arzt auch gewechselt haben. (PA 24, 83)

Weil irgendwann hat man die Schnauze voll. Wenn man wirklich so abgewiesen wird: ,Das Kind
hat nichts und Sie sind da ja jetzt so in einem Schema drin durch den &lteren Sohn..." (SA 1,
209)

Als Konglomerat dieser negativen Erfahrungen mit Arzt_innen, die ihrer eigenen berufsbe-
dingten Rollen- und Aufgabenverantwortung in diesen Fallen nicht gerecht werden, bleibt
offenbar ein haufig anzutreffendes Gefuhl des Frusts zurick, allein gelassen zu werden und
sich um alles selbst kimmern zu missen.

Man muss alles selber machen, muss ganz viel versuchen, damit von ganz viel ein bisschen
was Uber bleibt, was auch was bringt, aber sich da auf die, wie sie hier so aufgefihrt sind, Ge-
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setze und Behorden und Arzte zu verlassen, dann waren wir verraten und verkauft gewesen.
Das muss man ganz klar sagen. (PA 13, 327)

Weil man muss sich letztendlich selber kimmern, es kommt keiner zu dir und sagt, ,also (V13:
Ja, also das...) vielleicht misstest du mal das probieren oder mal das probieren (V13: Und ich
glaube, da hakt es auch bei vielen anderen Kindern.) oder so oder vielleicht misste er mal eine
Ergotherapie haben'. Alles, was wir gemacht haben oder ganz, ganz vieles, was wir gemacht
haben, haben wir selber. V13: Wir haben zu 95% alles aus Eigeninitiative gemacht, alles. (M13:
Dass wir gesagt haben...) Wir haben sehr viele Sachen selber bezahlt. (PA 13, 169-170)

Dazu scheint auch zu gehdren, Aufgaben zur interdisziplinaren Vernetzung zu ibernehmen:

[...] die Vernetzung ist auch ganz doof. Zwischen den Arzten und zwischen dem Kinderarzt
und Orthopaden und man muss Uberall selber hinlaufen und das hinterfragen, da kommt gar
nicht ja, von den einzelnen Mal was, dass die mal sagen, ,Ja, Sie brauchten jetzt mal Orthe-
sen. Gehen Sie mal zum Orthopaden.’ Also, man muss ganz viel selber machen. (PA 3, 102)

Als Zuspitzung derartiger Erfahrungen mit Arzt_innen kénnen auch fiir weitere im Theorieteil
beschriebene prekare ,Verantwortungs'-Phanomene (Euphemisierungsproblematik) Beispie-
le im Material gefunden werden. Hier finden sich vor allem seitens der Arzt_innen formulierte
Schuldvorwiirfe an Eltern. Die darin unterstellte Verantwortungslosigkeit der Eltern wird in
solchen Situationen als Ursache fir das abweichende Verhalten des Kindes dargestellt und
instrumentalisiert Eltern dahingehend, Fragen zu differentiellen Ursachenrecherchen zu un-
terlassen, sich fur Schwierigkeiten des Kindes selbst verantwortlich zu fiihlen und dement-
sprechend aktiv in einer sich anschlielenden Forderung zu sein.

Und dann sagte er nur ,Ja, diese neumodischen Krankheiten. Aber das ist ja auch kein Wunder.
Wenn die Mutter mit ihren Kindern, mit ihren S&uglingen dann bis nachts um zwdlf auf dem
Stadtfest rumrennen, dann ist doch klar, dass die Kinder krank werden.* Und dann hab ich nur
gesagt ,Hallo?! Ich bin ganz bestimmt nicht mit unserem KmBm13 bis zwdlf auf dem Stadtfest
rumgerannt, ich habe den weil er das nicht haben konnte’, was ich eben schon sagte, ,ich bin in
den Wald geschoben.' Ja, und dann sagte er, ,Ja, man kann es auch Ubertreiben.’ Also es ist
egal, was man macht, man kriegt immer einen drtber. Und ich habe oft das Gefuihl gehabt, es
landet bei mir. Dass ich was falsch gemacht habe. (PA 13, 179)

Also, das, was man haufiger auf Seiten der Arzte mal gehort hat, ist: Wenn das Kind nicht die
optimale Forderung bekommt, dann kann es eben bestimmte Dinge gar nicht so lernen. Und
letzten Endes kann man sich schon mal unter Druck gesetzt fiihlen... (SA 6, 158)

(...) wo der Kinderarzt das festgestellt hat und der uns dann relativ schnell zum Orthopaden ge-
schickt hat und dieser Orthopade, auch hier in Wohnort, hat uns dann relativ (...) schroff ange-
fahren. (M7: Ja, warum wir jetzt erst kdmen.) Warum wir jetzt erst kdmen, das ware doch schon
viel zu spat, das Kind misste gerade operiert werden, da war der glaube ich vier oder finf Mo-
nate alt. Da haben wir immer gesagt, ,ja, wir sind keine Arzte.* Wir sind bei allen Vorsorgeunter-
suchungen gewesen. Es hat eine Ultraschalluntersuchung gegeben, vielleicht war das Geréat
nicht so toll. Das weil3 ich nicht. Es hat Untersuchungen im Krankenhaus gegeben, wie bitte-
schon sollen wir das erkennen, ob der jetzt irgendwie eine Huftproblematik hat oder nicht. (PA
7,161)

Analysiert man zusatzlich zu den bisherigen aufgefiihrten Ergebnissen noch allgemein die
horizontalen Ereignisse, von denen Eltern als einschneidende Erlebnisse in ihrer Geschichte
mit ihrem Kind berichten, so fallt auf, dass auch auf dieser Ebene die Relevanz der
Arzt_innen unterstrichen werden muss: alle am haufigsten genannten horizontalen Stresso-

ren (Operationen, traumatisierende Rahmenbedingungen in Kliniken, Physiotherapie nach
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Vojta etc.) beinhalten Kontakte mit und Konsultationen von Arzt_innen. Wenn diese per se
schon herausfordernden Ereignisse zusatzlich noch durch solch pragende Negativerfahrun-
gen bestimmt sind, ist das als sehr fatal anzusehen, da dies fur die Eltern eine Kumulation
von vermeidbaren Stressoren bedeutet. Auch auf dieser Ebene lasst sich also die grof3e

Verantwortung, die den Arzt_innen zukommt, untermalen.
KRANKENKASSEN

Auch fir die Krankenkassen scheint zu gelten, dass diese ihren Moéglichkeiten einer Rollen-
und Aufgabenverantwortung in vielen Fallen nicht addquat nachkommen und Eltern viele
dieser Aufgaben ersetzen bzw. sich aus dem Verhalten der Sachbearbeiter_innen zusatzli-
che, subjektiv als vermeidbar empfundene Aufgaben ergeben (Instrumentalisierungsproble-

matik):
- Antragspraxis
- Aufgabendelegation unter burokratischen Vorwanden
- Vernetzung und Kommunikation

In erster Linie sind Eltern extrem belastet durch die langwierige Antragspraxis rund um
Hilfsmittel und Leistungen. Die Eltern empfinden ihre Zusammenarbeit mit den Krankenkas-
sen vor allem dadurch bestimmt, dass Antrage zunachst aus ihrer Sicht pauschal abgelehnt
werden und dementsprechend Hilfen entweder verweigert oder aber ihr Inkrafttreten (das
dann haufig durch den aufwéndigeren Klageweg erreicht wird) um ein starkes Mafl3 verzogert
wird. Betrachtet man die in den kodierten Aussagen gewahlten rhetorischen Mittel, lasst sich
erkennen, dass hier sehr haufig Begriffe gewahlt werden, die die emotionale Aufgeladenheit
des Themas zum Ausdruck bringen. So ist im Kontext von Behérden und Krankenkassen
auffallend haufig von einem Kampf die Rede (vgl. z.B. PA 2, 110; PA 6, 192; PA 9, 292; PA
11, 238; PA 19, 97; SA 5, 150; SA 13, 161) oder es wird inhaltlich verwandtes militantes Vo-
kabular benutzt (PA 3, 100).

Der Sachbearbeiter, der musste auch erst mal gerupft werden, damit der in die Spur kommt.
Wir hatten so Sachen, ich weil3 nicht, da bin ich auch so, ah, da werde ich auch irgendwann, da
werde ich echt bése und dann muss ich dahin und muss dann auch erst mal richtig Dampf ab-
lassen, manchmal ist es vielleicht auch ein bisschen zu viel, aber das sind so Sachen, ey. Da
stellen die mir dann wirklich so ne Mauer hin und die muss ich dann erst mal eintreten. Und
dann, wenn die eingetreten ist, erster Gang runter und irgendwann geht's. Das versteh ich
nicht. Warum geht das denn nicht sofort? Muss ich da erst hingehen und einen Lauten ma-
chen? Ich kdnnte mich jetzt schon wieder in Rage reden. Das geht mir wirklich... (PA 2, 192)

Ja, ich glaube, also das ist, man macht das schnell an Geld fest, aber diese Hilfsmittel, die man
bendtigt, dass man da wirklich kdmpfen muss, das ist eigentlich ein Unding und ich sehe das,
also wie M. vorhin schon sagte, es sollte eigentlich eine Selbstverstandlichkeit sein, dass man
die Sachen, die man bendtigt, also man beantragt das ja nicht nur, weil man es, weil man gera-
de Lust hat oder weil es schon im Haus aussieht, wenn da so ein Rehabuggy steht oder so,
sondern weil man es ja auch braucht. Und wenn man dann hért, dass die Kassen oder sowas
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dann Milliarden an Uberschiissen machen und dann gleichzeitig sagen, ,wir haben kein Geld',
das ist, (M12: Genau.) das spiegelt irgendwo was nicht wider. (PA 12, 218)

Ja, einfach so Uber diesen schlechten Informationsfluss, dass ich mich um alles selbst kiim-
mern muss, dass die Sachen optimal laufen. Und wenn ich das nicht mache, passiert eben gar
nichts. Oder mit viel, viel Zeit verzogert. Und dann denke ich schon: Warum haben die das denn
nicht eher gemacht? Oder warum lauft das denn nicht? Das lauft eben alles noch sehr schlep-
pend und schlecht, finde ich so. Aber ich denke, das ist in allen Bereichen so, dass man sich
ziemlich um alles selbst kiimmern muss. Sonst lauft das eben nicht. Aber gerade, wenn man
ein krankes Kind hat, mdchte man, dass das besonders gut behandelt wird und schnell alles
lauft. Gerade bei so kleinen Kindern, dass die Zeit nicht so weg lauft. Und verrennt, wo nichts
passiert. (SA 9, 170)

