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| Vorwort

Wahrend meiner beruflichen Laufbahn binich in verschiedenen Rollen mit Dia-
gnosen psychischer Stdrungen in Berihrung gekommen: als Forscherin im Be-
reich der Entwicklungsstérungen, als Entwicklerin von Intelligenz- und Entwick-
lungstests, als Psychologin und nun als Professorin an der Interkantonalen
Hochschule fiir Heilpddagogik (HfH). Dort stehen die Diagnostik und die Forde-
rung von Kindern und Jugendlichen mit besonderen padagogischen Beddirfnis-
sen im Zentrum. Als Psychologin habe ich selbst Diagnosen gestellt. Ich habe
erlebt, dass der Weg zu einer Diagnose schwierig und herausfordernd sein kann.
Der Moment der Diagnosestellung kann unterschiedlichste Geflihle ausldsen
wie Erleichterung, Gleichgiltigkeit, Besorgnis, Ablehnung oder auch eine Mi-
schung aus allem. Zudem endet der Weg nicht mit der Diagnosestellung - Dia-
gnosen kdnnen sowohl Briicken zu Ressourcen als auch Tore zu Vorurteilen sein.

Da ich kein Buch (iber diagnostische Reisen kannte, entstand die Idee fiir
dieses Buchprojekt. Das Buch beleuchtet die Chancen und Risiken psychischer
Diagnosenunderzdhltdie ReisenvonzehnKindern undjugendlichen. Die anschlies-
senden Reflexionen mdgen aufviele weitere Reisen zutreffen, auf andere vielleicht
nicht. Dasistin Ordnung. Dieses Buch soll kein Ratgeber flir den richtigen Umgang
mit Diagnosen und Diagnostik sein. Vielmehr soll es fur die damit verbundenen
Herausforderungen sensibilisieren und mit einem besonderen Blick auf die Heil-
und Sonderpadagogik zum Nachdenken anregen.

Dieses Buch konnte nur durch die Unterstltzung vieler Menschen verwirk-
licht werden. Ich danke den Eltern, die ihre Erlebnisse im Umgang mit den dia-
gnostischen Reisen ihrer Kinder und Jugendlichen mit mir teilten, sowie den
Fachpersonen, die von ihren Erfahrungen berichteten. Ein besonderer Dank gilt
Jasmin Gygi, Sabine Oppliger und Liliana Ténnissen fur den wertvollen fachli-
chen Austausch. Ein grosses Dankeschdn gehtan Barbara Fah und Claudia Zieh-
brunner von der HfH, die mir die Mdglichkeit gaben, dieses Buchprojekt umzu-
setzen. Schliesslich danke ich Barbara Egloff, Tamara Carigiet Reinhard und
Milena Gautschi der Stiftung Schweizer Zentrum fiir Heil- und Sonderpddagogik
(SZH) furr die hervorragende Zusammenarbeit.



Ich wiinsche allen Kindern, Jugendlichen, Familien, Fachpersonen und Le-
ser:innen auf ihren eigenen Reisen, ob diagnostisch oder nicht, viel Erfillung
und gangbare Wege.

Zirich, im August 2025
Prof. Dr. Priska Hagmann-von Arx

Professorin flir Lernprozesse und Lernentwicklung unter erschwerten
Bedingungen



Il Einleitung

Die Diagnosen von psychischen Stérungen bei Kindern und Jugendlichen haben
in den letzten Jahren zugenommen und stehen vermehrt im Fokus der &ffentli-
chen Aufmerksamkeit. Aktuell verfiighare Daten aus Deutschland zeigen (Stef-
fenetal., 2018), dassim Jahr 2017 rund 28 Prozent aller Kinder und Jugendlichen
die Diagnose einer psychischen Stérung erhielten, darunter

» 1974 249 Kinder und Jugendliche mit Entwicklungsstérungen,

+ 1307 290 mit Verhaltensstérungen und emotionalen Stérungen,

* knapp 690 000 mit neurotischen, Belastungs- und somatoformen

Storungen,
+ etwa 164 000 mit Persdnlichkeits- und Verhaltensstérungen sowie
*+ knapp 128 000 mit affektiven Stérungen.

Ahnliche Zahlen finden sich fiir die Schweiz (Peter et al., 2022; Steinhausen et
al., 1998; von Wyl et al., 2017) und fiir Osterreich (Wagner et al., 2017). Hinter
diesen Zahlen verbergen sich die individuellen diagnostischen Reisen von Kin-
dern und Jugendlichen sowie ihren Familien.

Die Diagnose einer psychischen Stdrung ist komplex, da man sie sowohl als
festgelegte Kategorie als auch als fortlaufenden Prozess versteht (Blaxter, 1978).
Die Zuordnung eines psychischen Zustandes zu einer festgelegten Kategorie
erfolgtim «diagnostischen Moment», wie Jutel (2014, S. 78) beschreibt. Der dazu-
gehdrige Prozess ist ein sensibler Vorgang, der von den beteiligten Personen, In-
stitutionen und dem jeweiligen Kontext beeinflusst wird. Er beginnt, sobald bei
Kindern und Jugendlichen erste Auffalligkeiten bemerkt werden, was lange vor
der Einleitung einer formellen Diagnostik geschehen kann. Zudem dauert dieser
Prozess weit Uber die Diagnosestellung hinaus an. Denn die Kinder und Jugendli-
chen, ihre Familien sowie weitere beteiligte Personen miissen mit den Konsequen-
zen umgehen, die aus der Diagnose resultieren (Jutel & Nettleton, 2011). Ange-
sichts dieser Komplexitat kann der Weg zur Diagnosestellung und dariiber hinaus,
wie auchin anderen Verdffentlichungen beschrieben (z. B. Jeske et al., 2024; Ryan,
2013), wahrlich als «diagnostische Reise» bezeichnet werden.

Diagnostische Reisen wurden hauptsdchlich im Hinblick auf medizinische
Diagnosen soziologisch erforscht (z. B. Jeske et al., 2024). Einzelne Beschrei-
bungen von diagnostischen Reisen finden sich zu Autismus (Ryan, 2013; Zener,



2019). Qualitative Reviews adressieren einzelne Stationen der diagnostischen
Reisen (Laugesen & Groenkjaer, 2015; Perkins et al., 2018). Lehr- und Fallbucher
bieten daruiber hinaus eine Méglichkeit, sich mit stérungsspezifischer Diagnos-
tik sowie mit den entsprechenden Forder- und Therapiemassnahmen ausein-
anderzusetzen (Ortner & Kubinger, 2021; Schwenck et al., 2023).

Psychische Diagnosen werden in der Regel von pddiatrischen, psychiatri-
schen, psychotherapeutischen oder psychologischen Fachpersonen gestellt.
Warum braucht es also ein Buch lber psychische Diagnosen im Kontext der Heil-
und Sonderpadagogik? Aus der Perspektive der Heil- und Sonderpddagogik
ergeben sich zahlreiche Fragen, die besonders bedeutsam sind fir die Beglei-
tung von Kindern und Jugendlichen. Entlang diagnostischer Reisen stellen sich
beispielsweise folgende Fragen:

* Welche diagnostische Vorgeschichte bringen Kinder und Jugendliche mit,
bevor sie in Kontakt mit Fachpersonen der Heil- und Sonderpddagogik
kommen?

+ Was geschieht, wenn Heil- und Sonderpadagog:innen eine Abklarung emp-
fehlen? Welche emotionalen, sozialen und birokratischen Hirden miissen
Kinder, Jugendliche und ihre Eltern furr eine Abklarung tberwinden? Welche
Folgen kann es haben, wenn Fachpersonen verpassen, eine weiterfiihren-
de Abkldrung zu empfehlen?

+ Wie erlebt eine Familie den Moment der Diagnosestellung?

+ Wie wirkt sich eine Diagnose auf verschiedene Lebensbereiche wie den
Familien- und Schulalltag aus?

+ Wie bewadltigt das regionale Bildungs- und Gesundheitssystem die Heraus-
forderungen der Kinder und Jugendlichen?

* Welche Forder- und Therapiemdglichkeiten ergeben sich aus den Diagnose-
stellungen?

* Im Rahmen interdisziplindrer Zusammenarbeit sind auch die folgenden
Fragen relevant: Wie erleben involvierte Fachpersonen aus der Schulpsy-
chologie sowie aus der Kinder- und Jugendpsychotherapie den diagnosti-
schen Prozess? Wie konnen sie dem administrativen und dkonomischen
Druck standhalten, vor allem wenn das Vorgehen in der Praxis nicht so
funktioniert, «wie es theoretisch <bequem> ware» (Kubinger, 2010, S. 13)?

Diese Fragen erméglichen eine vertiefte Auseinandersetzung mit dem Erleben,
der Verarbeitung und den Auswirkungen psychischer Diagnosen. Sie beleuch-
ten zudem ethische und berufliche Dilemmata innerhalb der Heil- und
Sonderpddagogik. Darlber hinaus 6ffnen sie den Blick, um Herausforderungen
und Gelingensbedingungen im Prozess der psychischen Diagnosen auf
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verschiedenen Ebenen zu erkennen. Die Reflexion dieser Fragen kann wert-
volle Erkenntnisse fur die eigene berufliche Praxis liefern und das Bewusstsein
fur damit verbundene Themen scharfen.

Das vorliegende Buch hat zum Ziel, Fachpersonen der Heil- und Sonder-
padagogik sowie alle Interessierten fiir diese Fragen und Themen zu sensibili-
sieren. Es erortert die Bedeutung psychischer Diagnosen und widmet sich dia-
gnostischen Reisen von Kindern und Jugendlichen. Eltern und Fachpersonen
verschiedener Disziplinen schildern diese Reisen und berichten, wie sie den Weg
zu einer psychischen Diagnose und dariiber hinaus erlebten. Der Weg fiihrt die
Beteiligten durch uniibersichtliches, zeitlich intensives sowie emotional und
sozial belastendes Terrain. Die unterschiedlichen Perspektiven bieten einen
umfassenden Einblick in die Herausforderungen und Gelingensbedingungen
diagnostischer Reisen und ermdglichen ein tieferes Verstandnis aus verschie-
denen Blickwinkeln.

Bei den diagnostischen Reisen steht nicht das Fachwissen tber klinische
Storungsbilder im Vordergrund. Sie sind auch nicht als stereotype Beispiele fir
eine spezielle Diagnose gedacht. Vielmehr zeigen die geschilderten Reisen die
personlichen Erlebnisse und Empfindungen der Familien und Fachpersonen auf.
Sie beleuchten Prozesse, die angestossen werden, wenn bei Kindern und Jugend-
lichen aufgrund psychischer Auffalligkeiten eine Abklarung initiiert wird. Die
Reisen veranschaulichen, wie vielschichtig und ambivalent diagnostische Pro-
zesse erlebt werden kénnen und welchen Einfluss das gesellschaftliche System
auf diese Prozesse haben kann. Letztlich verdeutlichen die Reisen Unterstiit-
zungsansatze, die es den Familien und Fachpersonen im individuellen Fall
ermdglichten, gangbare Wege zu finden.

Im ersten Teil des Buches werden grundlegende Uberlegungen zur Dia-
gnose als Kategorie und als Prozess vorgestellt. Der zweite Teil bildet den Kern
des Buches. Er umfasst zehn diagnostische Reisen von Kindern und Jugendli-
chen. Die Reisen basieren auf narrativen Interviews mit Eltern und Fachperso-
nen aus der Heil- und Sonderpadagogik, der Psychologie und der Psychothera-
pie. Die Autorin reflektiert die Erfahrungen dieser Personen im Hinblick auf die
zuvor dargestellten Uberlegungen. Im dritten Teil werden die Reflexionen
umfassend betrachtet und mit Fachliteratur verkn(pft. Das Buch endet mitrele-
vanten Schlussfolgerungen fiir die Heil- und Sonderpddagogik sowie verwandte
Disziplinen. Es trdgt zur Sensibilisierung sowie zur Entstigmatisierung von Kin-
dern und Jugendlichen mit einer psychischen Diagnose bei.

"






1 Was ist eine psychische Diagnose?

Eine Diagnose ldsst sich unter zwei Perspektiven betrachten: zum einen als
Kategorie beziehungsweise als Label, das einem psychischen Zustand zugeord-
net wird; zum anderen als fortlaufender Prozess beziehungsweise als Aktivitat,
die sich Gber die Zeit erstreckt (Blaxter, 1978; Jutel & Nettleton, 2011). Im Fol-
genden werden wichtige Aspekte einer Diagnose als Kategorie und als Prozess
genauer betrachtet.

1.1 Diagnose als Kategorie

Eine psychische Diagnose ordnet einen psychischen Zustand einer spezifischen
Kategorie zu, die als psychische Stérung definiert ist. Psychische Stérungen zei-
gensich als langer anhaltende oder wiederkehrende erhebliche Abweichungen
im Erleben und Verhalten, die verschiedene Bereiche des Denkens, Fiihlens und
Handelns betreffen kdnnen. Psychische Stérungen verursachen bei Kindern,
Jugendlichen und ihren Familien einen erheblichen Leidensdruck und fiihren zu
einer Beeintrdchtigung der Lebensqualitat (Albermann, 2016).

Die Kategorien psychischer Stérungen sind in diagnostischen Klassifika-
tionssystemen definiert und beinhalten Listen von Symptomen, die das jewei-
lige Erscheinungsbild beschreiben. Internationale Fachkreise von Expert:innen
erstellen diese Listen themenspezifisch (Remschmidt et al., 2012). Fir die Dia-
gnostik von psychischen Stérungen werden hauptsdchlich zwei kategorial struk-
turierte Klassifikationssysteme verwendet:

1. Dielnternational Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD)
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) gilt als weltweit anerkanntes dia-
gnostisches Klassifikationssystem fiir die gesamte Medizin. Aktuell erfolgt
im deutschsprachigen Raum der Ubergang von der ICD-10 zur ICD-11
(Gaebel, 2021; WHO, 2019).

2. Das Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM)wird von der
American Psychiatric Association (APA) herausgegeben. Das DSM bezieht sich
ausschliesslich auf psychische Stérungen und liegt in der fiinften Auflage
vor (DSM-5; APA, 2018).
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1.1.1 Die Entwicklung der ICD und des DSM
Sowohl die ICD als auch das DSM haben eine lange Geschichte, die gepragt ist
von kontinuierlicher Entwicklung und Anpassung.

Die Entwicklung der ICD

Bereits im 19. Jahrhundert legte das International Statistical Institute unter der
Leitung von Jacques Bertillon mit der Entwicklung einer Klassifikation von
Todesursachen den Grundstein fiir die ICD. Diese wurde erstmals im Jahr 1893
am internationalen statistischen Kongress vorgestellt. Die erste Revision, be-
kanntalsICD-1, wurdeimJahr 1900 eingefuhrt. Es folgten regelmdssig Aktualisie-
rungen (Bowker, 1996). Neben der Liste der Todesursachen wurde auch ein
Krankheitsverzeichnis hinzugefuigt (Freyberger & Dilling, 2015).

Nach dem Zweiten Weltkrieg libernahm die neu gegriindete WHO die Ver-
antwortung fur die Weiterentwicklung der ICD - eine Rolle, die sie bis heute
innehat. Die WHO adaptierte die bestehenden Listen und veréffentlichte im Jahr
1948 die 6. Auflage. Ab dem Jahr 1955 brachte die WHO in zehnjdhrigen Abstan-
den die ICD-7, ICD-8 und ICD-9 heraus (Freyberger & Dilling, 2015).

Die zehnte Ausgabe der ICD, im Jahr 1992 veréffentlicht, war eine bedeu-
tende Weiterentwicklung des Klassifikationssystems. Wahrend die ICD-9 etwa
17 000 Diagnosen und die dazugehérigen Codes umfasste, integrierte die
ICD-10 mehr als 155 000 Codes. Diese Erweiterung diente dazu, viele neue Dia-
gnosen zu erfassen. In der Modifikation der ICD-10 wurden unter anderem
Diagnose- und Symptomkombinationen geschaffen, um die Anzahl der Codes
zu reduzieren (Topaz et al., 2013).

In der ICD-10 werden kinder- und jugendpsychiatrische Storungen in Kapi-
tel V (F) erfasst. Zur Erganzung und Differenzierung entwickelte die WHO spezi-
ell fur die Kinder- und Jugendpsychiatrie ein multiaxiales Klassifizierungsschema
(MAS; Remschmidt et al., 2012). Das MAS sieht sechs separate Achsen fiir die
Klassifizierung vor:

I klinisch-psychiatrische Stérungen

Il. Entwicklungsstérungen

[1l. Intelligenzniveau

IV. somatische Erkrankungen

V. gegenwadrtige psychosoziale Umstdnde

VI. globale Einschdtzung der psychosozialen Anpassung

Die aktuelle Revision, die ICD-11, wurde im Jahr 2018 auf Englisch veroffentlicht.

Sie bringt umfangreiche Neuerungen mit sich, darunter eine Uberarbeitete Klassi-
fikationsstruktur. Die ICD-11 gliedert sich in 28 Kapitel, die eine umfassende
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Klassifikation fur die gesamte Medizin bieten. Das Kapitel 06 «Mental, behavioural
or neurodevelopmental disorders» enthdlt die Kategorien fur die psychischen Sto-
rungen. Die offizielle Einfihrung der ICD-11 im deutschsprachigen Raum erfolgte
im Januar 2022, wobei eine Ubergangsfrist von funf Jahren festgelegt worden ist.
Als die Autorin dieses Buch verfasste, wurde diagnostizierenden Fachpersonen
empfohlen, sich weiterhin ander ICD-10 zu orientieren, da zu diesem Zeitpunkt fir
die ICD-11 noch keine offizielle deutschsprachige Ubersetzung vorlag. Zudem sind
versicherungsrechtliche Anpassungen notwendig, um bestimmte Diagnosen nach
ICD-11 Uiber die Versicherungen abrechnen zu konnen (Ebner et al., 2023).

Die Entwicklung des DSM

Die APA verdffentlichte das DSM erstmals im Jahr 1952. Der Zweite Weltkrieg
hatte auch die Entwicklung des DSM beeinflusst: Die Kriegserfahrungen, insbe-
sondere im Zusammenhang mit psychischen Traumata, flhrten zu einem ver-
stdrkten Interesse an der Erforschung und Behandlung psychischer Erkrankung-
en. Das DSM wurde als gemeinsamer Rahmen fiir die Diagnose psychischer
Storungen entwickelt (Horwitz, 2021).

Wie in der ICD ist auch im DSM die Anzahl der diagnostischen Kategorien im
Laufe der Zeit deutlich gestiegen. Als das DSM erstmals erschien, umfasste das
System 106 psychische Stérungen, wahrend die vierte Auflage aus dem Jahr 1994
insgesamt 365 psychische Stérungen auffiihrte (McNally, 2017). Die aktuelle finfte
Auflage wurde im Jahr 2013 verdoffentlicht (DSM-5; APA, 2013). Die deutschspra-
chige Ubersetzung folgte zwei Jahre spéter (Falkai & Wittchen, 2015).

Uberarbeitungen der Klassifikationssysteme

Die regelmassigen Uberarbeitungen der Klassifikationssysteme zielen darauf
ab, die Praxis der Diagnosestellung kontinuierlich zu verbessern. Sie verdeutli-
chen jedoch auch, dass psychische Diagnosen sozial konstruiert sind. Diagnosen
legen eine Norm fest, die bestimmt, was als <normal> gilt und was als abwei-
chend betrachtet wird (Hagmann-von Arx, 2023, 2024). Es wird kritisch disku-
tiert, dass Diagnosen letztlich moralische Urteile sind und dass die Uberarbei-
tungen eher die Veranderungen der geltenden Werte und der vorherrschenden
Sorgen einer Gesellschaft widerspiegeln als reinen wissenschaftlichen Fort-
schritt (Mental Health Europe, o. J.).

Beispielsweise entstand im 19. Jahrhundert das Krankheitskonzept der
<Homosexualitat. Diese Diagnose wurde im Jahr 1973 aus der DSM-Klassifikation
und im Jahr 1991 aus der ICD-Klassifikation gestrichen (Mahler et al., 2018), weil
die westliche Gesellschaft Homosexualitat nicht mehr als Krankheit betrachtete.
Die Aufnahme der Internet-Spielstérung als Forschungsdiagnose im DSM-5 (Ehret

15



& Berking, 2013) und die Klassifizierung der Computerspielstérung als Verhaltens-
sucht in der ICD-11 (Lindenberg & Holtmann, 2022) illustrieren die wachsende
Auseinandersetzung mit digitalen Technologien und deren Auswirkungen auf das
Verhalten. Diese Beispiele verdeutlichen, dass gesellschaftliche und moralische
Vorstellungen einem Wandel unterliegen, der die Definition und die Klassifikation
psychischer Stérungen im Sinne einer Abweichung von der Norm pragen kann.

1.1.2 Haufigkeiten psychischer Diagnosen bei Kindern und Jugendlichen
Psychische Diagnosen bei Kindern und Jugendlichen sind in den letzten Jahr-
zehnten haufiger geworden. Friher wurden vor allem Infektionskrankheiten,
Stoffwechselstdrungen und kérperliche Fehlbildungen behandelt. Dank grosser
medizinischer Fortschritte sind diese Krankheitshilder seit den 1960er-Jahren
in den Hintergrund gertickt. Der Fokus hat sich auf die Behandlung von Stérungen
der funktionellen und psychischen Entwicklung verlagert. Diese Verschiebung
wird als «neue Morbiditdt im Kindes- und Jugendalter» bezeichnet (Resch & Par-
zer, 2022, 5.113). Die Stérungsbilder sind nicht neu, treten aber heutzutage hau-
figer auf. Alarmierend sind zudem Studien, die zeigen, dass seit Beginn der Covid-
19-Pandemie psychische Auffalligkeiten zugenommen haben (Reiss et al., 2023).
Unklar ist, wie sich aktuelle Kriege auf die Zahlen auswirken werden (Sukale et
al., 2022).

Zahlen aus Deutschland belegen, dass im Jahr 2017 etwa 28 Prozent der
Kinder und Jugendlichen die Kriterien einer psychischen Stérung nach ICD-10
erfillt haben. Am hdufigsten wurde die Diagnose einer Entwicklungsstérung
gestellt. Hierzu gehodren Entwicklungsstérungen des Sprechens und der Spra-
che, der schulischen Fertigkeiten und der Motorik. Haufig diagnostizierten Fach-
personen auch Verhaltensstérungen und emotionale Stérungen wie Hyperki-
netische Stérungen und Stérungen des Sozialverhaltens sowie neurotische,
Belastungs- und somatoforme Stérungen, denen Angststérungen, Zwangssto-
rungen und Anpassungsstorungen zugeordnet werden (Steffen et al., 2018).

Fir die Schweiz existieren Referenzwerte aus der Studie ZESCAP (Zurich
Epidemiological Study of Child and Adolescent Psychopathology) aus dem Jahr 1994
und der darauf aufbauenden Langsschnittstudie ZAPPS (Ziircher Adoleszenten-
Psychologie- und Psychopathologie-Studie) mit Datenerhebungen von 1994 bis
2004/2005. Diese Studien zeigen eine Prdvalenz' von 22,5 Prozent fir psychi-
sche Stérungen nach der zweiten revidierten Auflage des DSM (DSM-II-R) (Peter
et al., 2022; Steinhausen et al., 1998; von Wyl et al., 2017).

T Prévalenz bedeutet, wie haufig ein Merkmal (z. B. eine Krankheit oder ein Symptom) in einer
bestimmten Gruppe von Menschen zu einem bestimmten Zeitpunkt vorkommt.
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Fiir Osterreich zeigt die MHAT-Studie (Mental Health in Austrian Teenagers), die
von 2013 bis 2015 durchgefuhrt wurde, eine Punktprdvalenz von 23,9 Prozent
und eine Lebenszeitpravalenz von 35,8 Prozent flr psychische Stérungen nach
DSM-5. Am haufigsten traten Angststérungen auf, gefolgt von Stérungen der
neuronalen und mentalen Entwicklung, einschliesslich Aufmerksamkeitsdefi-
zit-/Hyperaktivitatsstorung (ADHS) und Tic-Stdrungen. Darauf folgten depres-
sive und disruptive Stérungen sowie Stérungen der Impulskontrolle und des
Sozialverhaltens (Wagner et al., 2017).

Epidemiologische Studien, die sich auf die Haufigkeit psychischer Stérungen
fokussieren, erfassen diese mithilfe komplexer diagnostischer Instrumente. Es
gibt auch Studien, die Haufigkeiten anhand von Fragebdgen ermitteln, die von
Eltern oder von Kindern und Jugendlichen ausgefillt werden. In diesen Fallen
spricht man von «psychischen Auffalligkeiten» und nicht von «psychischen Sto-
rungen» (von Wyl et al., 2017, S. 40). Im vorliegenden Buch liegt der Fokus auf
psychischen Stérungen.

Hinsichtlich der Geschlechtsunterschiede zeigt eine Statistik aus Deutschland
aus dem Jahr 2017 (Steffen et al., 2018), dass bei Jungen hdufiger eine psychische
Stérung diagnostiziert wurde als bei Madchen. Jungen waren 6fter von Entwick-
lungsstorungen sowie Verhaltensstérungen und emotionalen Stérungen betrof-
fen. Die Diagnosehdufigkeit bei beiden Geschlechtern verzeichnete im Alter von
finf Jahren einen Hohepunkt. Bei Jungen nahm die Haufigkeit bis ins Erwachse-
nenalter stetig ab, wdhrend sie bei Madchen ab der Pubertdt wieder anstieg,
wodurch sich ein umgekehrtes Geschlechterverhaltnis ergab. Bei Mddchen wur-
denimJugendalter affektive Storungen sowie neurotische, Belastungs- und soma-
toforme Stérungen hadufiger diagnostiziert als bei Jungen.

Bei etwa der Halfte der Kinder und Jugendlichen liegt mehr als eine Dia-
gnose vor, eine sogenannte Komorbiditat (Ihle et al., 2016; Wagner et al., 2017).
Beispielsweise zeigen Visser et al. (2020), dass Kinder mit spezifischen Lernsto-
rungen im Lesen, Schreiben und/oder Rechnen im Vergleich zu Kindern ohne
solche Stérungen haufiger die Kriterien fir Angststorungen, Depressionen,
ADHS und Stérungen des Sozialverhaltens erfillen. Psychische Stérungen im
Kindes- und Jugendalter beinhalten ein hohes Risiko, chronisch zu werden und
bis ins Erwachsenenalter zu bestehen (lhle et al., 2016).

1.1.3 Griinde fiir die Zunahme psychischer Stérungen

Fachpersonen gehen davon aus, dass psychische Stérungen multifaktoriell be-
dingt sind, wobei biologische, psychologische und soziale Faktoren sich gegen-
seitig beeinflussen (Thyen et al., 2023). Diese Annahme geht auf den Psychiater
George L. Engel zuriick, der in den 1970er-Jahren als Erweiterung und Reaktion
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auf das bis dahin vorherrschende bio-medizinische Modell das bio-psycho-
soziale Modell entwickelte (Engel, 1979). Aus dieser Sichtweise ist eine psychische
Diagnose immer eine bio-psycho-soziale Diagnose (Resch, 2020). Die genaue
Bedeutung der biologischen, psychologischen und sozialen Faktoren ist indivi-
duell und nicht genau zu bestimmen (Albermann, 2016).

Warum gibt es heute mehr psychische Diagnosen als friiher? Fur die <neue
Morbiditat> werden verschiedene Griinde diskutiert, die in der Modernisierung
unserer Gesellschaft liegen (Resch & Parzer, 2022). Die Bevélkerung ist besser
sensibilisiert und zeigt eine grossere Bereitschaft, psychische Stérungen bei
Kindern und Jugendlichen anzuerkennen, zu diagnostizieren und zu behandeln.
Dies fuhrt zu einem scheinbaren Anstieg der Gesamtpravalenz (Atladottir et al.,
2015). Dies allein reicht jedoch nicht aus, um die Zunahme psychischer Stérungen
zu erkldren. Zusatzlich werden Veranderungen in der individuellen Vulnerabi-
litat (Verletzlichkeit), im familidaren Umfeld und in der Schule sowie sozio-
dkonomische Einfliisse als mogliche Griinde diskutiert (Collishaw, 2015).