Das Problem ist auch, die ganze Geschichte mit der Krankenkasse. Da muss, das ist eigentlich
ein Witz in meinen Augen, dass sich der Arzt oder dass man sich da so reinhdngen muss und
das beweisen muss, dass sie das braucht. Ich meine, die Arzte verschreiben das ja nicht aus
Lust und Laune, um die Krankenkassen zu argern. Und wir haben ein behindertengerechtes
Dreirad, dass sie Fahrradfahren kann und wir hatten eine Krankenkasse vorher, die hat es
viermal abgelehnt. (...) Vor allen Dingen, mit was flr einer Begriindung. Die kdnnte auf einem
normalen Fahrrad fahren. Und es war nie einer hier und hat sich unsere Tochter angeguckt.
Das ist ndmlich das, wo mir die Hutschnur hochgeht. Dann sollen sie jemanden rausschicken
und sollen sich die Kinder angucken. Aber nicht einfach nur anhand der Berichte der Arzte und
solche Scherze ,Das Kind ist doch gesund, das kann doch Fahrrad fahren!* Blo3 dass da uber-
haupt kein Gleichgewichtsgefuhl war und das ist beim Laufen ja jetzt immer noch so. (PA 24,
93)

Als offenbar ebenfalls sehr stressbelastete Aufgaben, die Eltern kompensieren, ergeben sich
Aufwendungen, die aus einem hohen Maf} an Buirokratie in der Kommunikation mit den
Krankenkassen resultieren. So stressbelastet sind sie mutmalflich deswegen, weil sich in
ihrem Zusammenhang der Eindruck zu verfestigen scheint, dass es sich dabei um vermeid-
bare Aufgaben handelt (Instrumentalisierungsproblematik). Diese werden im Empfinden der
Eltern im Einzelfall auch unter einem Vorwand birokratischer Erfordernisse an Eltern zurtick
delegiert, obwonhl sie leicht anderweitig zu l6sen waren. Zu diesen vermeidbaren Aufgaben
gehort beispielsweise, bei eindeutigen Hilfebedarfen, resultierend aus manifesten Diagno-
sen, die Beeintrachtigung und die Funktionseinschrankungen des Kindes immer wieder aufs
Neue unter Beweis stellen zu missen. Des Weiteren wird bemangelt, die fehlende Vernet-
zung und Kommunikation zwischen einzelnen Behorden oder sogar behdrdeninternen Abtei-

lungen ausgleichen zu missen.

Du musst immer wieder alles fotokopieren und die Behérden schicken nichts von A nach B.
Dann ist es wirklich teilweise so, dass auf Flur C, die haben schon bestimmte Unterlagen, Flur
B braucht es aber auch und dann gehen sie nicht mal gerade ruiber, sondern, die rufen dich zu-
hause an und ,Kénnen Sie bitte das und noch da und da hinschicken?‘ Also, der Austausch un-
ter den Behorden, das geht ja alles gar nicht, ne, die Amter untereinander. Es ist einfach immer
wahnsinnig viel. Ich habe jetzt gerade wieder Hilfe zur Pflege beantragt, das lauft ja nun tUber
das Sozialamt und da wollen die wieder jeden Scheil3 haben vom kleinsten, vom kleinsten Bau-
sparvertrag Uber ich weild nicht was, dann, ich sag, Madels, das habt Ihr doch alles schon
langst in zehnfacher Ausfiihrung alles. ,Ja, aber (ahmt nach)‘. Also total nervig. Ja, also das ist,
Behdrden, schwierig. (PA 1, 52)

V12: Ja, vor allem, dass man einige Sachen auch jedes Jahr beantragen muss, anstatt zu sa-
gen, das Kind hat die Behinderung, das wird nie besser werden, dann kénnten die Behdrden ja
auch sagen, OK, dann ist das... Aber nein, jedes Jahr neu. Das sind halt so Sachen, ja. (lacht)
Burokratie. (...) Ja. (PA 12, 308)

217



Teil 5: Auswertung

Also ich finde es halt nur so eine Frechheit von den Krankenkassen her, dass man immer wie-
der betteln muss, weil man irgendwas braucht und immer wieder anrufen muss und immer
nochmal nachfragen muss, denn die wissen das, wie der Stand des, wie der Gesundheitsstand
ist und dass man das halt braucht und dass die sich immer wieder quer stellen. Und wenn man
nicht hartnéckig und immer wieder anruft, dann kriegt man das nicht. (PA 9, 297)

EINSTELLUNGEN ANDERER

Aus der Frequenz der Kodierungen fiir die Einstellungen anderer lasst sich ableiten, dass
diese fur die interviewten Familien ein bedeutsames Kontextsystem — im negativen Sinn —
darstellen. Mit Blick auf die Primarstudie kommt das recht aussagekraftige Ergebnis hinzu,
dass bei der Konstruktionsaufgabe die Einstellungen anderer in elf Interviews — also fast der
Hélfte der Stichprobe — als Negativsystem gewahlt worden sind, als positives Pendant lassen
sie sich in diesem methodischen Input allerdings nicht finden. Auch bei der inversen Frage
nach generellen Unterstiitzungsmoglichkeiten und Mitteilungsbediirfnissen an nicht betroffe-
ne Menschen beziehen sich die meistgenannten Winsche (in 27 Interviews) auf positivere
Einstellungen der Menschen (mehr Akzeptanz, mehr Toleranz, mehr Teilhabe und Inklusion,

mehr Gleichberechtigung).

Bei der Betrachtung der Art der erlebten Einstellungen, die bei den Eltern bleibende negative
Erinnerungen hinterlassen haben, drangen sich einige Zusammenhénge mit dem Struktur-
dreieck zur Verantwortungskumulation (Abbildung 3) aus dem Theorieteil auf. So lassen sich
in den Erzahlungen ohne diesbezugliche Aufforderung oder Nachfrage der Interviewerin ei-
nige direkte Stellungnahmen zu Individualisierungsphdnomenen und Beispiele fir Pha-
nomene einer strukturellen Ricksichtslosigkeit der Gesellschaft sowie den Aufwand des
,Doing family‘'s* (vgl. Kapitel 2.3.1 und 2.3.2) finden, mit denen sich Familien — unabhéngig
davon ob sie ein Kind mit oder ohne Beeintrachtigungen haben — auseinandersetzen mus-
sen:

Und daran sieht man, das ist fir mich wieder ein Punkt, wo ich einfach sage, klar, es gibt immer
irgendwo eine Norm, wo die Leute reingepresst werden, wo sich vielleicht auch irgendwo so die
Mehrzahl der Leute bewegt. Aber es gibt halt Leute, die dieser Norm nicht entsprechen. Die
sind halt langsamer, die entwickeln sich langsamer und die werden vielleicht auch nie so da hin
kommen, wo andere sind. Aber deswegen sind sie in meinen Augen trotzdem normal. Oder, ja,
ist jetzt schwierig, da irgendwo eine Abgrenzung zu finden, aber (...) es ist halt so, man muss
heutzutage in dieser Gesellschaft funktionieren. Wenn man das nicht tut, ist schnell die Gefahr
dabei, dass man zum AuRenseiter verkommt (M7: Ja.) und dass man irgendwo an den Rand
auch gedrangt wird. Da muss man eben gegen steuern und da muss die Gesellschaft auch ge-
gensteuern. Aber es ist natirlich schwierig, heute z&ahlt immer nur Leistung und (...) Was kann...
(...) Ja, genau. Und wenn man dann irgendwo in Anflihrungsstrichen zur Belastung fur die Ge-
sellschaft werden kann, dann sieht es schon schwierig aus. Dann kommen wieder Diskussionen
hoch. (PA 7, 271)

Ja, weil, weil man in erster Linie trotzdem Arbeitnehmer ist. Meine Chefin versucht zwar schon
(Gesprach mit Tochter), meine Chefin versucht zwar schon, irgendwo Verstandnis fur mich auf-
zubringen, fur meine Situation, wie eingeschrankt ich doch in allem irgendwo bin, aber man
merkt schon, dass es auch Situationen gibt, wo sie sagt, ,Tja. Dann missen Sie mehr, dann
missen Sie sich jemanden suchen, der ihnen hilft." So, ne? Es bleibt halt immer noch Chef und
Angestellte. (PA 19, 101)
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Dass man schon frilthzeitig versucht, dann die Kinder in irgendwelche Kinderkrippen zu bringen
um den Eltern die Moglichkeit geben, berufstatig zu werden. Ich will das nicht verurteilen. Fir
viele ist es ja auch (M7: Nein. Die mussen es auch. Eben. Manche mussen es auch.) fur viele
ist es ja auch unbedingt notwendig, nur da ergibt sich naturlich immer wieder die Problematik
raus, wie sollen da irgendwie Familienstrukturen entstehen, ich finde so eine Familie, die macht
so Sachen aus, die kann man gar nicht beschreiben irgendwo. Das sind gar nicht so Formalis-
men unbedingt, sondern dass man, man ist einfach zusammen, man verlebt Zeit miteinander
und man fihlt sich in diesem Bereich wohl. Und wenn ich immer weniger Zeit habe, die ich mit
meiner Familie verbringen kann, das ist ja, das wird ja immer mehr. Ich finde, das ist so das
Ubel, was wir haben. Und ich weil nicht, ob da der Weg richtig eingeschlagen wird. (PA 7, 285)

Aber auch die im Strukturdreieck (Abbildung 3) in der Spitze angesiedelten prekaren ,Ver-
antwortungs‘-Phanomene, die im Rahmen von sozialen Reaktionen an Eltern herangetra-
gen werden und aus individuellen Einstellungen der Menschen resultieren, scheinen durch-
aus fallibergreifend eine Alltagsfacette und als auslésende Ereignisse auch eine Copingfa-
cette von Familien mit beeintrachtigten Kindern zu sein. Erfahrungen der Konfrontation mit
derartigen prekaren ,Verantwortungs'-Phanomenen zeigen sich bei den befragten Familien

im Spektrum zwischen:
- Ausgrenzung und Marginalisierung
- einer Pseudo-Akzeptanz

- einer fehlenden Auseinandersetzungsbereitschaft mit Problemlagen und Be-

dirfnissen der Familien
- einer Bagatellisierung und Leugnung der Besonderheit des Kindes

Diese gesammelten Erfahrungen haben gemeinsam, dass in ihnen (zum Teil ohne grof3en
Aufwand zu erfiillende) Moéglichkeiten einer sozialen Verantwortungsilbernahme auf subtile
Art und Weise abgeschoben und an Eltern zurtick delegiert werden (Instrumentalisierungs-

und Euphemisierungsproblematik).