Unter bestimmten dusseren Umstdnden kann eine erhdhte Vulnerabilitat
dazu fiihren, dass ein Individuum eher eine Stérung entwickelt als andere Per-
sonen, die diese Verletzlichkeit nicht aufweisen (Resch & Parzer, 2022). Zum Bei-
spiel ist die Uberlebensrate von Friihgeborenen dank verbesserter neonataler
Versorgung deutlich gestiegen. Friihgeborene tragen jedoch ein erhohtes Risiko
fiir neuronale und neurokognitive Veranderungen (Collishaw, 2015). Studien der
Autorin zeigen, dass friihgeborene Kinder im Vergleich zu termingeborenen Kin-
dernim Schulalter geringere kognitive Leistungen erbringen und haufiger emo-
tionale und Verhaltensauffalligkeiten aufweisen (Hagmann-von Arx et al., 2015;
Perkinson-Gloor et al., 2015). Ein weiteres Beispiel fiir erhdhte Vulnerabilitat ist
der vorverlagerte Pubertatsbeginn. Es gibt Hinweise dafir, dass ein friher
Pubertdtsbeginn mit einem erhéhten Risiko fiir psychische Stérungen einher-
geht (Golub et al., 2008). Auch die deutliche Abnahme der Schlafmenge bei Kin-
dernund)ugendlichenin denvergangenen Jahrzehnten (Matricciani et al., 2012)
konnte zur Zunahme psychischer Stérungen im Jugendalter beitragen.

Im Hinblick auf das familidre Umfeld zeigt sich, dass Kinder und Jugendli-
che von Eltern mit psychischen Beeintrachtigungen ein erhéhtes Risiko fiir eine
psychische Stérung haben (Lawrence et al., 2019). Studien belegen, dass die
Haufigkeit psychischer Stérungen bei Erwachsenen im Laufe der Zeit ebenfalls
zugenommen hat (Olfson et al., 2014). Kinder von Eltern mit psychischen Beein-
trachtigungen mussen oft Verantwortung libernehmen, die weder ihrem Alter
noch ihrem Entwicklungsstand entspricht (Plass & Wiegand-Grefe, 2012).
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Fir Kinder und Jugendliche in schwierigen familidren Verhdltnissen kann die
Schule eine wertvolle Ressource sein (Resch & Parzer, 2022). Gleichzeitig kann
sie die kindliche Entwicklung auch behindern. Der steigende Leistungsdruck
wird daflir verantwortlich gemacht, dass Kinder und Jugendliche eine «Erschép-
fungsdepression auf der Grundlage eines Burnouts» entwickeln kénnen (Schul-
te-Markwort & Wiegand-Grefe, 2018, S. 85). Auch das soziale Miteinander spielt
eine wesentliche Rolle furr die psychische Gesundheit. Mobbing hat in den letz-
ten Jahren sowohl in der Offentlichkeit als auch in der Forschung an Aufmerk-
samkeit gewonnen (Jantzer etal., 2012). Beim Mobbing schikanieren und qudlen
Kinder und Jugendliche andere wiederholt und gezielt. Im digitalen Zeitalter hat
sich Mobbing in Form von Cybermobbing auf das Internet und neue Medien
ausgeweitet. Opfer von Mobbing und Cybermobbing haben ein erhdhtes Risiko
fiir Depressionen, Suizidalitat und selbstverletzendes Verhalten (Li et al., 2022).

Studien belegen, dass sozio-6konomisch benachteiligte Kinder und Jugend-
liche ein erhdhtes Risiko fur psychische Stérungen haben. Sozio-6konomische
Defizite kénnen dazu fiihren, dass Kinder und Jugendliche ihr Entwicklungspo-
tenzial nicht vollstandig entfalten kdnnen. Dies wirkt sich negativ aus auf den
schulischen und beruflichen Erfolg, die soziale Integration und die psychische
Gesundheit (Resch & Parzer, 2022).

1.1.4 Chancen diagnostischer Kategorien

Psychische Diagnosen bieten eine standardisierte Terminologie, die fur die ef-
fiziente Kommunikation zwischen Fachpersonen verschiedener Disziplinen ent-
scheidend ist. Sie ermdglichen es, komplexe Informationen (ber psychische
Schwierigkeiten kompakt und verstandlich zu Gbermitteln und schaffen so eine
gemeinsame Sprache. Diagnosen helfen, den Verlauf von Stérungen zu prog-
nostizieren und die Massnahmen entsprechend auszurichten. In der Forschung
fordern Diagnosen die systematische Untersuchung psychischer Stérungen,
tragen zum Verstandnis von Ursachen und Symptomen bei und unterstitzen
die Weiterentwicklung diagnostischer und therapeutischer Methoden. Zudem
helfen Diagnosen, statistische Daten zu erfassen, die wesentlich sind, um die
psychosoziale Versorgung zu planen und bereitzustellen. Diagnostische Kate-
gorien leisten einen Beitrag zum umfassenden Verstandnis der Pravalenz und
des Verlaufs psychischer Stérungen (Hagmann-von Arx, 2023, 2024; Klicpera et
al., 2019; Linden, 2013; Perkins et al., 2018).

Fir diagnostizierte Personen und ihre Angehdrigen schaffen Diagnosen
Klarheit (iber die psychischen Herausforderungen. Eine Diagnose kann darum
mit Geflihlen der Bestatigung, Erleichterung und Kontrolle einhergehen. Indem
Diagnosen persdnliche Erfahrungen einordnen und benennen, kénnen sie
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bestehende Unsicherheiten reduzieren. Zudem weisen sie den Weg zu mogli-
chen Foérder- und Therapiemassnahmen. Eine Diagnose erleichtert oft den
Zugang zu Ressourcen, da sie als Grundlage fir geeignete Unterstitzung dient
(Jutel & Nettleton, 2011; Linden, 2013; Perkins et al., 2018). Im schulischen Kon-
text ist eine Diagnose fiir einen Nachteilsausgleich in der Regel erforderlich
(Sahli Lozano et al., 2020).

Im Rahmen der Inklusionsforderung wird das sogenannte «Etikettierungs-
Ressourcen-Dilemma» beschrieben (Neumann & Liitje-Klose, 2020, S. 14): Auf
der einen Seite kann die Etikettierung durch eine Diagnose den Zugang zu zusatz-
lichen Ressourcen erleichtern oder sogar erst ermdglichen. Auf der anderen
Seite besteht gleichzeitig die Gefahr von Stigmatisierung und Diskriminierung.
Das Dilemma besteht also darin, Schiler:innen mit besonderen padagogischen
Bedirfnissen die ndtigen Ressourcen fir ihre Forderung bereitzustellen, ohne
sie dabei zu stigmatisieren. Die Risiken diagnostischer Kategorien werden im
folgenden Abschnitt naher beleuchtet.

1.1.5 Risiken diagnostischer Kategorien

Psychische Diagnosen stellen fur sich genommen nichts anderes fest als Abwei-
chungen von der Norm. Die gesellschaftliche Implikation besteht darin, dass
menschliches Denken, Fiihlen oder Handeln als normal oder abnormal katego-
risiert wird. Diagnosen fokussieren insbesondere negative Aspekte und kénnen
dadurch das Verstandnis flr die Einzigartigkeit eines Menschen erschweren.
Eine Diagnose kann dazu beitragen, dass sich abweichendes Verhalten akzen-
tuiert und die diagnostizierte Person sich als Aussenseiterin fuhlt. Zudem kann
eine mit der Diagnose einhergehende Etikettierung zu Stigmatisierung fuhren,
wodurch die Person abgewertet, abgelehnt oder sozial ausgegrenzt wird. Es
kann auch zu Diskriminierung kommen, die sich in einer ungerechten oder un-
fairen Behandlung einer Person dussert (Hagmann-von Arx, 2023, 2024; Klicpe-
ra etal., 2019; Linden, 2013; Perkins et al., 2018).

Diagnosen kdnnen bei Kindern und Jugendlichen zu Gefuihlen von Frustra-
tion und Hoffnungslosigkeit filhren, Angste beziiglich der Zukunft auslésen und
ihr Selbstwertgefuhl beeintrdchtigen. Eltern kdnnen mit Abwehr oder Schuld-
geflihlen reagieren. Eine Diagnose kann das Selbsthilfepotenzial der Kinder,
Jugendlichen und ihren Familien verringern, sodass sie nicht mehr aktiv nach
eigenen Losungen suchen, sondern annehmen, auf externe Hilfe angewiesen
zu sein. Es kann auch vorkommen, dass sie Unterstltzung ablehnen, weil sie
nicht auffallen oder anders behandelt werden mdchten (Hagmann-von Arx,
2023, 2024; Hagmann-von Arx & Tonnissen, 2023; Jutel & Nettleton, 2011;
Krause, 2019; Linden, 2013; Perkins et al., 2018; Singh, 2011).
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Die Einteilung in diagnostische Kategorien bringt weitere Herausforderungen
mit sich. Es gibt keine klare Trennlinie zwischen normalem und abweichendem
Verhalten (Kinderman et al., 2013). Zudem wurden bisher keine messbaren bio-
logischen Merkmale, sogenannte Biomarker, gefunden, die die diagnostischen
Kategorien bestdtigen konnten (Boyle & Johnstone, 2014). Und dies, obwohl in
denletzten Jahrzehnten verstérktin die Erforschung der neurologischen Grund-
lagen psychischer Stérungen investiert wurde (Gdmez-Carrillo & Kirmayer,
2023). Des Weiteren gibt es Bedenken hinsichtlich der Zuverldssigkeit und der
GUltigkeit von Diagnosen. Psychische Stérungen treten oft gemeinsam auf. Es
gibt lberlappende Kategorien sowie Variationen von Symptomen, was eine ge-
naue Diagnosestellung erschweren kann (Boyle & Johnstone, 2014; Vanheule
etal., 2014).

Die Diagnose wird zwar von einer Fachperson gestellt, aber neben ihrem
fachlichen Hintergrund auch von persénlichen Faktoren beeinflusst. Probleme
entstehen, wenn Fachpersonen unzureichendes Wissen haben oder voreinge-
nommen sind. Die Anwendung ungeeigneter oder veralteter diagnostischer
Methoden sowie Fehler in der Durchfiihrung, Auswertung und Interpretation
konnen die Diagnosestellung verzerren. Die untersuchten Personen kdnnen
durch eigene Erklarungen, Falscherinnerungen oder Umdeutungen von Ereig-
nissen zu ungenauen Einschdtzungen beitragen. Dies kann zu Fehldiagnosen
sowie zu Uber- oder Unterdiagnosen fiihren, was unpassende, unnétige oder
fehlende Behandlungen zur Folge haben kann. Diese belasten sowohl das
Gesundheitssystem als auch die falsch oder nicht diagnostizierten Personen.
Zudem konnen sich psychische Stérungen im Laufe der Zeit verandern. Neue
Symptome kdnnen auftreten oder bestehende Symptome abklingen. Deshalb
ist es wichtig, psychische Diagnosen als vorlaufig zu betrachten, sie regelmassig
zu Uberprifen und gegebenenfalls anzupassen (Bruchmiiller & Schneider, 2012;
Hagmann-von Arx, 2023, 2024; Linden, 2013; Ortner, 2019).

Ein weiterer kritischer Aspekt ist die Macht, die mit der Vergabe einer Dia-
gnose verbunden ist. Die diagnostizierende Person hat Macht tiber die Person,
die eine Diagnose erhdlt. Der Psychiater Thomas Szasz (1960) bemerkte, dass
die diagnostizierende Person im Auftrag der Patientin oder des Patienten, der
Angehorigen, der Schule oder anderer Akteure handeln kann. Dies wirft die
Frage auf, ob Diagnosen manchmal eher im Interesse der Beteiligten gestellt
werden, um Zugang zu Unterstltzung und zusatzlichen Ressourcen zu erhalten,
als im Interesse der diagnostizierten Person selbst (Hagmann-von Arx, 2023,
2024; Linden, 2013). Wenn beispielsweise die Kosteniibernahme fiir eine Psy-
chotherapie eine Diagnose voraussetzt, kann eine diagnostische Etikettierung
primdr aus finanziellen Interessen erfolgen, um Leistungen der Versicherungen
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in Anspruch nehmen zu kénnen. Therapeut:innen kdnnen sich in gewissen Fal-
len gezwungen sehen, eine Diagnose zu stellen, selbst wenn sie Zweifel an deren
Richtigkeit haben (Linden, 2013).

Die Bedenken gegeniiber psychischen Diagnosen haben Forderungen nach
einem Paradigmenwechsel ausgeldst, der weg von den Storungsbildern fiihrt.
Kinderman et al. (2013, S. 2) appellieren, die «Sprache der Diagnose fallen zu
lassen». Bereits Szasz (1960) wies darauf hin, dass die Etikettierung von Men-
schen mit sozialen, emotionalen und Verhaltensproblemen als «psychisch krank»
eine sehr eingeschrankte Perspektive ist. Er pladierte dafiir, diese Probleme
eher als «Schwierigkeiten bei der Lebensbewdltigung» zu interpretieren, was
forderlicher erscheint (Greene, 2023, S. 31).

Auch die Kritik an diagnostischen Systemen wie dem DSM besteht bereits
seit den 1970er-Jahren (Cooper, 2019). Seitdem wurden mehrere alternative
Ansétze entwickelt. Eine Ubersicht hierzu bietet Varney (2021). Viele dieser
Ansatze legen weniger Wert auf biologische Ursachen und formulieren statt-
dessen die Probleme der Personen. Sie verstehen das individuelle Erleben und
Verhalten im Kontext der Lebensumstande und der sozialen Einflisse. Die
Ansatze fordern, Probleme als individuelle Reaktionen auf Herausforderungen
anzusehen, anstatt sie als Stérung zu kategorisieren.

Trotz dieser Forderungen hat bis heute kein Paradigmenwechsel stattge-
funden. In der klinischen Praxis gehort es nach wie vor «zum selbstverstandli-
chen Standard, dass [...] in den Berichten (iber Patienten Diagnosen und Dia-
gnosenummern genannt sowie begriindet werden» (Linden, 2013, S. 249).

1.2 Diagnose als Prozess

Wechseln wir nun die Perspektive und betrachten die Diagnose nicht als fest-
gelegte Kategorie, sondern als Prozess. Dieser Prozess beginntin der Regel lan-
ge, bevor die Diagnose als Kategorie gestellt wird und umfasst auch die Konse-
quenzen, die sich firr die Kinder und Jugendlichen, ihre Familien sowie weitere
beteiligte Personen daraus ergeben.

1.2.1 Die Reise beginnt: Irgendetwas ist irgendwie anders

Psychische Verdanderungen bei Kindern und Jugendlichen entwickeln sich oft
schleichend und sind daher im familidren und schulischen Umfeld nicht sofort
erkennbar. Dieser langsame Prozess fiihrt dazu, dass sich die Kinder, Jugendli-
chen und ihr Umfeld allméhlich an die Verdnderungen gewdhnen. Daher kann
es eine Weile dauern, bis auffallt, dass «etwas anders ist als bei den andern»
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(Albermann, 2016, S. 12). Eine friihzeitige Erkennung und Behandlung psychi-
scher Verdnderungen kann die unmittelbaren und langfristigen Auswirkungen
verringern (Daniels et al., 2014; Sonuga-Barke et al., 2011).

Studien zeigen (Griebler & Nowotny, 2015; Hintzpeter et al., 2014), dass
Eltern die Hilfebedurftigkeit ihrer Kinder eher erkennen, wenn deren Verhalten
zu spurbaren Stérungen im Umfeld fuhrt und die Kinder durch auffalliges Ver-
halten im Bekannten- und Verwandtenkreis oder beim Spielen mit anderen Kin-
dern anecken. Diesistinsbesondere der Fall bei nach aussen gerichteten (exter-
nalisierenden) Verhaltensschwierigkeiten wie ADHS oder aggressivem Verhalten.
Im Gegensatz neigen Eltern dazu, nach innen gerichtete (internalisierende) Ver-
haltensschwierigkeiten wie Angste oder Depressionen zu unterschatzen. Beson-
ders bei Madchen kann dies verstdrkt auftreten, da Eltern von ihnen oft ein
ruhigeres Verhalten erwarten als von Jungen und somit méglichen Bedarf an
fachlicher Unterstiitzung Ubersehen.

Fir Eltern ist es oft schwierig zu realisieren und anzuerkennen, dass sich
ihr Kind in irgendeiner Weise von anderen Kindern unterscheidet. Dariiber zu
sprechen, ist eine noch gréssere Hiirde (Albermann, 2016). Besonders bei Vor-
schulkindern hangt die Mdglichkeit, Unterstiitzung zu erhalten, massgeblich
davon ab, ob die Erziehungsberechtigten Schwierigkeiten wahrnehmen und
Handlungsbedarf erkennen (Hoffer & Fréhlich-Gildhoff, 2019).

Bei der friihzeitigen Erkennung psychischer Stérungen spielen Kinder-
arzt:innen aufgrund ihres regelmdssigen Kontaktes zu den Kindern eine wich-
tige Rolle (Hagen, 2015; von Wyl et al., 2017). Vorsorgeuntersuchungen bieten
die Gelegenheit, den Entwicklungsstand des Kindes zu beurteilen und Fragen
der Eltern zu kldren. Es ist zentral, dass Kinderarzt:innen Kinder und Familien
mit Férderbedarf erkennen. Kinder kdnnen aufgrund einer medizinischen Vor-
geschichte wie Vorerkrankungen oder Frithgeburt bereits betreut worden sein.
In diesem Zusammenhang kdnnen Entwicklungsauffalligkeiten erkannt werden
(Griebler & Nowotny, 2015). Neben der Beratungin der eigenen Praxis kann eine
Uberweisung an eine spezialisierte Sprechstunde erfolgen. Eine gute Vernet-
zung und die Kenntnis lokaler Angebote sind wichtig, damit Kinderdrzt:innen
Eltern als «Wegweiser im Dschungel» der Unterstltzungsangebote dienen kon-
nen (von der Heiden et al., 2019, S. 39).

Die Schule ist neben dem Elternhaus ein zentraler Lebensbereich, in dem
psychische Schwierigkeiten erkannt werden kdnnen. Lehrpersonen haben dabei
eine wichtige Funktion, da ihre Erfahrungen mit Kindern und Jugendlichen ihnen
Vergleichsmoglichkeiten zu Gleichaltrigen bieten. Durch den tdglichen Umgang
mit Schiler:innen kdnnen sie plétzlich auftretende oder allmahliche Verande-
rungen in Leistung und Verhalten bemerken und als «Frihwarnsystem» fungieren
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(Kleeberg-Niepage, 2021, S. 77). Studien (Papandrea & Winefield, 2011; Splett et
al., 2019) deuten jedoch darauf hin, dass Lehrpersonen nur bedingt in der Lage
sind, psychische Schwierigkeiten zu erkennen, insbesondere internalisierende
Probleme. Ein moglicher Grund dafiir ist, dass solche Probleme im Vergleich zu
externalisierenden Verhaltensweisen weniger haufig zu sichtbaren Stérungen im
Klassenzimmer fihren (Splett et al., 2019). Viele Lehrpersonen berichten, dass sie
sich unsicher fiihlen, wenn es darum geht, internalisierende Probleme zu identi-
fizieren (Papandrea & Winefield, 2011). (Vor-)schulische Einrichtungen veranlas-
sen zudem hdufiger einen drztlichen Erstkontakt fir Jungen als fir Madchen
(Hagen, 2015). Dies konnte ebenfalls darauf hindeuten, dass Lehrpersonen exter-
nalisierendes Verhalten eher als Anlass fur eine Abkldrung sehen, da dieses den
Schulalltag stort und Handeln erfordert.

Wenn Lehrpersonen bei Schiiler:innen psychische Schwierigkeiten wahr-
nehmen, kdnnen sie ihre Beobachtungen in schulischen Standortgesprachen
mit den Kindern, Jugendlichen und deren Eltern thematisieren. Dabei kénnen
die Beteiligten schulische Massnahmen erwdgen und eine Zusammenarbeit
mit Fachpersonen der Heil- und Sonderpadagogik initiieren. Diese Fachperso-
nen kdnnen je nach Bedarf unterschiedlich unterstutzen: Sie kdnnen die Betei-
ligten beraten, die individuellen Lern- und Bildungssituationen, Umweltfakto-
ren und den Unterricht im Rahmen einer heil- und sonderpddagogischen
Diagnostik analysieren und darauf aufbauend passgenaue Férdermassnahmen
entwickeln und durchfiihren (Tonnissen et al., 2024). Daruber hinaus konnen
Fachpersonen der Heil- und Sonderpddagogik sowie Lehrpersonen die
Kontaktaufnahme mit Fachstellen wie dem Schulpsychologischen oder dem
Kinder- und Jugendpsychiatrischen Dienst vorschlagen (Hagmann-von Arx &
Tonnissen, 2023).

Wenn Lehrpersonen und andere Fachpersonen madgliche psychische
Schwierigkeiten ansprechen, kann dies zu Konflikten mit den Eltern fiihren.
Haufig unterscheiden sich die Einschatzungen beider Seiten hinsichtlich des
kindlichen Verhaltens, der Wahrnehmung psychischer Schwierigkeiten und des
daraus resultierenden Handlungsbedarfs. Diese Diskrepanzen resultieren
hauptsachlich aus Unterschieden in den Beobachtungsumgebungen und Ver-
gleichsmassstaben (Hoffer & Bengel, 2020; Hoffer & Fréhlich-Gildhoff, 2019).

1.2.2 Versorgungsangebote und Inanspruchnahme

Wenn Eltern Auffalligkeiten beiihrem Kind erkennen, stehen sie vor zahlreichen
Herausforderungen, die viel Eigeninitiative erfordern. Oft beginnen die Eltern
mit der Suche nach méglichen Diagnosen und geeigneten Versorgungsangebo-
ten (Griebler & Nowotny, 2015). Ob Eltern diese Angebote in Anspruch nehmen,
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hangt nicht nur vom subjektiven Bedarf, sondern auch von den regional verfig-
baren Angeboten und dem individuellen Zugang zu diesen ab (Hoffer & Fréhlich-
Gildhoff, 2019).

Bei psychischen Schwierigkeiten sind Kinder- und Hausdrzt:innen oft die
ersten Ansprechpersonen. Ab dem Schuleintritt stehen Schulpsychologische
und Schuldrztliche Dienste sowie Familien-, Erziehungs- und Jugendberatungs-
stellen zur Verfugung. Zudem gibt es ambulante Einrichtungen wie Kinder- und
Jugendpsychiatrische Institutsambulanzen, Sozialpddiatrische Zentren, Kinder-
und Jugendpsychiatrische Dienste und Psychosoziale Beratungsstellen. In
schweren Fdllen oder bei akuter Selbstgefdhrdung stehen stationdre Einrich-
tungen bereit (Hagen, 2015; von der Heiden et al., 2019; Hintzpeter et al., 2014;
Hoffer &Frohlich-Gildhoff, 2019; von Wyl et al., 2017). Inverschiedenen Landern
zeigt sich derzeit ein Versorgungsdefizit, bedingt durch Personalknappheit, was
zu langen Wartezeiten und teilweise zur Ablehnung von Patient:innen flhrt
(Sevecke et al., 2022).

Ein erheblicher Teil der Kinder und Jugendlichen mit psychischen Schwie-
rigkeiten nutzt keine Versorgungsangebote, da die Familien hierzu erhebliche
Barrieren Uberwinden muissen. Zu diesen Hirden zdhlen (Griebler & Nowotny,
2015; Hintzpeter et al., 2014; Reardon et al., 2017):

+ fehlendes Wissen uiber psychische Schwierigkeiten und

Unterstutzungsmoglichkeiten

+ strukturelle Barrieren wie lange Wartezeiten, Kosten und weite

Anreisewege

+ Vorbehalte gegeniliber den Angeboten wie Zweifel am Nutzen einer
Behandlung oder die Hoffnung, dass sich die Probleme von selbst [6sen

+ die Einstellung, als Eltern selbst mit Problemen zurechtkommen zu miissen

+ enttduschende Erfahrungen mit friiheren Unterstiitzungsmassnahmen
wie mangelndes Einflihlungsvermdgen von Fachpersonen

« Angste, dass Kinder medikamentds behandelt werden kénnten

+ familidre Umstdnde wie begrenzte zeitliche Kapazitaten

1.2.3 Abkldrung - formelle Diagnostik
Die Entscheidung liegt letztlich bei den Eltern, ob sie den Kontakt zu einer Fach-
stelle und eine Abkldrung in Betracht ziehen. Nach der Kontaktaufnahme mit
einer Anlaufstelle erfolgt gegebenenfalls die Uberweisung an eine zustindige
Fachstelle. Der Prozess der formellen Diagnostik beginnt.

In einem Erstgesprach bitten Fachpersonen wie Arzt:innen, Psychothera-
peut:innen und Psycholog:innen die Eltern sowie die Kinder und Jugendlichen,
ihr Anliegen zu schildern. Dabei geht es um die Griinde flir die Anmeldung. Haufig
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hangen diese mit bestimmten Verhaltensweisen oder Symptomen zusammen, die
im Gesprdch detailliert erértert werden mussen. Wichtige Aspekte sind (Stein-
hausen, 2019):

+ der Kontext und die Haufigkeit des Verhaltens

+ die Stdrke und die Dauer der Symptome

+ mogliche auslsende Ereignisse

* Reaktionen der Bezugspersonen

+ Veranderungen der Symptomatik tber die Zeit

Das Erstgesprdch sollte idealerweise mit beiden Elternteilen sowie den Kindern
und Jugendlichen stattfinden. Dies ermdglicht es, die jeweiligen Anliegen zu er-
ortern und die Interaktionen sowie die Kommunikation zwischen den Beteilig-
ten zu beobachten. Beijlingeren Kindern kann es sinnvoll sein, das Erstgesprach
und die weiteren Gesprache nur mit den Eltern zu fihren. Bei Jugendlichen ist
eswichtig, sie von Beginn an einzubeziehen, um ihre Kooperationsbereitschaft
nicht zu gefdahrden. Sollte sich im Gesprdch zeigen, dass sich Kinder oder Ju-
gendliche unwohl fiihlen, kdnnen nachfolgende Sitzungen auch separat erfol-
gen. Gesprache nur mit den Eltern sind ebenfalls sinnvoll, wenn es beispiels-
weise um Themen wie Paarkonflikte geht (Albermann, 2016; Schneider &
Adornetto, 2019).

Nach der Klarung des Anliegens werden im diagnostischen Prozess Hypo-
thesen uber Bedingungszusammenhdnge aufgestellt, die das weitere diagnos-
tische Vorgehen leiten (Kubinger, 2021). Ein zentraler Bestandteil ist die psy-
chopathologische Befunderhebung, bei der Fachpersonen das aktuelle
Verhalten und Erleben der Kinder und Jugendlichen systematisch erfassen und
einschdtzen.

Ein wesentlicher Teil der Befunderhebung bildet die Anamnese. Dabei stellt
die Fachperson Fragen zur Familienanamnese, um einen Uberblick iiber psychi-
atrische und neurologische Erkrankungen innerhalb der Familie zu erhalten und
die familidre Situation zu verstehen. Die Eigenanamnese umfasst Fragen zur
Entwicklung der Kinder und Jugendlichen von der Schwangerschaft bis zum
aktuellen Zeitpunkt sowie Fragen zum Schulverlauf, zu Sozialkontakten, Inte-
ressen und Hobbys. Unter bestimmten Umstanden kann eine Fremdanamnese
mit Lehrpersonen, Erzieher:innen oder anderen relevanten Bezugspersonen
erforderlich sein (Steinhausen, 2019).