Erfahrungen in der Handhabung von sozialen Reaktionen vereinen sich an erster Stelle im
Geflihl der Ausgrenzung und Marginalisierung. Fir deren Erfahrung wurde bereits im Theo-
rieteil dieser Arbeit die Gruppe von Familien mit beeintrachtigten Kindern als besonders vul-
nerable und pradestinierte Gruppe hervorgehoben (vgl. von Kardorff & Ohlbrecht, 2014, 14).
Viele Eltern erleben durch Reaktionen auf die Besonderheit ihres Kindes, dass ihnen selbst
oder ihrem Kind die Zugehorigkeit zu einer sozialen Gruppe verweigert und damit ihre Teil-
habe an vielen fir sie relevanten Lebensbereichen eingeschrankt wird. Im Erleben derartiger
sozialer Exklusionsprozesse wird die Beeintrachtigung des Kindes zu einer Behinderung, die
Auswirkungen auf die ganze Familie mit sich bringt, indem diese hauptséachlich auf sich
selbst verwiesen wird. Im sozialen Umgang mit der Besonderheit ihres Kindes beklagen die
Eltern eine starre Orientierung an Normen; wer diese Norm nicht liefert oder einhalt, wird

ausgegrenzt und abgedrangt.
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Wenn du halt nicht die Norm bringst, dann ist das eben halt zweite, dritte, vierte Wahl und dann
wird das so behandelt. Und das ist schon ganz schon traurig. (PA 18, 289)

In nonverbalen Reaktionen, die zum Alltag der Familien zu gehéren scheinen (in 17 Inter-
views wird vom ,Glotzen®, ,Anstarren“ oder ,verborgenen Tuscheln® als haufig erlebter sozia-
ler Reaktion auf das Kind berichtet), wird Ablehnung und Missachtung an die Familien her-

angetragen.

Es gibt Gucken und Glotzen. Bei Gucken sage ich nichts, aber bei glotzen, das stoért mich
schon. Dann werde ich auch pampig und sage: ,Ist was? Haben Sie eine Frage? Dann stellen
Sie sie! Werde ich dann auch direkt, ne. (SA 13, 101)

Und, du merkst, Erwachsene stehen am Beckenrand und (imitiert flistern), ne, so tuscheln und
was weild ich. Am Anfang hat mich das total gestort. (PA 6, 125)

Was ich ganz negativ finde, ist, (V19: Ja, das hatte ich jetzt auch.) wenn ich mit KmBw19 in der
Offentlichkeit bin und sie da einen ihrer Wutausbriiche kriegt, das haben wir gestern erst wieder
in einem Laden gehabt. Das ist dann ganz, ganz nett. Wenn die Leute einen dann da angucken
und ja, diese, ja, diese Blicke, man kann sie zum Teil nicht mal beschreiben. Ich kénnte in dem
Moment echt nur einfach anfangen zu heulen. (PA 19, 95)

Die Besonderheit des Kindes wird sozial als deutlich negativ konnotiert gespiegelt, sei es, in
der Tendenz, ,behindert” immer noch als Schimpfwort, als etwas Bemitleidenswertes oder
auch Beleidigung (vgl. PA 12, 215) oder gar als ,ansteckende Krankheit* anzusehen. Diese
Ausgrenzungserfahrung wird mehrfach von Eltern geschildert, die erlebt haben, wie andere
Elternteile ihren Kindern verbieten, mit dem Kind mit Beeintrachtigungen zu spielen.

[...] man merkte schon hin und wieder, naja, ,es handelt sich um ein behindertes Kind. Unsere
Kinder sollen nach Mdglichkeit nicht so viel mit Euerm Kind spielen, es kdnnte ja anstecken'.
Also das habe ich hier, das war fuir mich eine Erfahrung, bei der ich geglaubt hatte, dass ich die
nie hatte machen mussen. Also es war schon extrem, das habe ich ein paarmal festgestellt. Ich
habe immer gedacht, die Gesellschaft wére toleranter. Also ich habe es hier extrem festgestellt
hier. (PA 20, 88)

V20: Und was mir auch so aufgefallen ist. Gleichaltrige Kinder haben dann KmBw20 als, weil
sie auch Probleme hat, mit dem Gehen, ein bisschen Gleichgewichtsstérungen und auch ihr
ganzes Verhalten, dann abgestempelt als Monster. Als Monster. Die Eltern stehen drei Meter
daneben und lachelten noch darliber. Dass ihre eigenen Kinder dann solche Ausdriicke da
verwendet haben. Und was ich finde, ist, dass auch gerade die Eltern der Kinder, von denen wir
gerade gesprochen haben, ihre Kinder insofern nicht darauf einstellen oder auch nicht sozial,
wie soll man sagen, sozial (...) M20: Sozialféhig machen einfach. V20: Sozialfahig machen. Ja.
Einfach auch nicht auf Kinder wie KmBw20 einzugehen. Werden abgestempelt, fertig. Von den
Kindern, von den Eltern. Das war sehr enttauschend. (PA 20, 99-101)

Und die Kinder, was wir festgestellt haben, die Kinder sind nicht die Bosen. Kinder sind zwar
ehrlich. Die Boésen sind die Erwachsenen. Und es gibt wirklich noch Leute, die meinen, das ist
ansteckend. ,Du spielst mit dem Kind nicht, das ist ansteckend. (PA 24, 271)

Nur, was ein bisschen schade ist, man lernt jetzt meistens nur Frauen kennen, die ein Kind mit
einem Handicap haben, selten Regelkinder. Weil, da passt man irgendwo nicht ins Schema,
nicht ins System. Ich war mit SKMBM4 auch in einer Krabbelgruppe, als ich noch nicht wusste,
dass er Epilepsie hat und ich konnte dann auch durch die Krankenhausaufenthalte, weil er sehr
viel geschlafen hat, nicht immer teilnehmen, ich war glaube ich auch nur fiinf- oder sechsmal
da. Und da waren dann schon einige Eltern, die recht blod reagiert habe und dann auch ihre
Kinder weggenommen haben und mich doch glatt gefragt haben, ob es ansteckend ist. (SA 4,
148)
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Diese Ablehnung kann sogar in Formulierungen von Todeswinschen gipfeln (5 Interviews).
In diesem Kontext zeigt sich, dass offenbar gerade im Fall der Familien von Kindern mit ge-
netischen Syndromen die Pranataldiagnostik eine neuartige Plattform fiir derartige AuRRerun-
gen zu bieten scheint. Als prekare ,Verantwortungs'-Phédnomene der Form 2 (Euphemisie-
rungsproblematik) sind sie bereits im Theorieteil thematisiert worden (vgl. Kapitel 2.3.4) und
finden sich auch den Geschichten der hier interviewten Eltern reprasentiert.

Ja, zu Anfang so, dass wir nicht personlich, aber meine eine Schwester sich dann anhéren
musste, ob denn sowas heute noch sein muss, so Abtreibung und alles. (PA 14, 42)

Ja, manch einer fragt, ,Habt Ihr das denn nicht untersuchen lassen?!* (PA 14, 116)

Gesellschaft, Offentlichkeit, Unbekannte, ja gut, du hast schon mal so Spriiche gehabt wie, im
Supermarkt, wie ,Muss das heutzutage noch sein?!* oder so. Damals, weil3t du es noch? (PA
21,72)

Auf jeden Fall habe ich ihn im Haus getroffen, er sprach mich drauf an, er kriegte das mit. Und
seine Reaktion war nur: ,Oh scheil3e!’ das ist jetzt ein Zitat. Und die zweite Reaktion war glaube
ich: ,Muss das heute noch sein?!* (SA 10, 175)

Es ging dann auch los so nach der, nach, wo er dann geboren war und so und dann wirklich so,
ja, wo ich wirklich auch echt, da war ich wirklich fix und fertig und auch traurig dariiber, dass so
etwas Uberhaupt passiert ist und so und dann, sie sagte dann ganz cool, Wieso, du wusstest
es doch, hattest du ja wegmachen lassen kénnen.' (PA 6, 129)

Ja eigentlich so hat man das immer so hinten rum gehort, so, ,sie wusste das ja‘ oder ,die wuss-
ten das ja.' (V6: Genau.) Wussten ja, was auf sie zukommt. Und auch, ja, so, ja, wirklich, ja,
nur sowas. l.: Also ging es viel darum, dass sie das eben vor der Geburt schon... M6: Ja, ge-
nau. Also, es ging eigentlich fast nur darum, also sonst eigentlich eher gar nicht. Fast nur da-
rum. (PA 6, 135-137)

Die gesammelten negativen Erfahrungen mit Reaktionen ihres Umfelds wirken sich auch auf
prospektive Antizipationen des zukinftigen Lebensweges aus. Wenn die Eltern einen Blick in
die Zukunft richten und von ihren Erwartungen und Angsten erzahlen, ist das Thema Aus-
grenzung ganz zentral: In 16 Interviews werden Angste vor Ausgrenzung berichtet. Viele
davon lokalisieren die zunehmende Sichtbarkeit der Beeintrachtigung oder die Wahl einer
Sondereinrichtung als Ausgangspunkt fur die erwarteten Reaktionen.

Und je alter SKMBW6 wird, desto mehr wird auch die Behinderung nach auf3en hin sichtbar und
die Reaktion von den Leuten wird auch mehr sichtbar, also die Konfrontation damit wird immer
starker passieren. Und ich mache mir jetzt schon Gedanken: Wie gehe ich damit um? Wie kann
ich jetzt den Leuten begegnen, dass ich sie auf so eine Art unterstitzen und beschitzen kann,
dass sie nicht unbedingt in so ein Kreuzfeuer kommt, sage ich mal. (SA 6, 52)

Und dadurch hatte ich auch mehr Angst: Wie wird die Umwelt mein Kind akzeptieren? Ich habe
mir dann immer gesagt, ich werde das schon irgendwie schaffen, aber was ist mit der Umwelt?
Was ist mit den Kindern im Kindergarten? Wie werden die darauf reagieren? Oder in der Schu-
le. Wie wird das dann spater sein? Man macht sich schon so seine Gedanken. (SA 8, 223)

Er ist ein ganz normales Kind, er ist ein ganz normales Kind. Ich habe blof3 eben Bedenken,
dass er dadurch, dass er eben auf diese Schule geht, schon anders behandelt wird. Ob von El-
tern oder von Kindern oder von beiden. (PA 13, 104)
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Die Angst vor bzw. das direkte Erfahren von Ausgrenzung und Marginalisierung zeigt sich
offenbar besonders beim Thema Schule (s.u.), spiegelt sich aber auch im sonstigen Alltag
der Familien wider (z.B. im sozialen Netzwerk, beim Aufbau von Freizeitaktivitaten).