Darauf aufbauend werden geeignete Methoden und Verfahren wie Inter-
views und Testverfahren ausgewahlt und durchgefiihrt. Kinder und Jugendliche
konnen ihre Gedanken und Gefiihle auch durch Malen, Zeichnen oder Spielen
ausdriicken. Altere Kinder, Jugendliche und Eltern sowie gegebenenfalls
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Lehrpersonen und andere Bezugspersonen konnen Fragebdgen ausfiillen. Ein
Besuch im Kindergarten oder in der Schule zur Verhaltensbeobachtung kann
ebenfalls Teil der Abklarung sein. Labortests, eine Elektroenzephalografie
(EEG), bildgebende Verfahren und andere spezielle Untersuchungen werden
insbesondere bei der diagnostischen Abklarung neurologischer Symptome im
Rahmen hirnorganischer Syndrome eingesetzt, die eher in der Neuropdadiatrie
durchgefuhrt werden (Albermann, 2016; Steinhausen, 2019).

Im diagnostischen Prozess kdnnen mehrere Fachpersonen involviert sein,
die jeweils ihren eigenen fachlichen Hintergrund mitbringen und an ihre insti-
tutionellen Regelungen gebunden sind (Ryan, 2013). Eine Diagnose lasst sich
nichtimmer eindeutig einem spezifischen Fachbereich zuordnen. Beispielsweise
diagnostizieren und behandeln viele Kinderdrzt:innen vermutete psychische
Storungen, insbesondere ADHS, haufig selbst und Uberweisen selten an
spezialisierte Fachdrzt:innen (In-Albon et al., 2010). Wenn Fachpersonen zu
Expert:innen in ihrem Fachgebiet werden, besteht die Gefahr, dass sie Aspekte
ausserhalb ihres Fachwissens Ubersehen, was bei Komorbiditdten besonders
herausfordernd ist (Jutel & Nettleton, 2011).

Der Abklarungsprozess endet mit einer umfassenden Bewertung der zusam-
mengetragenen Ergebnisse. Liegt eine psychische Stérung vor, folgt der «diagnos-
tische Moment» (Jutel, 2014, S. 78), in dem der psychische Zustand der Kinder
undJugendlichen einer Kategorie zugeordnet wird. Die Diagnose als Prozess endet
damitjedoch nicht. Vielmehr ermdglicht die gestellte Diagnose zusammen mit der
Einschdtzungvon Risikofaktoren und wichtigen Kontextbedingungen die Planung
geeigneter Unterstltzungsmassnahmen (Steinhausen, 2019).

1.2.4 Unterstitzung

Ein bio-psycho-soziales Verstandnis psychischer Stérungen erfordert eine Unter-
stutzung, die sowohl die diagnostizierten Kinder und Jugendlichen als auch deren
Umfeld einbezieht. Das Versorgungssystem ist umfangreich und umfasst neben
Arzt:innen, Psychotherapeut:innen und Psycholog:innen auch Fachpersonen der
Frihférderung, Schulischen Heil- und Sonderpddagogik, Logopddie, Psychomo-
toriktherapie, Ergotherapie sowie der Kinder- und Jugendhilfe. Die Suche nach
geeigneten Angeboten kann herausfordernd sein. Familien mithéherem Bildungs-
grad, hohem Engagement und einer gewissen Beharrlichkeit scheinen dabei den
Herausforderungen eher gewachsen (Griebler & Nowotny, 2015).

In diesem Buch ist es nicht moglich, eine umfassende Einfiihrung in alle
verfligharen Unterstiitzungsangebote zu geben. Stattdessen konzentriert sich
die folgende Ubersicht auf ausgewahlte Massnahmen, die zu einem besseren
Verstandnis der im zweiten Teil prdasentierten diagnostischen Reisen beitragen.
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Dabei gilt es zu beachten, dass die Begriffe und Konzepte regional und interna-
tional variieren kénnen, in der Regel aber auf die eigenen lokalen Bedingungen
Ubertragbar sind.

Psychoedukation

Nach der Diagnosestellung gilt Psychoedukation als zentrale Komponente in-
nerhalb der Gesamtbehandlung. Sie umfasst die systematische und strukturier-
te Vermittlung von Informationen, die auf die spezifische Diagnose und deren
Behandlungsoptionen ausgerichtet ist. Ziel der Psychoedukation ist es, bei der
diagnostizierten Person und ihren Angehdrigen ein Verstandnis fur die Diagno-
se zu schaffen, sie zu einem eigenverantwortlichen Umgang mit ihrer Situation
zu ermutigen und sie in die Lage zu versetzen, kompetent iiber Behandlungs-
optionen mitzuentscheiden (Leiss, 2020; Mihlig & Jacobi, 2021).

Die diagnostizierte Person und ihre Angehdrigen kénnen aufgrund man-
gelnden Wissens der Fachpersonen oder fehlender Beratung gezwungen sein,
selbststandig diagnosebezogene Informationen zu suchen. Manchmal sind sie
auch bemiht, geeignete Férder- und Therapiemdglichkeiten zu finden und
dadurch einen Grossteil ihres Wissens selbst zu erwerben. Dies geschieht bei-
spielsweise durch Bicher, Internetforen oder Selbsthilfegruppen. Die Person
und ihre Angehdérigen konnen dadurch erkennen, dass sie mit ihren Problemen
nicht allein sind (Griebler & Nowotny, 2015).

Psychotherapie

Es gibt verschiedene psychotherapeutische Ansdtze. Diese unterscheiden sich
in Methoden und Techniken, verfolgen jedoch gemeinsame grundlegende Ziele:
die Verringerung psychischen Leidens, die Verdnderung problematischer Ver-
haltensmuster und die Erweiterung des Selbstverstdndnisses. Ziel ist es, eine
Person zu stdarken und eine gesunde Entwicklung zu foérdern, sie jedoch nicht
ganzlich zu verandern. Bei Kindern wird oft das Spiel als Methode genutzt. Pup-
pen, Spielzeuge sowie kreative Aktivitdten wie Malen und Zeichnen dienen als
Kommunikationsmittel, um Erlebnisse und Gefuhle spielerisch auszudriicken
und zu verarbeiten. Die Einbindung der Eltern ist unerlasslich. Bei jingeren Kin-
dern nehmen Eltern zu Beginn oder durchgehend an den Sitzungen teil. Bei dl-
teren Kindern und Jugendlichen ist die elterliche Beteiligung zwar geringer, aber
weiterhin wichtig. Regelmdssige Gesprache mit den Eltern helfen, deren Ver-
standnis flir die psychische Stérung ihres Kindes zu verbessern und sie in ihrer
Erziehung zu unterstiitzen (Steinhausen, 2019).
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Ein entscheidender Faktor fiir den Erfolg einer Psychotherapie ist eine tragfa-
hige Beziehung zwischen Patient:in und Therapeut:in. Wenn diese Beziehung
aufgrund fehlender Passung nicht aufgebaut werden kann, bleiben die erhoff-
ten Therapieerfolge moglicherweise aus. Fiihlen sich das Kind oder die Eltern
wahrend der Therapie nicht wohl, kann ein Wechsel des Therapeuten oder der
Therapeutin sinnvoll sein (Felder, 2016; Gandras, 2021).

Therapien kénnen in verschiedenen Formaten, Kombinationen und an
unterschiedlichen Orten stattfinden, wobei ambulante Therapien am hdufigs-
ten genutzt werden. Bei akuten und schwerwiegenden Stérungen sowie bei
Eigen- oder Fremdgefdhrdung kann eine stationdre Aufnahme in eine psychia-
trische Klinik notwendig sein, beispielsweise bei einer Depression mit Suizida-
litat oder bei aggressivem Verhalten. Ein weiterer Grund fir einen stationdren
Aufenthalt kann gegeben sein, wenn Kinder und Jugendliche gar nicht mehr zur
Schule gehen und sich samtliche bisherige Behandlungsansdtze als erfolglos
herausstellten (Felder, 2016; Steinhausen, 2019).

Medikamentdse Behandlung

Psychopharmaka kdnnen beiverschiedenen psychischen Stérungen eingesetzt
werden. Sie sollten Teil eines umfassenden Behandlungsplans sein, der auch
andere therapeutische Ansatze einschliesst. Psycholog:innen und Psychothera-
peut:iinnen ohne arztlichen Hintergrund diirfen keine Medikamente verschrei-
ben. In der Kinder- und Jugendpsychiatrie sind vor allem drei Gruppen von
Medikamenten von Bedeutung: Stimulanzien, Antidepressiva und Antipsycho-
tika. Stimmungsstabilisatoren und Anxiolytika werden seltener verwendet. Im
Folgenden wird naher auf die drei haufigsten Medikamentengruppen eingegan-
gen (Franke et al., 2016; Mehler-Wex, 2016; Steinhausen, 2019).

Stimulanzien

Zu denwichtigsten Wirkstoffen gehdrt Methylphenidat, das primar zur Behand-
lung von ADHS eingesetzt wird. Ritalin® ist eines der bekanntesten Praparate.
Es gibt jedoch viele weitere Stimulanzien mit unterschiedlichen Zusammenset-
zungen und Wirkungsweisen. Diese Medikamente steigern die Aufmerksamkeit,
verringern motorische Aktivitat und vermindern impulsives Verhalten, was die
Selbstregulierung und Verhaltenskontrolle verbessert. Mégliche Nebenwirkungen
sind Einschlafstdrungen und Appetitlosigkeit. Zudem kénnen Stimulanzien das
Grossenwachstum leicht hemmen.
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Antidepressiva

Antidepressiva werden bei affektiven Stérungen wie Depressionen sowie Angst-
und Zwangsstdrungen eingesetzt. Sie bewirken eine aufgehellte Stimmung, ver-
mindern Angstzustdnde und steigern den Antrieb. Mdgliche Nebenwirkungen
sind Veranderungen der Herzfrequenz, Absinken des Blutdrucks, Trockenheit der
Schleimhdute, Schwitzen, Hitzewallungen, Augenbeschwerden und Mudigkeit.

Antipsychotika (Neuroleptika)

Antipsychotika werden bei schizophrenen Psychosen, Manien, schweren Tic-
Stérungen und psychomotorischen Erregungszustanden eingesetzt. Sie wirken
gegen psychotische Symptome wie Halluzinationen und Wahnbildungen sowie
gegen psychomotorische Unruhe. In niedriger Dosierung kénnen sie entspannen,
Angste reduzieren und den Schlaf férdern. Mégliche Nebenwirkungen sind Bauch-
schmerzen, Mundtrockenheit und Herz-Kreislauf-Probleme. Zudem konnen Be-
wegungsstorungen auftreten, die sich zum Beispiel in Form von Zittern, Muskel-
steifheit und unwillkiirlichen Bewegungen wie Grimassieren dussern.

Es gibt nur eine begrenzte Anzahl Psychopharmaka, die fir Kinder und Jugendli-
che zugelassensind. Wird ein nicht zugelassenes Praparat verwendet, spricht man
von «Off-Label-Anwendung» (Gerlach & Warnke, 2016, S. 253). Diese Praxis ist
nicht unbedingt eine Fehlbehandlung, sondern zeigt die begrenzten Zulassungs-
optionen (Franke et al., 2016; Gerlach & Warnke, 2016; Kdlch & Reinhardt, 2023).

Psychopharmaka werden meist ab dem Schulalter eingesetzt, da psychi-
sche Schwierigkeiten in diesem strukturierten Umfeld mit erhéhten sozialen
Erwartungen starker hervortreten. Im Vorschulalter werden andere Behand-
lungsmethoden bevorzugt, doch in einigen Fallen kdnnen auch sehr junge Kin-
der von einer Medikation profitieren. Bei schwerwiegenden psychischen St6-
rungen kann eine medikamentdse Behandlung als erste Massnahme erforderlich
sein, besonders wenn die Kinder und Jugendlichen fiir weitere Massnahmen wie
Psychotherapie nicht zuganglich sind (Mehler-Wex, 2016).

Die Anwendung von Psychopharmaka bei Kindern und Jugendlichen flihrt
regelmadssig zu 6ffentlichen Diskussionen und medialer Aufmerksambkeit. Sor-
gen Uber potenzielle Nebenwirkungen und Abhdngigkeitsrisiken belasten die
Verschreibung emotional. Es ist daher zentral, die Eltern sowie die Kinder und
Jugendlichen umfassend aufzukldren. Die behandelnde Fachperson sollte die
Wirkungund mégliche Nebenwirkungen regelmdssigkontrollieren. Anpassungen
der Dosierung oder das schrittweise Absetzen der Medikation sollte sie gemein-
sam mit den Kindern und Jugendlichen sowie ihren Familien planen und durch-
fihren (Franke et al., 2016; Kdlch & Reinhardt, 2023; Mehler-Wex, 2016).
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Funktionelle Therapien

Im Rahmen von Funktionellen Therapien beleuchtet Steinhausen (2019) ver-
schiedene etablierte Ansatze, darunter Logopadie, Psychomotoriktherapie und
Ergotherapie. Diese Ansatze fokussieren auf spezifische Entwicklungsfunktio-
nen, deren Defizite die Lern- und Anpassungsfahigkeit der Kinder und Jugend-
lichen beeintrdchtigen und sie im Alltag vor Herausforderungen stellen.

Logopddie
Logopddie ist eine medizinisch-therapeutische und/oder padagogisch-thera-
peutische Fachdisziplin, die auf Sprach-, Sprech-, Stimm-, Schluck-, Hor- und
Kommunikationsstérungen spezialisiert ist. Diese Stérungen kdnnen uber die
gesamte Lebensspanne auftreten. Logopdd:innen wenden verschiedene Me-
thoden an, darunter Ubungen zur Verbesserung der Artikulation, der Atmung,
der Stimmgebung und des Sprechflusses sowie Ubungen zur Erweiterung des
Wortschatzes, der Wortfindung und der Grammatik (Rommel et al., 2018).
Logopddische Leistungen nehmen vor allem Kinder im Vorschul- und
Grundschulalter in Anspruch, wobei die Diagnosen umschriebener Entwick-
lungsstérungen des Sprechens und der Sprache dominieren (Waltersbacher,
2024). In Deutschland braucht es fiir logopddische Behandlungen in der Regel
eine Heilmittelverordnung des behandelnden Arztes oder der behandelnden
Arztin. Die Kosten (ibernehmen die Krankenkassen im Rahmen der vertrags-
arztlichen Versorgung (Rommel et al., 2018; Waltersbacher, 2024). In der Schweiz
ist die Logopdadie Teil des sonderpddagogischen Grundangebots. Dies ist im
Sonderpadagogik-Konkordat der Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektorin-
nen und -direktoren (EDK, 2007) festgelegt. Die Logopadie ist somit nieder-
schwellig zuganglich.