Und ich hatte gar nicht gedacht, dass die so reagieren teilweise. Also manche haben sich wirk-
lich nachher abgegrenzt und man hat es wirklich nachher gemerkt im Umgang mit KmBm3. Sie
haben ihn gar nicht so behandelt, wie ein, wie......schon als er ein Saugling war. Obwohl er ein-
fach nur Baby war. Sondern, die konnten wirklich nichts mit dem anfangen. Also, das war denen
ganz unangenehm, hat man richtig gemerkt und, man konnte ihnen auch nicht wirklich, ja, so
die Angst vor ihm nehmen. Es war wirklich, die hatten wirklich Beriihrungsangste. Muss man
wirklich sagen. Also, wenn ich das so im Gegenteil so zu anderen Babys sehe, wenn die mit
denen umgehen, genau die Personen. Ja. Fand ich schon erschreckend. (PA 3, 70)

Wenn ich woanders war, die machten immer ,Ahhhh! Das nervt!* Ja, so. Ich konnte nirgendwo
das Kind bringen. (PA 15, 212)

Also da glaube ich wirklich, dass man immer wieder auf Steine st63t. Und wenn es vielleicht
auch nur so Kleinigkeiten sind, dass man sie beim Turnverein anmeldet und die Turnlehrerin
sagt ,Fur unsere Gruppe ist sie nicht geeignet. Das sind zwar dann vielleicht eher Kieselsteine,
wo man dann sagt, ,Ja, OK, dann versuchen wir es vielleicht in einer anderen Gruppe.‘ oder so,
aber letztendlich, vom Alter her sag ich mal, kénnte KmBw17 vielleicht auch in die Gruppe xy,
aber sie soll halt in x bleiben, weil sie vielleicht da nicht den Leistungen entsprechen kann. Das
ist ja, sind halt so kleine Steine dann. (PA 17, 154)

Auch z.B. mit Schwimmen, sie hat schwimmen gelernt, jetzt haben wir nochmal wieder angeru-
fen, den nachsten Kurs (M14: Es kommt aber keine Reaktion.), es kommt keine Reaktion.
(M14: Ich habe gesagt, wir sind so lange da gewesen. (lacht) Sie wollen uns nicht.) Also
KmBw14 hat anderthalb Jahre gebraucht, firs Schwimmen lernen. (I.: Und die haben sich jetzt
nicht zurtickgemeldet.) Nein, M. hat da angerufen und gefragt, wann sie den nachsten Kurs,
aber... M14: Ja, wir melden uns‘, aber sie meldet sich schon seit tber zwei Monaten nicht und
das glaube ich einfach nicht. V14: Und man merkt das davor auch. Also das ist einfach, gut, es
wird so als, ist ja auch vielleicht ganz gut, so als nette so Geste, dass man sie auch als behin-
dertes Kind nimmt, aber daran merkt man eigentlich schon, lieber ist uns eigentlich oder denen
dann, dass sie eigentlich nicht da ist. Vielleicht auch, weil es andere Eltern nicht gut finden oder
ich... (PA 14, 44-46)

Ich hatte ja auch schon mal ein ernstes Gesprach mit unserem Pastor. Da ging die ganze Ge-
schichte wegen der Erstkommunion los. Fir solche Kinder wéare er nicht zustandig. Ich sag,
Wie bitte?!" Ich sag (M24: Ja, hat er damals...) ,Wenn Sie nicht fir solche Kinder zusténdig
sind, wer denn dann?‘ (PA 24, 539)

Wie auch schon in diesen Zitaten am Rande angeklungen, lasst sich in mehreren Interviews
eine Art ,Pseudo-Akzeptanz' in den Einstellungen der Menschen herauslesen. Diese kann
anhand der AuRerungen der Eltern derart operationalisiert werden, dass Inklusion und Teil-
habe von Menschen mit Beeintrachtigung in ihrem Umfeld offenbar nur dann befiirwortet
werden, wenn diese sich auf eine passive Zustimmung, nicht aber auf eine aktive Beitrags-
leistung belaufen.

Also ich habe den Eindruck, so was bequem ist und den Alltag nicht sprengt, das machen wir
alle mit so, ich sag jetzt mal, ganz bése hin, nach auf3en wollen wir ja auch engagierte Familien
alle sein und moglichst oft in der Zeitung stehen und tolle Mutter, oder tolle Eltern. Aber so was,
was wirklich mihsam ist und was wir uns nicht antun mussen, das lassen wir dann lieber. Ne,
so. Was fir uns keinen Vorteil hat vielleicht, keine Ahnung, also... (PA 20, 106)

Dass die das Uberhaupt nicht irgendwie (ahmt nach) ,Ach, KmBw18 ist ja so eine SifRe! Und
ach, KmBw18 ist ja so toll!* Aber es kommt nie irgendwas zuriick, dass die dann wirklich sagen,
Ja, komm, KmBw18, dann nehmen wir dich mal mit oder komm, du kommst doch mit zu uns
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zum Spielen.’ Vielleicht ist das auch zu viel erwartet, das weif3 ich nicht. Aber dieses Umdenken
halt. Die sind halt alle so in ihren Bahnen. (PA 18, 110)

KmBw20 hatte einige Kinder eingeladen. Hier zum Spielen und dann ging es einmal darum,
dass die Kinder bei einem anderen Madchen eingeladen wurden und KmBw20 nicht. Und dann
sagte die Frau ganz klar zu mir ,Ich will es meinem Mann nicht zumuten, dass KmBw20 da ist.
Das will ich meinem Mann nicht zumuten, auf KmBw20 aufzupassen.* M20: Weil sie wohl an
dem Tag nicht konnte. Aber es gibt ja genug andere Tage, an denen sie hatte kénnen. V20:. Ja,
das war so. Und das war so, ich glaube, die sprach fir alle anderen mit, also das Geflihl hatte
ich so. Weil KmBw20 kam, kriegte hier tGiberhaupt keine Gegeneinladung, wenn sie Kinder zum
Geburtstag eingeladen hatte. (PA 20, 90-92)

Zu Erscheinungsformen dieser Pseudo-Akzeptanz drangt sich bei der Analyse des Materials
vor allem der Ubergang in die Schule auf, in dessen Rahmen von vielen Phanomenen der
Instrumentalisierungs- und Euphemisierungsproblematik berichtet wird. Im Rahmen des Auf-
nahmeverfahrens in die Grundschule’ bzw. den vorangestellten Untersuchungen zeigt sich,
dass Schulleiter_innen sich offenbar haufig hinter Ausfliichten verstecken oder den Begriff
der Elternverantwortung inhaltlich derart ausdehnen und instrumentalisieren, dass ihre feh-
lende Bereitschaft, sich fur Inklusion zu engagieren, verdeckt und euphemisiert wird. Diese
Tendenz zeigt sich in der Primarstudie in acht Interviews, was dann noch einmal an Gewicht
gewinnt, wenn man bedenkt, dass lediglich in zwdlf Fallen die Kinder der befragten Eltern im
schulpflichtigen Alter sind.

Und dann sitzt man wirklich an der értlichen Grundschule beim Erstgesprach und dann heif3t es,
Jja, Frau Familienname, wir wiirden ja gerne, ja, Integration, ja, da sind wir ja auch alle dafir.’
Also wirklich erst mal so positiv reden und dann kommen nachher so hinten rum diese kleinen
Feinheiten, ,Ja, aber fur eine Integrationsklasse, das liegt ja jetzt nicht an mir', also nicht an
dem Rektor selber, sondern da musste er ja erst mal im Kollegium fragen und fur eine Integrati-
onsklasse brauchte man ja auch so und so viele Kinder, die in dem Jahr schulpflichtig werden,
die einen Forderbedarf haben und letztendlich bin ich rausgegangen und ich wusste gleich, das
Thema ist fur ihn abgehakt. (PA 17, 86)

Ich war jetzt ja in Wohnort bei der Rektorin und die hat einem das ja schéngeredet, warum sie
es nicht macht, aber man merkte auch wirklich, dass sie keinen Bock hat und das ist schon
ziemlich traurig irgendwie und das argert einen dann schon, dass man da keine Unterstitzung
hat, weil wenn der Rektor das nicht will, dann will der das eben halt nicht und man hat dann
keine Méglichkeit, was dagegen zu machen. [...] Und das wird wahrscheinlich das ganze Leben
so weitergehen, aber jetzt gerade in der Schule ist es genauso, da heif3t es dann ,Wir haben ei-
ne zu kleine Kiiche', hat sie dann angegeben, die Direktorin. Ich sag, ,Ja’, ich sag, ,was wollen
die denn mit einer Kiiche?* Ich sag, ,Das ist doch gar nicht wichtig. ,Ja, wir haben einen zu klei-
nen Gruppenraum. Ja, wir haben dies zu klein, wir haben das zu klein.* Also die hat nach tau-
send Ausfliichten wirklich gesucht, warum sie es nicht macht. (PA 18, 106)

Solange bei uns noch Grundschulrektorinnen wie bei uns im Falle in Wohnort in der Schule sa-
gen (flustert) Wollen Sie lhrem Kind das wirklich antun, in die Grundschule? (...) V21: In Woh-
nort erst probiert und sind dann aber nach Ort gegangen. Und in Wohnort hier haben wir die
Antwort Wollen Sie das Ihrem Kind? Also, nee. Uberlegen Sie mal!* M21: Das hat ja der Mitar-
beiter von der Landesschulbehtrde auch gesagt. V21: Ja, genau. ,Nee, also das... Kind mit
Down-Syndrom in eine normale Schule, nee. Nee!" (lacht) M21: Und gedacht haben sie, wollen
Sie den anderen Kindern das wirklich antun? (PA 21, 247-252)

® An dieser Stelle muss allerdings deutlich auf das Jahr der Erhebung hingewiesen werden (2009/ 2010), da
dieses hier maf3geblich Einfluss auf die Ergebnisse haben kann. Mit dem Einfluss der Behindertenrechtskonven-
tion sowie den Anderungen der Schulgesetze auf Landerebene ist es méglich, dass diese Teilergebnisse in einer
aktuelleren Erhebung anders ausfallen wiirden.
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Dann gingen wir rein und dann fragte mich der Schulleiter dreimal hintereinander hat er mir die
gleiche Frage gestellt. ,Sie wollen wirklich lhre Tochter an meiner Schule anmelden?!* Da ist
mir bald, dreimal die gleiche Frage hintereinander, da ist mir nachher echt schon halb der Kra-
gen geplatzt, dass ich gesagt habe, so, ,Sie arbeiten doch gar nicht integrativ, also hat sich lhre
Frage eh erledigt.’ So, und. ,Naja,’ hat er dann gesagt, ,ich sag es mal so frei heraus, sie ist
doch mongoloid, oder?* (PA 4, 64)