Psychomotoriktherapie

Psychomotoriktherapie hat sich als padagogisch-therapeutisches Konzept ent-
wickelt und betont den engen Zusammenhang zwischen Wahrnehmung, Be-
wegung, Erleben, Erfahren und Handeln in einem sozial-6kologischen Kontext
(Fischer, 2024). Die Psychomotoriktherapie geht iber das rein funktionsbezo-
gene Training der Physiotherapie hinaus und hebt die Wechselwirkung zwi-
schen Motorik und Persédnlichkeit hervor. Kérper- und Bewegungserfahrungen
werden als grundlegende Elemente fiir Lernprozesse, die Entwicklung der Per-
sonlichkeit und der Identitdt sowie fir die Beziehungsgestaltung angesehen
(Steinhausen, 2019). Urspringlich auf Kinder und Jugendliche mit psychischen
Diagnosen fokussiert, stellt die Psychomotoriktherapie mittlerweile auch An-
gebote bereit fur Menschen aller Altersgruppen in verschiedenen Kontexten
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(Kuhlenkamp, 2022). Dazu gehdren Kinder mit Ungeschicktheit, Verhaltensauf-
falligkeiten, Aufmerksamkeitsdefiziten sowie anderen psychischen und moto-
rischen Schwierigkeiten.

In Deutschland bedeutet es fiir Familien in der Regel einen Mehraufwand,
die Finanzierung der Psychomotoriktherapie zu beantragen (Schafer, 2016). In
der Schweiz gehért die Psychomotoriktherapie ebenso wie die Logopddie
gemass dem Sonderpddagogik-Konkordat zum sonderpddagogischen Grundan-
gebot und ist deshalb ebenfalls niederschwellig zuganglich.

Ergotherapie

Ergotherapeut:innen tUben einen medizinisch-therapeutischen Beruf aus. Sie
unterstitzen Menschen jeden Alters, deren Handlungsfahigkeit durch motori-
sche, sensorische, geistige oder psychische Beeintrdchtigungen eingeschrankt
oder bedroht ist. Die Massnahmen der Ergotherapie umfassen Behandlungen
zur Verbesserung der Grob- und Feinmotorik, verhaltenstherapeutische Ansat-
ze, Konzentrationsiibungen und das Training sozialer Kompetenzen (Rommel et
al., 2018). Der Fokus liegt dabei auf der Bewaltigung aktueller Probleme in All-
tagstatigkeiten (Steinhausen, 2019).

Das Diagnosespektrum der ergotherapeutischen Verordnungen ist vielfal-
tig. Bei Kindern sind vor allem umschriebene Entwicklungsstérungen der moto-
rischen Funktionen, kombinierte umschriebene Entwicklungsstérungen sowie
hyperkinetische Stérungen vertreten (Waltersbacher, 2024). Die Krankenkassen
tbernehmen in der Regel die Behandlungskosten, sofern eine arztliche Verord-
nung vorliegt.

Unterstitzung der ganzen Familie

Kinder und Jugendliche mit psychischen Stérungen beanspruchen oft die Res-
sourcen der gesamten Familie erheblich. Tagliche Routinen und Freizeitaktivi-
tdten mussen moglicherweise an die BedUrfnisse der Kinder und Jugendlichen
angepasst werden. Eltern missen teilweise ihre Arbeitszeit reduzieren, um dem
erhdhten Betreuungsbedarf gerecht zu werden. Eltern wie auch die Kinder und
Jugendlichen kdnnen von sozialer Isolation und Vereinsamung betroffen sein.
Die Mehrfachbelastung der Eltern kann zur Erschopfung der gesamten Familie
fihren (Griebler & Nowotny, 2015; Lutz, 2013). Durch die erh6hte Belastung kon-
nen auch familidre Konflikte entstehen und sich verscharfen (Albermann, 2016;
Laugesen & Groenkjaer, 2015; Seifert, 2023). Die Bewaltigungsprozesse der El-
tern konnen unterschiedlich ablaufen (Hintermair, 2002), was wiederum zu
Spannungen fihren kann.
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In vielen Familien sind nicht nur die Kinder, Jugendlichen und ihre Eltern, son-
dern auch weitere Angehdrige mit den Herausforderungen konfrontiert, die
psychische Stérungen mit sich bringen. Grosseltern versuchen oft, einen Teil
der Belastungen abzufedern oder mitzutragen. Besonders betroffen sind die
Geschwister. Sie kdnnen eine grosse Unterstiitzung sein. Es muss jedoch sicher-
gestellt werden, dass die Bezugspersonen keine unangemessenen Erwartungen
an sie stellen und sie nicht vernachlassigen, da die Aufmerksamkeit verstarkt
beim Geschwister mit einer psychischen Stérung liegt (Heinrichs & Wenglorz,
2020; Peukert & Julius, 2022).

Aus diesen Griinden benétigen Familien manchmal Unterstiitzung, die tiber
die Behandlung der psychischen Stérung der Kinder und Jugendlichen hinaus-
geht. Hierflr gibt es viele Angebote, die unter dem Begriff Kinder- und Jugend-
hilfe zusammengefasst werden (Miiller & Schnurr, 2016, S. 346). Im Folgenden
werden einige dieser Angebote in Anlehnung an Muller und Schnurr (2016)
beschrieben. Die Liste ist nicht vollstandig und die Begrifflichkeiten kénnen je
nach Land und Region variieren (Rottlaender, 2023; Schnurr, 2019).

Die Miitter- und Viterberatung unterstitzt im taglichen Umgang mit Sauglingen
und Kleinkindern. Sie hilft, Auffalligkeiten friihzeitig zu erkennen und informiert
Eltern Uber verfligbare Angebote wie Friihforderung oder Heilpddagogische Friiher-
ziehung. Diese richten sich an Kinder mit Entwicklungsverzégerungen oder -risiken
und beziehen die Eltern sowie die gesamte familidre Lebenssituation ein.

Die Familien- und Erziehungsberatung unterstutzt bei familidren Konflikten
und spezifischen Problemen, die aufgrund psychischer Stérungen oder Verhal-
tensauffalligkeiten der Kinder oder Jugendlichen entstehen. Sie ber(icksichtigt
auch weiterfiihrende Belastungen wie Paarkonflikte, finanzielle Sorgen oder
Suchtprobleme der Eltern.

Beisehrschwierigen familidren Verhdltnissen oder besonderem Betreuungs-
bedarf bietet die Sozialpddagogische Familienbegleitung oder die Sozialpddagogische
Familienhilfe Unterstutzung. Fachpersonen besuchen die Familien regelmassig zu
Hause, um sie im gewohnten Umfeld zu beraten und zu unterstitzen.

Die Schulsozialarbeit unterstltzt Schiler:innen niederschwellig bei sozialen
und personlichen Schwierigkeiten, auch unabhangig vom schulischen Kontext.
Eltern kénnen sich bei Erziehungsfragen oder Konflikten an die Schulsozialar-
beit wenden. Gemeinsam mit Lehrpersonen kénnen Schulsozialarbeiter:innen
problematische Situationen aufgreifen und kooperativ bearbeiten.

Sozialpddagogische Tageseinrichtungen bieten schulpflichtigen Kindern und
Jugendlichen einen Ort mit speziellen Férderangeboten. Sie ahneln schulischen
und familienerganzenden Betreuungsangeboten, legen jedoch einen verstdrk-
ten Fokus auf padagogische oder therapeutische Férderung.
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Ein Kind kann (vorlbergehend) in einer Pflegefamilie oder einem Kinderheim un-
tergebracht werden, wenn es zu Hause nicht angemessen versorgt oder geférdert
werden kann. Dies wird erwogen, wenn andere Massnahmen nicht umsetzbar
oder ausgeschdpft sind und das Wohlergehen des Kindes gefdahrdet ist. Es gibt
sowohl freiwillige Platzierungen als auch solche gegen den Willen der Eltern.

Kinder- und jugendheime, auch Sozialpddagogische Einrichtungen genannt,
bieten Kindern und Jugendlichen mit spezifischen Forderbedarfen einen Lebens-
raum ausserhalb des familidaren Umfelds. Hier ilbernehmen Fachpersonen einen
bedeutenden Teil der Erziehungsarbeit. Ein zentraler Bestandteil ist zudem das
gemeinschaftliche Leben mit anderen jungen Menschen, beispielsweise in
Wohngruppen oder Wohngemeinschaften.

Die Regelungen fiir die verschiedenen Angebote variieren je nach Region.
In der Regel gibt es kostenfreie, direkt zugangliche Angebote wie die Mlitter-
und Vaterberatung, die Erziehungs- und Familienberatung oder die Schulsozi-
alarbeit. Der Zugang zu anderen Angeboten wie zur Sozialpddagogischen Fami-
lienbegleitung oder zu Sozialpadagogischen Einrichtungen kann tiber Fachstellen
geregelt sein. In einigen Fallen entscheiden Behdrden oder Gerichte Gber die
Unterstitzungsmassnahmen (Mdller & Schnurr, 2016).

Unterstiitzung in der Schule

Psychische Stdrungen kdnnen sich durch Lern- und Leistungsschwierigkeiten,
Unterrichtsstérungen, aggressives Verhalten, Riickzugsverhalten, soziale An-
steckungseffekte und Schulabsentismus bemerkbar machen, was den schuli-
schen Erfolg und die soziale Integration erheblich beeintrachtigen kann (Cas-
tello, 2017; Kélch & Nolkemper, 2017). Kinder und Jugendliche mit psychischen
Stérungen durchlaufen oft komplexere Bildungswege als Kinder und Jugendli-
che ohne psychische Stérungen. Die Verfugbarkeit schulischer Unterstutzungs-
angebote hangt von den padagogischen Bediirfnissen ab, aber auch von der
regionalen Gesetzgebung und den lokal verfligbaren Mdglichkeiten. Einige
Massnahmen kénnen durch Gesprache zwischen Lehrpersonen, der Schullei-
tung und den Eltern geklart werden, wahrend andere Massnahmen Untersu-
chungen und Abklarungen erfordern. Komplexere Massnahmen verlangen oft
einen formellen Beschluss durch die zustandigen Behdrden (Forster, 2016;
Prandl, 2020).

Schulische Massnahmen ohne sonderpddagogische Unterstiitzung umfassen
die Verschiebung des Beginns der Schulpflicht um ein Jahr, das Uberspringen
einer Klasse, den Wechsel in eine Parallelklasse, die Notenbefreiung oder die
Wiederholung eines Schuljahres, wobei Letzteres selten wirksam ist (Bless,
2017).
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Mit der Ratifizierung der Behindertenrechtskonvention (BRK) in Osterreich (2008),
Deutschland (2009) und der Schweiz (2014) haben sich die Lander verpflichtet,
eininklusives Bildungssystem zu etablieren. Ziel ist es, Kindern und Jugendlichen
mit Behinderungen gleiche Chancen auf Bildung zu erméglichen. Die Chancen-
gleichheit wird durch integrative schulische Massnahmen wie individuelle Lern-
zielanpassungen, Nachteilsausgleiche und integrative Férderung unterstutzt.

Lehrpersonen nehmen in Absprache mit den Beteiligten individuelle Lern-
zielanpassungen vor, vor allem bei Schiler:innen mit niedrig eingeschdtztem
Leistungspotenzial. Diese Anpassungen beinhalten modifizierte Lernziele und
Lerninhalte und werden im Zeugnis vermerkt. In verschiedenen Regionen sind
Lernzielanpassungen nicht zwingend an eine Diagnose gebunden (Sahli Lozano
etal., 2020, 2023).

Fir Schuler:innen mit altersentsprechendem bis hoch eingeschatztem Leis-
tungspotenzial, aber mit begriindeter Benachteiligung aufgrund einer Behinde-
rung, kann ein Nachteilsausgleich gewahrt werden. Dabei passen die Lehrperso-
nen Methoden und Medien des Unterrichts oder der Priifungen an, ohne die
Lernziele und Lerninhalte zu verandern. Mogliche Anpassungen umfassen ver-
langerte Priifungszeiten, Veranderungen des Raumes oder der Einbezug einer
Assistenz. Ein Nachteilsausgleich wird nicht im Zeugnis vermerkt, setzt jedoch
eine fachlich beurteilte Benachteiligung respektive Diagnose voraus (Meier-
Popa & Ayer, 2021; Sahli Lozano et al., 2020, 2023).

Als weitere integrative schulische Massnahme unterstltzen Mobile Son-
derpddagogische Dienste (Dworschak & Kolbl, 2019) oder Schulische Heil-
pddagog:innen (Sahli Lozano et al., 2021) Schiiler:innen stundenweise im Regel-
unterricht. Diese Unterstiitzung umfasst sowohl die direkte Férderung der
Schiler:innen als auch die Planung und Durchfiihrung des Unterrichts. Die
direkte Forderung, als remediale Strategie bezeichnet, konzentriert sich darauf,
fehlende Lernvoraussetzungen durch spezielle Trainings und zusatzlichen For-
derunterricht aufzuarbeiten. Die kompensatorische Strategie hingegen
umfasst die Individualisierung des Unterrichts, beispielsweise durch alternative
methodische Zugange, um an den bereits vorhandenen Fahigkeiten anzuset-
zen und fehlende Lernvoraussetzungen moglichst auszugleichen (Kuhl et al.,
2021). Fur Schiler:innen mit psychischen Stérungen liegen Hinweise fur
pddagogische Interventionsmdglichkeiten vor (z. B. Schwenck et al., 2023;
Springmann-Preis, 2020).