Und da steht dann auch in dem Brief Wir sind lhre nachstgelegene Grundschule und deshalb
haben Sie laut Paragraph XY einen Rechtsanspruch' und ich dachte ha? Wie? Die Rektorin hat
mir doch neulich auf dem Schulfest etwas ganz anderes erzahlt. Ich habe ja hier auf dem Schul-
fest einfach mal gefragt, ob sie eigentlich auch Einzelintegration machen. ,Nee nee, nee nee,
nee nee, nee nee. Also nee, nee.' |.: Hat sie sofort abgelehnt. M22: |Es gibt ja auch, also es gibt
auch Kinder, die sind auf einer Férderschule besser aufgehoben.’ So heif3t es dann. Und mehr
gab es dann dazu eigentlich auch gar nicht zu sagen. Und dann machte er sich da aus Ubermut
auf dem Schulfest aus dem Staub und versuchte da auf eigene Faust rumzulaufen. Und ich bin
dann halt hinterher und dann sagte sie: ,Also auch Kinder, die weglaufen, auch schon mal so-
wieso Uberhaupt nicht.’ (PA 22, 101-103)

,und da wird er doch auch besser gefoérdert!* Ja. Geférdert. Damit wird einem das auch gerne
schmackhaft gemacht. Aber es ist die nackte Ausgrenzung. (PA 22, 346)

Und hat dann gesagt, ,nee, tun Sie uns das nicht an!* V14: Ja, genau. ,Da werden wir gar nicht
mit fertig* und so ,Ist das nicht besser, wenn sie speziell gefordert?* Man versucht das dann ja
ein bisschen, aber so, alles so, und sie hat, ich meine, also den Vorteil, den wir dadurch hatten,
dass sie eben ein Jahr zurlickgestellt worden ist, was wir ganz gerne wollten, was in Bundes-
land ja sehr schwer ist, ein Kind zurlckstellen zu lassen, aber wenn die Schulleiterin an der
Schule, wo sie eingeschult werden musste, sagt dass es sinnvoll ist, dann wird das normaler-
weise akzeptiert und dadurch ist KmBw14 ein Jahr zuriickgestellt worden. Und das ist naturlich
jetzt eine absolute Unterstellung, wenn ich sage, dass das sicherlich ein Grund mit war (Mutter
kommt zurlick), zumindest noch ein Jahr langer Zeit zu haben, bis sie zur Schule kommt. Aber
gefuhlsm&Rig darf ich zumindest sagen, war es so (lacht). (PA 14, 148-149)

Neben diesen eher subtilen Phdnomenen der so bezeichneten Pseudo-Akzeptanz und der
Euphemisierung des eigenen exkludierenden Verhaltens ,zum Wohle des Kindes' zeigt sich
an verschiedenen anderen Stellen auch eine unmittelbare Ignoranz und Missachtung gegen-
Uber der Lebenswirklichkeit der Familien. Diese driickt sich in der Einstellung einer fehlenden
Bereitschaft aus, sich mit den Problemlagen der Familie, den Besonderheiten des Kindes
und den daraus resultierenden Bedirfnissen auseinander setzen zu wollen.

(...) hier (halt Schilder Einstellungen anderer und Nachbarn hoch), hier diese Themen, sehen
Sie ja, also da, also das, man merkt, die haben alle keine behinderten Kinder und die, hier, die
Gruppen, Uber die wir vorhin gesprochen haben, und da wirklich, man merkte ,Lass uns mit so-
was in Ruhe! Unsere Kinder sind normal, also macht Ihr Euer Ding und wir erziehen unsere
Kinder so wie es sich fur gesunde Kinder eben gehért dann.* (PA 20, 213)

Dies scheint vereinzelt selbst dann der Fall zu sein, wenn die Eltern des Kindes mit Beein-
trachtigungen fir einen niedrigschwelligen und unkomplizierten (Informations-)Zugang sor-
gen — also bereits vereinfachende Bedingungen fir das Tragen einer sozialen Mitverantwor-

tung zur Verfligung stellen.

Ich habe denen auch schon mal einmal, Diagnose, das gegeben vom Arzt. Gucken sie nicht
mal rein. I.: Interessiert die nicht. M15: Nein. V15:. Das ist, das ist halt so im Leben. Wo man
nicht von betroffen ist, das interessiert einen halt nicht. Ist wohl so, ne. M15: Aber wenn das die
eigenen Kinder, das weil3 ich nicht, wirden wir doch. V15: Ich weil} es nicht. Wir denken jetzt
vielleicht anders, weil wir betroffen sind, aber die, die nie betroffen waren oder was, die denken
da nicht grof3 driber nach, denke ich. M15: Nein, ich schéatze, das ist einfach Angst vor, was da
los ist. V15: Die wollen ja auch gar nicht driber nachdenken. M15: Nee, die haben Angst davor,
was das sein kann. V15: Die wollen da gar nicht driiber nachdenken. (PA 15, 359-369)
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Das war auch ein Schock fur mich, dass er so reagiert hat. Ich habe ja noch gesagt: ,Hier, hast
Du die Seite, lies Dir das mal durch!* Aber der wollte das ja nicht. I.: Also, da hat sich auch
nichts geédndert? MS8: Nein. Der sagte noch letztens zu mir: ,Das zweite Kind scheint ja wohl
gesund zu sein! Man kann ja auch nicht so viel Pech haben!“ (SA 8, 120-122)

Eine weitere offenbar typische Einstellung, mit der sich Eltern beeintrachtigter Kinder kon-
frontiert sehen, scheint ein Bagatellisieren im Sinne einer Schénsprecherei zu sein. In den
daraus resultierenden Verhaltensweisen werden nach Ansicht der Eltern geduf3erte Problem-
lagen trivialisiert, Symptome negiert und eine Normalisierung der Symptomatik als erwartete
Zukunftsprognose gegeben. Dieses leugnende Verhalten stellt letztendlich nur unter Beweis,
dass eine Akzeptanz der Beeintrachtigung fehlt.

Und wenn dann so Spriiche kommen: ,Ach, das wird schon wieder! Er wird ganz gesund!* Damit
kann ich nicht umgehen, also diese Schdnsprecherei. Denn ich habe es selber akzeptiert, wie
er ist, aber da gibt es schon manche Leute: ,Ach, das wird schon, das wird schon!" (SA 13, 99)

(...) negativ, sagte ich ja eben schon, musste ich mich dann tber meine Schwiegereltern, die
stehen jetzt nicht mit drauf (lacht) (...) Die waren einfach so drauf, dass sie das einfach alles
nicht wahrhaben wollten. Blof3 weit wegschieben und warte doch mal ab und so und das wachst
sich raus und solche komischen Spriiche kamen dann. Wo man dann auch denkt, das kann
man jetzt eigentlich gar nicht gebrauchen. (PA 4, 51)

Und da kommt bis heute so ein Kommentar von meinem Schwiegervater auch im Vergleich mit
Y.: ,Och, die hat ihn ja bald eingeholt oder wenn die so weitermacht... Aber Jungs sind ja auch
immer etwas langsamer.' Aber dann kommt von mir oder von Schwester auch zuriick: ,Ja, aber
das hat auch irgendwo mit den Chromosomen mehr zu tun! Es ist... Also, die Sache an sich
akzeptiert er eigentlich so nicht. Er will es immer irgendwie verdrdngen. Und ich muss sagen,
das tut mir weh. Das tut mir wirklich weh, weil es letztendlich hei3t, SKMBM1 nicht wirklich so
annehmen, wie er ist. (SA 1, 158)

Bindeln sich die Erfahrungen der Eltern vor allem in der Konfrontation mit Unverstandnis,
fehlender Akzeptanz und dem Fehlen einer universalmoralischen Verantwortung, fuhrt dies
haufig dazu, dass sich die Familien mit ihren Kindern zuriickziehen in ihr privates Terrain
oder ihr universales Zustandigkeitsempfinden massiv verstarkt wird. Eine in diesen Fallen
durchaus vermeidbare Privatisierung, eine Familialisierung von Verantwortung droht.

Habe ich schon selbst, wie mach ich das? Muss ich immer selber mitgehen oder drauf3en vor
der Tur stehen? Das hatte ich machen missen. Ich héatte drauf3en irgendwie im Umkreis stehen
muissen, mich rechtfertigen missen, warum er so reagiert. Ja, das ist fir mich total wieder an-
strengend. Einer Mutter das zu erklaren, was mit ihm, warum er so reagiert und was los ist. Und
da hatte ich auch schon wieder Angst, dass er vielleicht ein anderes Kind wieder angreifen wir-
de oder daruber reden und dann komme ich mit der Mutter wieder in Konflikt. Ah, da hatte ich,
hatte ich schon wieder Schweil3ausbriuche. (PA 15, 377)

Wenn wir unter uns so sind, das ist immer ganz gut. (PA 15, 443)

Dies ist dann besonders prekéar, wenn man bedenkt, dass sich in vielen Fallen, in denen ein
Kind eine Beeintrachtigung hat, die Fursorgeverantwortung, die die Eltern fur ihr Kind erbrin-
gen, verscharft - beispielsweise durch medizinische Notwendigkeiten oder lebensbedrohliche
Begleiterscheinungen. Hier ist es fir diese Familien erschwert, auf externe Unterstiitzung
zuriickgreifen zu kdnnen (vgl. Kapitel 2.3.3), wie diese Miitter deutlich machen:

Es ist wirklich auch so eine Sache, wenn da Erkrankungen wie Epilepsie dazu kommen, dann
haben viele wirklich auch konkrete Angste und damit muss man erst einmal klar kommen. Und
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dann erst kann man so die Aufsichtspflicht auch jemandem Ubertragen. Das ist auch nicht so
ganz einfach, wenn man weif3, was das so bedeutet, was da wirklich auch passieren kann. Es
kann wirklich ein Notfall eintreten und ist derjenige in der Lage, das zu erkennen? Es richtig zu
bewerten? Auch wirklich, die richtigen Schritte zu machen? Auch wirklich, keinen Fehler zu ma-
chen! Ich meine, da kann auch wirklich auch was schief gehen. Wenn wirklich was ganz gro-
Res, ein Status Epilepticus oder so was passiert, dann kann wirklich ein Teil wieder von den
Zellen kaputt gehen. Und da muss man auch mal die Selbstsicherheit haben, um damit umzu-
gehen und wirklich zu sagen: ,Ich Gbernehme die Verantwortung! Das Leben deines Kindes ist
in meiner Hand, mache dir keine Sorgen!‘ Diese Leute sind schwer zu finden. I.: Das glaube ich,
ja. MS6: Das kann man nicht einfach so: ,Nachbar, komm mal gerade!' das geht nicht und das
wurde ich auch nie machen. Aufsichtspflicht ist auch wirklich so eine Sache, das sehe ich sehr
professionell, da spiele ich nicht mit. Das kann ich nur dann machen, wenn ich wirklich weil3,
der ist wirklich qualifiziert, sonst mache ich das nicht. (SA 6, 91-93)

Und friher haben halt Freundinnen dann die KmBw19 genommen, dass ich da eine Beaufsich-
tigungsperson, hatte, und seitdem das halt mit der Epilepsie ist, ist es schon so, dass es auch
Freunde gibt, die wirklich gesagt haben, sie machen es nicht mehr. (PA 19, 71)

Wenn diese Schwierigkeiten mit einer fehlenden universalmoralischen Verantwortungsuber-
nahme des Umfeldes kumulieren, bedeutet dies fur die Familien ein Anstauen der Problema-

tik im familidaren Rahmen.

An dieser Stelle kann als Zwischenfazit festgehalten werden, dass bei den am haufigsten
thematisierten negativen Kontextsystemen auffallt, dass aus den Erzahlungen der Eltern
viele Erlebnisse herausgefiltert werden kénnen, in denen sich ein nicht adaquates Erfillen
einer berufsbedingten Rollen- und Aufgabenverantwortung (Arzt_innen und Kranken-
kasse) bzw. einer universalmoralischen Verantwortung (Einstellungen anderer) wider-
spiegelt. Ein Zusammenhang zwischen der Thematik erlebter negativer Kontextsysteme und
der in dieser Arbeit propagierten Problematik einer kumulierten Elternverantwortung scheint

sich auch auf der Grundlage des Materials der empirischen Studie vorlaufig zu bestatigen.
EXKURS: ZUSAMMENSPIEL ZWISCHEN STRESSOREN UND NEU ERWORBENEN KOMPETENZEN

Interessant ist in Kombination mit bzw. als Ergdnzung dieser Ergebnisse, dass sich ein Zu-
sammenhang ergibt, wenn man an dieser Stelle die Kodings zu neu erworbenen Kompeten-
zen der Eltern hinzuzieht”’. Eltern sprechen mit einem retrospektiven Blick auf ihre Ge-
schichte mit ihrem Kind haufig von einem enormen Kompetenzzuwachs, der die Struktur des
gesamten Copingprozesses als Lernprozess bestatigt. Wenn man analysiert, welche Kompe-
tenzen es sind und wodurch diese ausgeldst und geschult worden sind bzw. welche Situatio-
nen ihrer Entwicklung vorausgehen, drangt sich der Eindruck eines zirkular wirkenden Zu-

sammenspiels auf:

" Rein strukturell waren diese Ergebnisse zu neu erworbenen Ressourcen, wenn man die Einordnung in die
postulierten Modellvariablen zugrunde legt, eigentlich bei den Veranderungen erster und zweiter Ordnung zu
thematisieren. Da an dieser Stelle jedoch vor allem die Verknipfung mit den auslésenden Ereignissen (horizonta-
len Ereignissen) im Fokus stehen soll, finden sie sich in diesem Auswertungskapitel wieder.
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- Wenn Arzt_innen oder Krankenkassen ihren berufsgebundenen Rollen- und Aufga-
benverantwortungsfacetten nicht adaquat nachkommen, kompensieren Eltern diese

Aufgaben mit eigenen Anstrengungen.

- Wenn Eltern auf Einstellungen von Exklusion und Diskriminierung stof3en, versuchen

sie diese negativen Einflussfaktoren durch eigene Anstrengungen auszugleichen.

Transformiert in die Variablensprache des Modells ist dieser Kreisprozess so zu beschrei-

ben, dass

- ein Ubergewicht von an die Verantwortungsproblematik gekniipften Stressoren
offenbar zu einer eigeninitiativen Aktivierung der Ressourcenseite fiihrt. Uber
diesen Ausgleich soll die Balance zwischen Stressoren und Ressourcen im vertikalen
Potential wiedererlangt bzw. zugunsten der Ressourcen veréandert werden.

Ja, so fuhle ich mich. Das ist ein Rauf und ein Runter und du bist stdndig am Rudern. So emp-
finde ich das. Ja, ist so. Wildwasser. Rauf und runter und dann musst du ja immer versuchen,
im Boot sitzen zu bleiben, um alle zusammen zu halten. (PA 19, 217)

Zu welch weitreichenden Schritten Eltern in der Handhabung solch auslésender Situationen
bereit sind, zeigt ein Beispiel einer Familie, die von zahlreichen kumulierenden negativen
Erfahrungen mit der Schulmedizin, von einem langen Weg der Diagnosenfindung, zahlrei-
chen Fehldiagnosen, grenzverletzenden Schuldzuweisungen und Kommunikationsdefiziten
der behandelnden Mediziner_innen berichten.

Ich habe nachdem wir aus der Klinik kamen, habe ich weinend bei ihm angerufen (lacht) und da
waren wir schon so weit, wir ziehen weg. (PA 13, 250)

In dem Prozess der Handhabung dieser neuen Anforderungen, dem Kampf um eigene Rech-
te, erwerben und erproben Eltern zahlreiche Kompetenzen, die sich weit verteilt Gber das
Material finden. Die am haufigsten fallibergreifend kodierten, im Auseinandersetzungspro-
zess erworbenen Kompetenzen sind als Hartnackigkeit, Durchsetzungsvermdgen und
Selbstvertrauen zu umschreiben.

Und das muss ich jetzt sagen, sind wir jetzt beide eisenhart geworden, durch die Entbindung,
auch im Klinikname, wie sie einen da verkackeiern, weil man da eine Nummer ist. Und wenn
das fur uns nicht mehr tragbar ist, dann nehmen wir halt unsere Klamotten und gehen. Und
nach uns die Sintflut. Das ist halt so. (PA 18, 196)

Bis auf seine standigen Widerspriche oder Krankenkasse (M12: Ja, das zahlt man da gar
nicht.), bei der wir bleiben, das ist so. Da gehen wir mittlerweile, wie Mutter vorhin schon sagte,
auch gestarkt raus, sprich dass wir da einfach immer gegen angehen, bis sie es genehmigen
und dann. I.: Sind hartnéckig. M12: Ja, und es gibt genau, das ist eben so, wenn man dann das
geschafft hat, dann denkt man sich auch so hmm, ha! Siehste! Hat sich doch gelohnt! Oder so,
ah, Euch habe ich es gezeigt und so leicht werdet Ihr uns nicht los, so in der Richtung bestarkt
man sich dann irgendwie. (PA 12, 295-297)

Fur den antizipierten Zusammenhang zwischen den kontextuellen Auslésern und dem famili-
ar initiierten Entwickeln eines Gegengewichts auf der Ressourcenseite spricht auch, dass

sich der Kode Verteidigungsreaktionen als induktiver Kode in der Auswertung des Materials
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herausgebildet hat. Schaut man in diesen Kode hinein, bestéatigt sich, dass die darin geschil-
derten Anstrengungen der Eltern tatséchlich als reaktive Copingstrategie im Umgang mit
vorausgehenden negativen Reaktionen des Kontextes, als Kompensation kontextueller
Missstande zu verstehen sind. Innerhalb dieser auslésenden Ereignisse sind wiederum
Arzt_innen, Krankenkassen und negative Einstellungen bzw. Reaktionen anderer besonders
prasent: Hier schlief3t sich der Kreis.

Aber ich merke, jetzt bin ich so, wenn ich bei Behérden bin oder bei Amter, bin ich so bestim-
mend. Ich sage, so und so sieht die rechtliche Seite aus und das will ich haben! Also da ist man
starker geworden. (SA 13, 79)

Also das war fur mich das Schlimmste. Nicht die Diagnose, die Art und Weise. Dieses Ausgelie-
fertsein. Und das mdchte ich auch nie wieder, da werde ich auch alles dafur tun, und wenn mir
glaube ich nochmal einer so doof und so querkommt, dann ist egal, wie ich da im Bett liege
(lacht). Das lasse ich mir auf alle Falle nicht mehr gefallen. Das weil3 ich wohl. (PA 18, 387)

Ich bin nicht mehr bereit, so alles hinzunehmen. Mit Arzten, vor allem so mit Kinderarzten bin
ich sehr kritisch geworden. Da habe ich auch schon einige sehr tible Geschichten erlebt und ich
Ubergehe das auch nicht mehr einfach so. Es ist mittlerweile schon so, dass ich mich da auch
an passender Stelle schon beschwere, dann auch Tacheles rede und nicht dann einfach so
rundherum, sondern, dass ich dann auch Namen nenne, z.B. hier diesen Arzt, da habe ich dann
auch an die Verwaltung geschrieben, wie das abgelaufen ist mit meiner Nachbarin und dass es
so jawohl nicht ginge. Ich weil3 nicht, ob es was bewirkt, aber es ist dann auch so... Oder auch
mit Abrechnungen, da merke ich das auch so im Gesundheitssystem. (SA 1, 127)

(...) da war ein Mann, der hat KmBw2 die ganze Zeit angeguckt. Eigentlich habe ich da kein
Problem mit, aber so nach zehn Minuten wurde es mir ein bisschen zu bunt. Da bin ich zu ihm
hingefahren, habe ich ihn gefragt, ,so, jetzt fragen Sie einmal das Kind, was Sie die ganze Zeit
fragen wollten‘. Mucksmauschenstill, hat sich umgedreht, ist weggegangen. Dann ist irgend-
wann gut, die kdnnen ja alle gucken, ich sag mal, auch wenn sie im Kinderwagen ist, die Leute
gucken in den Kinderwagen, ist egal, ob da ein behindertes Kind oder ein gesundes Kind drin
ist. Aber ich sag mal, wenn es dann zehn Minuten andauert, dann ist es irgendwann...Dann
nervt es mich. (PA 2, 71)

Obwohl, ich liebe ja die Reaktion, wenn einer so blod gafft und du sprichst ihn direkt einfach
drauf an und dann ist er so richtig fertig mit der Welt. (PA 11, 247)

Da habe ich die Frau angeguckt, ich sag, ,Wie war das gerade?!’ ,Ja, meine Tochter spielt nicht
mit Ihrem Kind, ist ansteckend.' Ich sag, ,Ja, ist in Ordnung.* Ich sag, ,meine Tochter spielt auch
nicht mit lhnen, das ist auch ansteckend.* Was das denn heil3en wirde. Ich sag, ,genau das
gleiche, was Sie gerade gesagt haben.' Ich sag, ,packen Sie sich mal an den Kopf.* Ich sag,
\Wissen Sie uberhaupt, was meine Tochter hat?* ,Ja, die ist behindert.* Ich so, ,ja und?!* Ich sag,
,behindert ist ansteckend oder was?* Ich sag, ,Doofheit auch. Und dann habe ich mich umge-
dreht und bin gegangen. (PA 24, 273)

Besonders hervorgehoben werden soll an dieser Stelle die Aktion eines in einer Selbsthilfe-
gruppe engagierten Elternpaares, die einen Film erstellt haben, mit dem sie sich aus ihren
negativen Erfahrungen heraus an Arzt_innen und die Fachoéffentlichkeit wenden und die Di-
agnosemitteilungspraxis verbessern wollen.