Dariiber hinaus existieren Sonder-, Férder- und Kleinklassen, in denen son-
derpadagogisch ausgebildete Lehrpersonen unterrichten. Weiter gibt es inte-
grative und separative Sonderschulung, die eine spezialisierte Bildung bei unter-
schiedlichen Bedirfnissen bieten. Dazu gehdren Sonderschulungen in den
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Bereichen Verhalten (emotional-soziale Entwicklung), Lernen, Sprache, Kérper-
und Sinnesbeeintrdchtigungen oder kognitive Entwicklung.

Integrative Sonderschulung zielt darauf ab, Kinder mit besonderen padagogi-
schen Bediirfnissen in reguldren Klassen zu unterrichten, beispielsweise unter-
sttzt durch zusatzlich finanzierte Stunden von Schulischen Heilpadagog:innen
oder Klassenassistenzen. Separative Sonderschulen hingegen bieten spezialisier-
ten Unterricht flr diese Kinder (Sahli Lozano et al., 2021). Metaanalytische For-
schungsergebnisse zeigen weder erhebliche positive noch negative Auswirkungen
der Integration oder Separation auf schulische Leistungen oder die psychosozi-
ale Entwicklung (Dalgaard et al., 2022; Hagmann-von Arx et al., 2025). Daher
erfordert die Entscheidung zwischen integrativer und separativer Schulung eine
sorgfaltige Abwdgung verschiedener individueller Zielprioritaten (Stein & Miller,
2024).

Diagnosen allein reichen fur die Planung von sonderpadagogischen For-
dermassnahmen nicht aus, da Kinder mit denselben Diagnosen deutliche Unter-
schiede in Leistung und Verhalten zeigen. Daher miissen auch die individuellen
Umstdnde und das Umfeld des Kindes beriicksichtigt werden (Forster, 2016;
Hollenweger, 2021). Ténnissen et al. (2024) betonen, dass die Férderung auf die
bio-psycho-soziale Ausgangslage abgestimmt sein muss. Sie veranschaulichen
dies mit einem Diagnostik-Férder-Kreislauf, der dieses Vorgehen spezifiziert.

Fir diese erweiterte Diagnostik steht die Internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit bei Kindern und jugendlichen (ICF-
CY; WHO, 2020) zur Verfugung. Die ICF-CY ermdglicht eine systematische Ein-
teilung der Aspekte, die flir das Leben eines Menschen wichtig sind. Sie unter-
scheidet folgende Komponenten: Kérperfunktionen, Korperstrukturen,
Aktivitaten und Partizipation sowie Umweltfaktoren. Die Funktionsfahigkeit
bezieht sich dabei auf die Interaktion mit der sozialen Umwelt, wodurch sie die
medizinisch orientierte ICD um den sozialen Aspekt erganzt.

Ermittlung des sonderpddagogischen Férderbedarfs in der Schweiz
und in Deutschland

Die Ermittlung des sonderpadagogischen Férderbedarfs variiert von Land zu
Land. In einigen Landern wie der Schweiz ermitteln schulunabhangige, eng mit
Bildungseinrichtungen vernetzte Stellen den Bedarf. In anderen Landern wie
Deutschland erfolgt die Beurteilung hauptsachlich durch Lehrpersonal unter
Einbezug von Expert:innen-Gutachten (Hélzl, 2012). Auch hier gibt es grosse re-
gionale Unterschiede (Gasteiger-Klicpera et al., 2023). Um die im zweiten Teil
geschilderten diagnostischen Reisen besser zu verstehen, wird im Folgenden
das Vorgehen in der Schweiz und in Deutschland kurz umrissen.
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In der Schweiz wird zur Ermittlung des sonderpddagogischen Forderbedarfs am
haufigsten das Standardisierte Abkldrungsverfahren (SAV) verwendet. Dieses von
der Schulpsychologie durchgefiihrte Verfahren orientiert sich an der ICF-CY. Es
beinhaltet Angaben zu vorliegenden Diagnosen, zur Funktionsfahigkeit der Kin-
der und Jugendlichen sowie zum professionellen und familidren Kontext. Das
Verfahren enthdlt zudem Empfehlungen fiir weitere individuelle Férdermass-
nahmen. Die abschliessende Entscheidung tber die Massnahmen treffen die
von den Kantonen bestimmten Stellen (EDK, 2014).

In Deutschland wird der Anspruch auf sonderpddagogische Forderung
durch eine Feststellungsdiagnostik geprift und in einem sonderpddagogischen
Gutachten dokumentiert - je nach Region werden fir die Diagnostik und das
Gutachten verschiedene Begrifflichkeiten verwendet. Das Gutachten enthalt
eine begriindete Empfehlung zur Feststellung oder Nicht-Feststellung eines son-
derpddagogischen Unterstitzungsbedarfs (Vossen etal., 2022). In Deutschland
fihren meistens sonderpddagogische Lehrkrafte die Diagnostik durch, indem
sie unter anderem Intelligenztests zur Beurteilung des kognitiven Entwicklungs-
standes verwenden. In der Schweiz hingegen fiihren Psycholog:innen diese
Tests durch.

Beide Ansatze haben ihre Vor- und Nachteile (Joél, 2021; Tonnissen et al.,
2024): Wenn Sonderpddagog:innen Intelligenztests durchfiihren, sind die
Dienstwege kurz. Weil sie diese Tests jedoch eher selten anwenden, kdnnen die
Handhabung und Objektivitat beeintrdchtigt sein, insbesondere bei komplexen
Tests wie dem Intelligence and Development Scales fiir Kinder und Jugendliche
(IDS-2; Grob & Hagmann-von Arx, 2018). Psycholog:innen sind routinierter in
der Durchfiihrung solcher Tests. Allerdings ist daflir die Anmeldung bei einer
Fachstelle erforderlich, was zu birokratischen Hirden fuhrt. In der Schweiz ent-
steht ein zusatzliches Spannungsfeld, da Schulische Heilpddagog:innen die von
Psycholog:innen erhobenen Intelligenztestwerte fur forderspezifische Zwecke
nutzen mussen. Sie besitzen jedoch oft nur begrenzte Kenntnisse in der Intelli-
genzdiagnostik (Ténnissen et al., 2024).

Sowohl das SAV als auch das sonderpddagogische Gutachten bilden die
Grundlage fiir die Entscheidung Giber den zukiinftigen Bildungsweg und bedeu-
ten einen betrdchtlichen Eingriff in die Bildungskarriere von Kindern und Jugend-
lichen (Vossen et al., 2022).

Invalidenversicherung in der Schweiz

Zum besseren Verstandnis der nachfolgenden diagnostischen Reisen wird an
dieser Stelle die /nvalidenversicherung (V) in der Schweiz erldutert. Neben der
obligatorischen Krankenversicherung gibt es in der Schweiz die IV, die dhnlich
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wie eine Krankenversicherung die Kosten bestimmter Behandlungen fiir Kinder
und Jugendliche Gbernimmt, wenn ein sogenanntes Geburtsgebrechen (GG) vor-
liegt. Die Liste der Geburtsgebrechen umfasst hauptsachlich angeborene kor-
perliche Krankheiten und einige psychische Stérungen wie ADHS und Autismus.
Fir die Anerkennung eines Geburtsgebrechens missen neben der Diagnose
weitere Voraussetzungen erfillt sein (German, 2016).

ADHS kann als GG 404 anerkannt werden, wenn die Diagnose bis zum
9. Lebensjahr gestellt und eine medikamentdse Behandlung, Ergotherapie oder
Psychotherapie begonnen wurde. Zudem missen Beeintrachtigungen in der
Affektivitat oder der Kontaktfdahigkeit, dem Antrieb, der Wahrnehmung, der
Konzentration und der Merkfahigkeit vorliegen. Autismus kann als GG 405 aner-
kannt werden, wenn Fachdrzt:innen fiir Kinder- und Jugendmedizin mit Schwer-
punkt Neuropddiatrie oder Entwicklungspddiatrie die Diagnose bestatigen. Die
frihere Altersgrenze schrieb vor, dass therapiebedirftige Symptome vor der
Vollendung des 5. Lebensjahres dokumentiert werden mussten. Diese Alters-
grenze entfallt seit dem Jahr 2022.

Jugendliche mit Beeintrachtigungen, die bei der Berufsausbildung Unter-
stutzung bendtigen, kdnnen ebenfalls bei der IV angemeldet werden, unabhén-
gig davon, ob sie zuvor fiir medizinische Massnahmen angemeldet waren.

Kinder und Jugendliche bendtigen manchmal verschiedene Arten von Unter-
stutzung, was ein friihzeitiges, individuell angepasstes Vorgehen erfordert. Ein
effektives Schnittstellenmanagementist fir eine erfolgreiche Zusammenarbeit
zwischen verschiedenen Systemen entscheidend (Boge et al., 2020). Dennoch
sollten nicht alle sinnvollen Massnahmen gleichzeitig umgesetzt werden, da zu
viele parallele Therapien zu logistischen Schwierigkeiten fiihren und bei den
Kindern, Jugendlichen und ihren Familien ein starkes Gefiihl des Andersseins
ausldsen kdnnen. Die Entscheidung iiber die Reihenfolge der Behandlungsfor-
men ist schwierig und kann unter Fachpersonen zu unterschiedlichen Meinun-
gen fihren (Felder, 2016).
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2 Diagnostische Reisen bei Kindern
und Jugendlichen

Im zweiten Teil des Buches werden zehn diagnostische Reisen vorgestellt. Dia-
gnostische Reisen beschreiben die Wege zur Diagnosestellung und dartber hi-
naus. Sie bieten einen individualisierten Einblick in Diagnosen als Kategorien
und als Prozesse. Funf Reisen werden aus der Perspektive von Eltern geschildert,
die anderen flnf aus der Sicht verschiedener Fachpersonen, darunter zwei
Sonderpddagog:innen, zwei Psychologinnen und eine Psychotherapeutin.

Die Reisen basieren auf narrativen Interviews (Kister, 2023), die in zwei
Phasen abliefen: Zundchst wurden die Teilnehmenden ermutigt, frei zu erzah-
len. Sie schilderten die diagnostischen Reisen der Kinder und Jugendlichen sowie
relevante Erlebnisse aus der Zeit vor der Diagnose bis hin zur Gegenwart. In die-
ser Phase wurden die Erzdhlenden nicht unterbrochen. Allfallige Fragen oder
Beobachtungen wurden in Form von Notizen protokolliert. In der zweiten Phase
wurden erzahlgenerierende Nachfragen gestellt, um Unklarheiten zu beseitigen
und weitere Details zu erfassen. Die Interviews dauerten 60 bis 120 Minuten.
Sie fanden sowohl in der Schweiz als auch in Deutschland statt.

Die Autorin hat die Interviews transkribiert und zu diagnostischen Reisen
weiterverarbeitet. Bei der Verschriftlichung der Reisen hat sie einheitliche
Begrifflichkeiten verwendet, ohne auf lokale Unterschiede einzugehen. Die
Eltern wahlten gemeinsam mit ihrem Kind ein Pseudonym. Die Berichte der
Fachpersonen wurden anonymisiert, indem personenbezogene Daten veran-
dert wurden, um eine Identifizierung der Personen auszuschliessen. Alle Inter-
viewaufnahmen sowie Transkripte wurden nach der Verschriftlichung geldscht.
Die interviewten Personen haben ihre diagnostische Reise gegengelesen und
der Veréffentlichung zugestimmt.

Im Folgenden sind die diagnostischen Reisen abgedruckt. Die Autorin
reflektiert diese im Hinblick auf die im ersten Teil erlduterten Uberlegungen zur
Diagnose als Kategorie und als Prozess. Diese Reflexionen werden in grauen
Kastchen kursiv hervorgehoben und im dritten Teil integrierend diskutiert.
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2.1 Eine Reise liber zahlreiche Stationen
oder eine Matrjoschka der Diagnosen

Die Reise wird von der Mutter eines Madchens erzahlt. Nennen wir es Nina.

Beginn der Reise

Ninas Reise begann fuir mich bei ihrer Geburt. Nina lag wie ein Klappmesser in
meinem Bauch. Aufgrund einer Beckenendlage erfolgte termingerecht ein Kai-
serschnitt. Im Geburtsbericht stand jedoch nichts Aussergewdhnliches. Auch
eine Huftsonografie zeigte keine Auffalligkeiten.

Nina schrie als Baby standig. Wir versuchten alles, um ihr zu helfen: Cra-
niosacral-Therapie, Flatulex2im Fldschchen sowie verschiedene Milchpulver, da
ich nicht stillen konnte. «Das sind Dreimonatskoliken3», sagten verschiedene
Fachpersonen. Erst gegen Anfang des sechsten Monats verschwanden die
Beschwerden plotzlich. Méglicherweise hatte die Osteopathie dazu beigetragen,
da Nina aufgrund ihrer Beckenendlage viele Verspannungen hatte.

Nina war bereits als Baby sehr reizoffen. Sie nahmihre Umgebung dusserst
intensivwahr. Wenn ich sie tagstber schlafen legte, konnte ich mich einzig zum
Sofa schleichen und versuchen, mich zu entspannen. Denn bereits das leiseste
Gerdusch weckte Nina wieder auf. Diese Eigenheit fiel meinem Mann und mir
von Anfang an auf.

Wahrend unseres ersten Sommerurlaubs, Nina war drei Jahre und neun
Monate alt, realisierten wir, dass wirklich etwas nicht stimmte. Im Urlaub erleb-
ten wir ein wiitendes, schreiendes Kind. Nina schlug mit den Fausten und dem
Kopf gegen die Wand. Sie schien ausser Kontrolle ohne erkennbaren Grund fiir
uns. Weinend sagte ich zu meinem Mann, dass der Urlaub ein wahrer Albtraum
sei und ich nur noch nach Hause wolle. Wir waren uns einig, dass wir Hilfe
brauchten. Wieder zu Hause kontaktierte ich einen Kinderpsychiater, der uns
an die Heilpadagogische Friiherziehung weiterverwies.

Der eigene Leidensdruck fiihrte dazu,
dass Ninas Eltern Hilfe suchten.