Und das soll an die Offentlichkeit eben, damit auch fur Arzte und so, damit die, auch als Ruick-
meldung, damit die auch mal selber gucken kénnen, zum einen, klar, was haben sie schon gut
gemacht, aber eben es passieren oft solche Geschichten, dass die einfach lernen, dass man
so, dass man ein bisschen anders, ein bisschen sensibler an so eine Situation umzugehen hat.
(V12: Als Schulung auch fiir Arzte und...) Als Schulung irgendwie. (PA 12, 232)
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Ebenfalls bestatigt wird dieser Zusammenhang und das reaktive Anwachsen der Ressour-
censeite dadurch, dass das Thema ,Starksein fur das Kind“ in den Interviews sehr prasent
ist.

Man hat die Starke, man hat unglaubliche Starke, wenn man so im Nachhinein darliber nach-
denkt, was man so in der ersten Zeit vor allen Dingen alles mitmacht und auch direkt anpackt
und macht. Kann man sich so im Nachhinein schlecht vorstellen, dass es Uberhaupt alles lauft,
ne? Vorher kann man es sich glaube ich schlecht vorstellen und nachher. Aber wenn es dann
so ist, dann ist es. Und dann geht das. (SA 14, 62)

Man wachst auch irgendwie mit der Situation. Man verandert sich auch als Person ganz gewal-
tig, (M11: Ja.) muss man sagen. l.: Inwiefern? Wie verandert man sich oder in welchen Sa-
chen? V11: Man wird doch irgendwie viel stabiler. Das, ist mir zumindest bei Mutter aufgefallen.
Die war bis vorher, bis kurz vor der Geburt, war sie im Prinzip irgendwie ziemlich jugendlich
noch. Und dann von einem Tag auf den anderen war sie plotzlich wie so ein Fels in der Bran-
dung. Und ich so ,Das gibt es gar nicht. Wie kann sich eine Person so verdndern?‘ Aber ja, es
ist einfach so. Und man wachst als Person dann deutlich an der Situation. (PA 11, 419-421)

Ja. Aber man spielt oder wenn es drauf ankommt, ist man stark, eindeutig. Man muss existie-
ren. Dein Kind braucht Dich. (SA 13, 121)

Durch die analysierte Verbindung zwischen den beschriebenen haufigsten Stressoren, den
darin implizierten ,Verantwortungs‘-Phanomenen und den berichteten neu erworbenen Kom-
petenzen der Eltern kann geschlussfolgert werden, dass ein massiver Zuwachs an Stresso-
ren gleichzeitig Anstrengungen zum Ausgleich der Stressoren-Ressourcen-Balance im verti-

kalen Potential auslost, durch die der Ressourcenanteil (wieder) gestarkt wird.

5.2.2 Ressourcen

Hier schlieRt sich gerade mit dem Fokus auf Konfrontationen mit Verantwortungs'-
Phanomenen die Frage an, ob es sich bei diesen Ausgleichsanstrengungen um relativ autar-
ke personenbezogene, familiare oder kontextuell dominierte Leistungen handelt. Zur Beant-
wortung dieser Frage muss der Blick auf die Ressourcen des vertikalen Potentials (Tabelle

11, rechte Spalte) gelenkt werden .

8 Auch hier gilt, wie fir die Stressoren, dass vertikale und horizontale Ressourcen zusammenfassend betrachtet
werden.
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Tabelle 11: erwahnte Umweltsysteme im Gesamtmaterial

Erwahnte Umweltsysteme

Stressoren

Ressourcen

1. Arzt_innen

1. Kernfamilie

2. Einstellungen

2. Eigene Herkunftsfamilie
Therapeut_innen/ Fruhforderung

3. Behorden 3. Arzt_innen
4. Personenbezogene Faktoren 4. Freund_innen
5. Wohn- und Lebensbedingungen 5. Wohn- und Lebensbedingungen
6. Politik und Gesetze 6. Einstellungen
Medien
7. Therapeut_innen/ Frahférderung 7. Klinik

Selbsthilfegruppe

8. Partnerschaft

8. Kindergarten

Eigene Herkunfts-
familie
Klinik

9. Gleichbetroffene
10. Verwandtschaft
11. Politik und Gesetze

9. Freund_innen

Auch hier bestatigt sich der Eindruck insofern, dass es hauptséchlich die innerfamilialen
bzw. familiennahen (z.B. Mehrgenerationensystem) Ressourcen sind, die die Ressourcen-
seite im vertikalen Potential dominieren. Quantitativ gesehen werden sie gefolgt von dem
Kontextsystem Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze (hier stechen vor allem
Frihférderung und Therapeut_innen hervor) sowie Unterstiitzung und Beziehungen (hier
vor allem eigene Herkunftsfamilie). Auch bei den horizontalen Ressourcen beziehen sich
die meistkodierten positiven Erlebnisse auf familieninterne Parameter (v.a. Entwicklungsfort-
schritte des Kindes). Auffallig ist jedoch, dass innerhalb der horizontalen Ressourcen ausge-
rechnet die Kleinigkeiten' — Mikroressourcen — offenbar sehr bedeutsam sind. Bei der Be-
trachtung dieser Mikroressourcen wiederum wird deutlich, dass dabei der Kontext eine tra-

gende Rolle spielt.
FAMILIENSYSTEM

In das eigene Familiensystem (Kernfamilie) verteilen sich 233 Kodings aus 37 Interviews.
Versucht man hier, genauer zu differenzieren, so verteilen sich die Kodings in 32 Interviews
mit 116 Kodings auf das Kind mit Beeintrachtigungen selbst, in 26/ 70 Kodings explizit auf

die Partnerschaft und in 23/ 47 Kodings allgemein auf das Zusammenleben als Familie.

230



Teil 5: Auswertung

Wertet man die Kodings zu hilfreichen Aspekten innerhalb der Partnerschaft aus, zeigt sich,
als wie relevant der Zusammenhalt innerhalb der Partnerschaft empfunden wird. Dieser Zu-
sammenhalt bezieht sich zum einen auf eine emotionale Auseinandersetzung — dass der_die
Partner_in als wichtigste_r Ansprechpartner_in gilt, wenn Geflihle zum Kind oder zum Um-
gang mit seiner Besonderheit thematisiert werden wollen. Aber auch im wortlichen Sinne
scheint ein Zusammenhalt in der Partnerschaft wichtig — zusammen zu stehen bei Ereignis-
sen, die die Familie fordern, Seite an Seite zu stehen in Entscheidungs- oder anderen
schwierigen, herausfordernden Situationen. Hier finden sich viele Bekenntnisse, die um-
schreiben, als welche Stltze die Partnerschaft in solchen Situationen empfunden wird, so-
dass das Bild eines positiven Gegengewichts gezeichnet werden kann. In vielen Kodings
trifft zu, dass die geschilderte Kohasion reaktiv zu sein scheint, da herausfordernde Situatio-
nen vorausgehen.

Nee, das, vor allem das, wenn dann wieder so eine dicke, so eine dicke Keule kam oder man
wieder so eine Diagnose bekommen hat oder... Da haben wir aneinander sehr viel Halt gehabt,
doch. Das... (V13: Ja, wir waren uns immer einig, was wir gemacht haben.) Auch noch mehr als
an Eltern oder Geschwister, weil (V13: Ja, weil die es auch nicht alle verstanden haben.) nein,
die haben es auch nicht verstanden. (PA 13, 321)

Und wie gesagt, wir, ich denke mal, auch diese Familienzusammengehérigkeit ist dann von der
Geflihlsebene ganz was anderes. Wiirde ich keinen Wert auf meine Familie, in dem Sinne auf
meine Kinder und meinen Mann legen, ware ich vielleicht l&ngst als Frau weg. Wirde ich sa-
gen: ,Nimm die Kinder! Ich gehe, ich kann das nicht mehr.' Aber auch andersrum héatte er das
machen kénnen. Machen ja auch viele. Vor allem Manner, die mit der Situation nicht fertig wer-
den und dann gehen. Aber ich denke mal, da ist schon ein Stiick Zusammenhalt, der uns immer
wieder zusammen gebracht hat. Auch, wenn wir gesagt haben, geht nicht mehr, kénnen wir
nicht mehr. Aber irgendetwas hat uns zusammengehalten und wir haben wieder gesagt: ,Auf
Neues!‘ Es wird immer so sein. (SA 13, 81)

Und das allerbeste war, dass mein Mann ja vorher gesagt hat, ich gehe gleich von Anfang an
mit in Elternzeit. Da wussten wir ja noch nicht, dass er krank wird und da war ich einfach nur
glucklich, dass er das gemacht hat, weil ich héatte es nicht tUberlebt, wenn er nicht dagewesen
ware. Ich hatte es nicht geschafft, das ware nicht gegangen. Also das muss ich schon sagen,
wenn ich jetzt alleine mit ihm gewesen ware die ersten zwei Monate und er héatte arbeiten mus-
sen, das heif3t, er hatte ja dann auch seinen Schlaf kriegen missen und das heif3t, ich hatte null
Schlaf gekriegt eigentlich (lacht). Und dann dreht man einfach durch. (PA 12, 167)

Und es war mir ungeheuer wichtig, da auch wirklich zu erleben, dass er da auch absolut zu uns
gestanden hat (Stimme zittert) und dass es da gar keine Frage gab und dass das auch bis heu-
te soist. (SA 1, 21)

Auch hinsichtlich eines allgemeinen Zusammenlebens als Familie wird betont, wie wichtig
der Zusammenhalt ist, wie stabilisierend sich dieses Gefiihl einer gemeinsamen Stérke aus-
wirkt.

Ich hoffe einfach, dass trotzdem so dieser Zusammenhalt, auch zwischen uns dreien, dass der
noch da ist. Dass wir uns auch zusammen noch an die schénen Dinge erinnern kdnnen (PA 17,
210)

(...) aber diese Liebe zu den Kindern und dass wir sie lieb haben und dass wir so oft auch an-
gucken und jeden Tag auch sagen, ,haben wir nicht tolle Kinder? Hmm.* (PA 13, 441)
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Ich finde einfach, unsere beiden sind einfach so, auch wenn sie miteinander spielen, das sind
einfach so tolle Kinder! Das ist einfach ganz toll. Also, das hétte ich mir auch nicht vorgestellt,
dass das so sein kann. (SA 1, 261)

Abgesehen vom familiaren Zusammenhalt scheinen es im Leben als Familie ganz kleine
Rituale oder Momente des Alltags — Ubersetzt in die ,Sprache' des Modells die Mikroressour-
cen — zu sein, die als wichtige kraftgebende Ressource dienen, wie z.B. die gemeinsamen
Mahlzeiten oder auch ein gemutlicher Familientag mit einem entspannten Zeitrhythmus. In
den Interviews lassen sich viele Beispiele fir derartige alltagliche Momente herausfiltern, aus
denen die Eltern offenbar grof3e Kraft tanken.

Was ich halt immer schon finde, wenn wir auf jeden Fall abends zusammensitzen und dann mit
der ganzen Familie essen. Das soll man ja auch, das hort man ja Gberall. Aber ich finde es
trotzdem selber fiir mich schén. Ich sehe die Familie den ganzen Tag nicht und wenn man dann
zusammensitzt, dann, und so. Und das find ich, das find ich gut. (PA 2, 373)

Also dafir genie3en wir auch wirklich die Wochenenden, das ist dann, und wenn wir wirklich
manchmal bis mittags im Schlafanzug auf dem Sofa liegen und Blddsinn erzéhlen und rumal-
bern und rumkaspern, mag sich mancher Postbote, der dann samstags mittags geklingelt hat
(lacht) schon driiber amisiert haben, dass wir dann echt im Schlafanzug manchmal die Tar
aufmachen, aber das sind wirklich so Sachen, wo wir halt von zehren. Oder dass man dann
wirklich sagt, komm, wir lassen alles stehen und liegen, wir reiRen aus, wir ziehen unsere alten
Klamotten an und gehen in den Wald, das ist dann auftanken. I.: Haben Sie sich so Ihre Inseln
geschaffen. M17: Ja. Ja, ohne geht es nicht. (Interview PA 17, P. 39-41)

Auch als erwachsener Mann, wenn man auf die vierzig zugeht, ist das immer noch was Scho-
nes. (l.: Ja, auf jeden Fall.) Du kannst von der Arbeit nach Hause kommen und hast den Kaffee
sowas von auf und du kommst rein und dich grinst einer an und dass du denkst so (M24:
(lacht)), weif3t du was? Leckt mich doch am Arsch. (PA 24, 557)

FAMILIENEXTERNE KONTEXTSYSTEME: MIKRORESSOURCEN

Bis hierhin kann akzentuiert werden, dass es vor allem personen- bzw. familieninterne Pa-
rameter zu sein scheinen, die bei einer Mobilisierung der Ressourcenseite im vertikalen Po-
tential leitend sind. Bei der Suche nach positiv relevanten familienexternen Kontextsystemen
fallen zunachst erneut die Mikroressourcen ins Gewicht. Offenbar haben alltagliche Res-
sourcen insgesamt gesehen ein grof3es Gewicht und auch ein groRReres als alltédgliche Stres-
soren.

Das sind zwar immer so Kleinigkeiten, die AuRenstehende vielleicht auch gar nicht unbedingt
alle so sehen, aber bedingt dadurch sind wir auch immer wieder in kleinen Schritten vorwarts
gekommen. (PA 17, 174)

Diese Vermutung dréngt sich auf, wenn man sich die emotionale Akzentuierung anschaut,
mit der Eltern davon erzéhlen. Zudem fallt auf, von welch tberdauernder Wirkung Eltern
diesbeziglich berichten. Bei einer inhaltlichen Kategorisierung dieser Mikroressourcen fallt
auf, dass sie offenbar dann als besonders relevant erscheinen, wenn familienexterne Inter-
aktionspartner_innen daran beteiligt sind. Dieser Zusammenhang bestétigt sich auch inner-

halb der Kodings zu horizontalen Ressourcen: in ihnen lassen sich ausschlie3lich kind- oder
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familienbezogene Ereignisse finden und alle Ereignisse, die den Kontext betreffen, speisen
sich aus solchen Mikroressourcen. Auch im Kode positive soziale Reaktionen sind die Mikro-
ressourcen ganz prasent.

Das war immer noch Intensivstation. Und da hat man dann abends Heiligabend mit denen tele-
foniert und so ein bisschen gelabert. Oder genauso Silvester, auch nochmal noch angerufen,
frohes neues Jahr gewtinscht (lacht) und solche Sachen alle. Das ist also, das bleibt alles han-
gen. (PA 23, 301)

Ja. Oder einige haben auch direkt gesagt: ,Wir haben uns auch mal erkundigt. Wir haben uns
ein Buch darliber gekauft oder im Internet geguckt' und da habe ich immer gedacht: Aha, die
denken mit. (SA 4, 158)

[Freund des Vaters, A.H.] kam dann namlich und guckte sich dann auch SKMBM12 an und hat
dann tatsachlich auch gesagt: ,Komm, wir machen uns jetzt eine Flasche Bier auf und stol3en
an, Du hast schlie3lich auch ein Sohn gekriegt, das ist ja nicht nur ein krankes Kind!* (SA 12,
27)

Aber die haben mich nicht angerufen, das fand ich ja auch toll. (V15: Dann haben sie mit ihm
Billard gespielt.) Dann haben sie mit ihm was anderes dann gemacht. Habe ich denen auch
Schokolade, habe ich denen noch eine Merci gegeben. Habe ich mich echt gefreut, flr mich
war das so eine Erleichterung! Der Junge konnte mal irgendwo mal alleine hingehen, wo er
auch mal Spaf3 hatte. Das ist wichtig fur ihn und fiir mich auch, dass ich mal echt wie ein nor-
males Kind mal irgendwo, dass er mal SpalR haben kann. Das war schon dieses Jahr ganz toll.
(PA 15, 404)

[...] die auch dann auch drauf geachtet haben, wenn wir dann da mal sal3en, so in der Krabbel-
gruppe, man trinkt ja auch mal Kaffee oder so, die dann gesagt haben, .komm, jetzt bleib mal
sitzen, ich geh schon hin‘. Die dann also (I.: Sich gekimmert haben.) sich auch mit drum ge-
kimmert haben. Die den KmBm7 einfach auch kannten und wussten, wo seine Defizite sind,
zum Beispiel beim, bei der Treppe. Alle anderen haben die Treppe gemeistert. Fir KmBm7 war
das, ach, eine Treppe. Da ist der regelmaRig runtergefallen. Es war nur eine Stufe, es war keine
richtige Treppe, sondern nur eine Stufe, und der konnte sich auch nichts tun, weil da eine Matte
war, aber regelméRig. Und dann sind die anderen eben mal aufgestanden. (PA 7, 120)

Das mit den Blumen finde ich auch ganz schén. I.: In den Steinen oder was? M22: Ja, also das
kénnte man zumindest nehmen. Als Symbol fir so diese kleinen, ja, wenn plotzlich irgendwas
wieder mal ganz toll geklappt hat. Entweder mit KmBm22 oder auch mit der AuRenwelt. Wie
z.B. dass jetzt Jungenname tatsachlich von selber auf die Idee gekommen ist (I.: Ihn einzula-
den.), ihn zu seinem Geburtstag auch einzuladen. (PA 22, 190-192)

Und das erste positive Zeichen war, im August fing die Schule an und im September war Kir-
mes hier und ich sitze im Autoscooter mit meiner Tochter und auf einmal stehen zwei wildfrem-
de Méadchen vor mir und sagen ,Hallo KmBw24!' Ah...? M24: Das war klasse. V24: Woher
kennt lhr die?‘ ,Aus der Schule! Mit der spielen wir.* Ich sag, ,die kann doch gar nicht reden!* st
doch egall* M24: Ja, es war schon, war gut. War echt toll, das letzte Jahr Kirmes. (PA 24, 258-
261)

Anhand derartiger Beispiele lasst sich auch veranschaulichen, dass die Umsetzung einer
universalmoralischen Verantwortung, die sich haufig schon in Kleinigkeiten ausdriickt, grol3e

Wirkung auf die Familien zu haben scheint.

Neben diesen Mikroressourcen fallen in den familienexternen Kontextsystemen noch die
Frahférderung und Therapeut_innen sowie die eigene Herkunftsfamilie besonders ins Ge-
wicht. Dieses Ergebnis spiegelt sich auch in der Konstruktionsaufgabe der Priméarstudie wi-
der, in der nur nach Kontextsystemen auf3erhalb der eigenen Kernfamilie gefragt worden ist
(Abbildung 31, Abbildung 32).
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Gesamtnennungen Hilfesysteme M + V,
platzunspezifisch (N=166)
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Abbildung 31: Gesamtnennungen Hilfesysteme Mitter und Vater, platzunspezifisch, Primarstudie
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Gesamtnennungen Hilfesysteme M + V, gewichtet nach
Rangfolge
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Abbildung 32: Gesamtnennungen Hilfesysteme Mitter und Vater, gewichtet nach Rangfolge, Primarstudie

Zugehorige Aufgabe: Die in der Primérstudie befragten Eltern sind aufgefordert worden, ein Ranking mit den
ausgewahlten Kontextsystemen zu erstellen (vgl. Kapitel 4.3.2). 3 Punkte werden dem jeweils ersten Platz, 2
Punkte dem zweiten und 1 Punkt dem drittplatzierten System zugeordnet. Diese Werte wurden zu einem Ge-
samtwert addiert. Daraus lassen sich Anhaltspunkte nicht nur fir eine allgemeine Relevanz der Systeme, sondern
auch fir in sich gestufte Qualitat dieser Relevanz ableiten. Als besonders hilfreich bzw. besonders schadigend
erlebte Kontextsysteme erhalten demnach eine héhere Punktzahl.
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Dort werden unter Berlcksichtigung des Rankings (Abbildung 32) zuerst die eigene Her-
kunftsfamilie und dann Therapeut_innen und Frihférderung betont. Haben auch diese fami-

lienexternen positiven Kontextsysteme etwas mit der Verantwortungsthematik zu tun?

KONTEXTSYSTEM DIENSTE, SYSTEME UND HANDLUNGSGRUNDSATZE: FRUHFORDERUNG UND
THERAPEUT_INNEN

Frahférderung und Therapeut_innen sind in 35 Interviews mit insgesamt 135 Kodings als
hilfreich und unterstiitzend benannt worden. Inhaltlich leitend in dem positiven Befinden hin-
sichtlich dieses Kontextsystems wird die Begrindung angefihrt, dass die Frihférderung vie-
le Tipps zur Forderung gibt und diese Tipps sowie die dahintersteckende Fachexpertise im
Erleben der Eltern sehr wirksam sind. Da Forderung ein sehr wichtiges Anliegen fur die El-
tern ist und ein wichtiges Copinghandeln darzustellen scheint (vgl. Kapitel 2.3.3, 5.4.1), ist
diese Begriindung einleuchtend.

Ja, die Therapeuten und ja. (...) Die haben uns verstanden, man fiihlte sich da verstanden. Als,
man will ja nicht getréstet werden, ,Ach, das wird schon!* Das will man ja gar nicht héren. Da
muss schon gezielt, was kann ich machen? Man will ja wissen, was man machen kann und wie
kann man helfen? (PA 15, 234)

Gerade im Kontakt mit Behorden und Ar