2 Ein Mittel gegen Bldhungen und Bauchschmerzen.

3 Eine Phase in den ersten Lebensmonaten eines Sauglings, die durch exzessives, untrostliches
Weinen und Unruhe gekennzeichnet ist, oft verursacht durch eine Unreife des Verdauungssys-
tems oder Uberreizung.

40



Heilpddagogische Friiherziehung und erste Diagnose

Noch wahrend der Sommerferien wandte ich mich verzweifelt an eine Heilpé-
dagogische Friherzieherin. Sie erkannte, dass die Situation dringend war. Schon
bald flihrte sie mit Nina - sie war jetzt vier Jahre alt - eine Testbatterie durch.
Dazu holte die Heilpadagogische Friiherzieherin Puzzles, Holzwirfel und Férm-
chen hervor. Nina bemihte sich sehr, blickte jedoch immer wieder hilfesuchend
zu mir, weil sie nicht wusste, wie sie vorgehen sollte. Es war deutlich erkennbar,
dass Nina mit den Aufgaben grosse Schwierigkeiten hatte.

Die Abklarung ergab eine visuelle Verarbeitungs- und Wahrnehmungs-
stdrung in Verbindung mit einer unterdurchschnittlichen kognitiven Leistungs-
fahigkeit. Das war die erste Diagnose, die wir erhielten. Endlich wusste ich, dass
ich mir die Probleme nicht einbildete und dass mein Alarm berechtigt war. Als
Ersteltern waren wir oft unsicher, aber irgendwann wurde der Leidensdruck so
gross, dass wir handeln mussten. Fiir mich persénlich war es eine Erleichterung
zu wissen, dass meine Wahrnehmung richtig war und dass Ninas Schwierigkei-
ten einen Namen hatten. Es mag seltsam klingen, aber sobald ich wusste, wie
ihre Schwierigkeiten heissen, konnte ich besser damit umgehen.

Die Diagnose war fiir Ninas Mutter eine Erleichterung.

Die Heilpadagogische Friiherzieherin riet uns, Heilpadagogische Fritherziehung
in Anspruch zu nehmen, um mit Nina an der Handlungsplanung und der Frust-
rationstoleranz zu arbeiten. Zusatzlich wurde uns Ergotherapie empfohlen. Die-
se besuchten wir wéchentlich. Die Ergotherapeutin stellte schnell fest, dass nicht
nur Ninas Wahrnehmung, sondern auch ihre Motorik sehr auffallig war. Darauf-
hin empfahl sie dringend eine weiterfihrende Abkldrung. Wir teilten dies unse-
rer Kinderarztin mit, die uns an einen Entwicklungspddiater verwies.

Wir warteten mehrere Monate auf einen Termin. Im Erstgesprach schilder-
ten wir dem Entwicklungspddiater die Situation. Er erkldrte uns, dass er dafir
nichtder Richtige sei und empfahl uns eine neuropsychologische Untersuchung.
Ich wurde wiitend: Jetzt hatten wir fiinf Monate vertrodelt!

Fiir die Abkldrung von Ninas Schwierigkeiten war zundchst unklar,
wer die richtige Fachperson dafiir ist.
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Es erforderte schon sehrviel Geduld, immer wieder auf einen Termin zu warten.
Am Ende hatten wir ein Jahr verloren - im Bewusstsein, dass man unserem Kind
mit einer Diagnose viel zielgerichteter hdtte helfen kénnen.

Die langen Wartefristen empfanden Ninas Eltern als sehr kréifteraubend.

Neuropsychologische Abkldrung und weitere Diagnosen

Ein Jahr nach unserem ersten Hilferuf erfolgte die neuropsychologische Abkla-
rung. Hierzu gab es fur Nina zwei Abkldrungstermine und zusatzlich einen
Besprechungstermin.

Bei Ninas zweitem Abkldarungstermin fragte ich die Neuropsychologin, ob
sie bereits zu einer Diagnose gekommen sei. Sie bejahte dies und teilte mir mit,
dass wir die Ergebnisse in zwei Wochen besprechen wiirden. Zu Hause war ich
frustriert darliber, dass die Neuropsychologin bereits wusste, was mit meinem
Kind los war, wahrend ich erneut in der Warteschleife verblieb.

Am nachsten Tag entschied ich mich dazu, anzurufen und nachzufragen,
obwohl eine telefonische Auskunft eher unublich ist. Die Neuropsychologin
erzahlte mir am Telefon von den verschiedenen Diagnosen. Nina erhielt meh-
rere Diagnosen: eine nonverbale Lernstérung mit einer visuell-rdumlichen
Wahrnehmungsstorung, eine Merkféahigkeitsstorung und ein Aufmerksamkeits-
defizit sowie eine umschriebene Entwicklungsstdrung motorischer Funktionen
mit leichter Artikulationsstérung bei altersentsprechender sprachlicher Ent-
wicklung. Die Intelligenzabklarung ergab ein unterdurchschnittliches Ergebnis
bei grosser Diskrepanz im Leistungsprofil: In sprachlichen Aufgaben erzielte
Nina durchschnittliche und in handlungsorientierten Skalen weit unterdurch-
schnittliche Ergebnisse.

Die Neuropsychologin erklarte, dass der Besuch einer Regelschule fiir Nina
wahrscheinlich nicht méglich sein wirde und dass sie spatestens zum Start der
ersten Klasse eine Sonderschule besuchen misse. Als Empfehlung wurde eine
Sonderschule fur Kinder mit kérperlichen Beeintrachtigungen genannt, die zwar
in der Nahe unseres Wohnortes liegt, jedoch in einem anderen Kanton.

Ninas Mutter nutzte die Diagnose, um selbst aktiv zu werden
und nach Informationen zu suchen.

Daraufhin begann ich, mich intensiv mit der Thematik auseinanderzusetzen. Ich

stiess auf eine deutschsprachige Facebook-Gruppe, die sich mit umschriebenen
Entwicklungsstérungen motorischer Funktionen beschaftigt. Hier fand ich
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zahlreiche Informationen. Zudem kam der Kontakt zu einer anderen Mutter zu-
stande, die ebenfalls eine Tochter mit einer solchen Entwicklungsstérung hat.

Der Erfahrungsaustausch mit einer Person, die dhnliche
Herausforderungen erlebte, war fiir Ninas Mutter bereichernd.

Wechsel an den Kindergarten einer Sonderschule

Zum Zeitpunkt der neuropsychologischen Abklarung besuchte Nina den Kinder-
garten einer Regelschule. Dies gestaltete sich schwierig, da sie nicht die Unter-
stutzung erhielt, die sie bendtigte. Sie wurde zwar in eine Férderstufe eingeteilt
und die Schulische Heilpddagogin arbeitete zweimal wochentlich individuell mit
ihr. Meines Erachtens verstand die Kindergartenlehrerin aber nicht wirklich,
dass Nina dringend mehr Unterstutzung bendtigte. Es hiess einfach: Wenn die
Kinder Sport haben, muss Nina bereits in Sportkleidung in den Kindergarten
kommen, da keine Zeit bleibt, um ihr beim Umziehen zu helfen. In der Gardero-
be hatte Nina ihren Platz mitten unter den anderen Kindern. Dies (iberforderte
sie. Sie war hauptsdchlich damit beschéftigt, die anderen Kinder zu beobachten.
Die Heilpadagogische Friiherzieherin besuchte den Kindergarten, um mégliche
Optimierungen zu besprechen, doch die Kindergartenlehrerin schien wenig
kooperativ.

Angesichts der Probleme im Kindergarten wurde klar, dass Handlungsbe-
darf bestand. Es waren sich alle einig, dass ein Wechsel an den Kindergarten
einer Sonderschule fir Nina sinnvoll ware. Nach der Abklarung bei der Neuro-
psychologin entschieden wir uns dazu, baldmdoglichst einen Termin beim Schul-
psychologischen Dienst (SPD) zu vereinbaren. Dieser muss bei einem Wechsel
an eine Sonderschule beigezogen werden.

Im Vorfeld kontaktierte ich die empfohlene Sonderschule. Ich beschrieb
Ninas Diagnosen und erkldrte, dass ich einen Platz im Kindergarten suchte. Der
Schulleiter fragte nach Ninas Intelligenzquotienten (IQ), da die Schule Kinder
mit korperlichen Beeintrachtigungen und einem IQ Giber 70 aufnimmt. Bei Nina
wurde bei der neuropsychologischen Abklarung ein 1Q von 75 festgestellt. Der
Schulleiter teilte daraufhin mit, dass sie einen Platz fiir Nina hatten und sich auf
ihre Aufnahme freuen wirden. Mit dieser Information gingen wir relativ ent-
spannt ins Gesprach beim SPD.

Wir waren bereits zu einem friheren Zeitpunkt beim SPD gewesen, um
fur Nina eine Lernzielbefreiung zu besprechen. Die damalige Schulpsychologin
befand sich jedoch im Mutterschaftsurlaub. Daher ubernahm eine
junge Kollegin das Gesprdch. Vorab hatte ich ihr den neuropsychologischen
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Abklarungsbericht zugeschickt. Ich hatte ihr mitgeteilt, dass wir bereits Kontakt
mit der Sonderschule hatten und so bald wie méglich einen Schulwechsel
anstrebten.

Ein Wechsel der Fachpersonen brachte die Herausforderung mit sich,
Ninas komplexe Situation erneut zu erkldren.

Bei diesem Gesprdch waren auch die Ergotherapeutin, die Heilpadagogische
Friherzieherin sowie die Kindergartenlehrerin anwesend. Letztere schien pl6tz-
lich dusserst engagiert. Vermutlich da es darum ging, Nina <oszuwerden>.

Die Kindergartenlehrerin erweckte den Eindruck,
dass sie Ninas Férderung gerne auslagern wiirde,
um selbst aus der Situation herauszukommen.

Die Schulpsychologin erklarte, dass ein Wechsel an eine Sonderschule mitten im
Jahrund erst recht Giber die Kantonsgrenze hinweg unublich sei. Sie empfahl statt-
dessen einen Wechselim kommenden Schuljahr an die entsprechende Sonderschu-
le des eigenen Kantons. Aber wie stellte sich die Schulpsychologin das vor? Wir
wohnten am anderen Ende des Kantons, hier hatten wir unser Zuhause und unser
soziales Umfeld. Nina musste - als Kindergartenkind mit speziellen Bedirfnissen
- taglich zwei Stunden im Taxi verbringen. Das wdre doch nicht im Sinne eines Kin-
des, zumal unser Kanton eine Kooperation mit einer passenden Schule hatte, es
freie Platze gab und dringender Handlungsbedarf sowie erheblicher Leidensdruck
bestanden - Mein Kind weinte jeden Morgen beim Kindergarteneintritt!

Dennoch beharrte die Schulpsychologin auf ihrem Standpunkt. Frustriert
verliessich den Raum und weinte. Ich war enttduscht. Denn gerade als ich dach-
te, einen Lichtblick zu sehen, wurde dieser von einer unerfahrenen Person zu-
nichtegemacht. Spater holte mich die Kindergartenlehrerin zuriick. Vehement
setzten wir uns fir Nina ein. Ich betonte, dass wir uns notfalls einen Anwalt neh-
men, sollte die Situation so stehen bleiben.

Ninas komplexe Situation schien fiir die
unerfahrene Fachperson lberfordernd.

Erstaunlicherweise beschleunigte sich der Prozess, nachdem die Schulpsycho-
login Nina im Kindergarten besucht hatte. Offensichtlich war ihr bei diesem Be-
such klar geworden, dass die Situation nicht tragbar war. In ihrem Bericht emp-
fahlsie dann die ausserkantonale Sonderschule und schrieb, dass die endgiiltige
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Entscheidung bei den Behorden liege. Wahrend der Herbstferien in Ninas zwei-
tem Kindergartenjahr erhielten wir die Mitteilung, dass ein Schulwechsel nach
den Herbstferien moglich sei. Diese Nachricht erleichterte uns sehr.

Einen Schulwechsel zu beantragen,
war fiir Ninas Eltern sehr nervenaufreibend.

In Absprache mit der Kindergartenlehrperson beschlossen wir, dass Nina nach
den Herbstferien noch eine Woche im Kindergarten der Regelschule verbringen
wirde, um sich von ihren Mitschiler:innen zu verabschieden. Anschliessend
erfolgte der Wechsel an den Kindergarten der Sonderschule. Nina absolvierte
an der Sonderschule ein zweites und ein drittes Kindergartenjahr. Diese zusatz-
liche Zeit gab ihr die Mdglichkeit, sich weiterzuentwickeln und Sicherheit zu ge-
winnen, bevor sie in die erste Klasse wechselte.

Arztliche Begleitung und nichste Diagnosen

Da die Diagnosen iiber den Kompetenzbereich unserer Kinderarztin hinausgin-
gen, standen wir - parallel zum Schulwechsel - nach der Diagnosestellung durch
die Neuropsychologin vor der Aufgabe, einen Arzt oder eine Arztin zu finden,
die uns langerfristig begleiten wiirde.

Wahrend ich in der Ergotherapie auf Nina wartete, fiel mir an einer Pinn-
wand ein Flyer ins Auge: Helpline seltene Krankheiten des Kinderspitals Ziirich.
Uber diese Helpline konnte uns eine Arztin vermittelt werden, die sich mit Ninas
Diagnosen auskannte. Im ersten Gesprach mit der Arztin fiihlten mein Mann
und ich uns gleich sehr wohl. Seitdem ist diese Arztin an unserer Seite. Gemein-
sam haben wir sehr viel erreicht.

Ninas Mutter schitzte es sehr, eine Fachperson an ihrer Seite zu haben,
die sich fiir ihr Kind einsetzte.

Wahrend des Erstgespréchs wies uns die Arztin darauf hin, dass es sinnvoll wére, Ni-
na bei der IV anzumelden. Dadurch kénnte beispielsweise eine Langzeitverordnung
flr die Ergotherapie finanziert werden. Dies erwies sich als bedeutsame Empfehlung:
Obwohl Nina nun schon elf Jahre alt ist, besucht sie noch immer zweimal wochent-
lich die Ergotherapie, da diese ein wichtiger Bestandteil ihrer Forderung ist. Beispiels-
weise braucht Nina beim Anziehen Unterstltzung. Sie weiss nicht, wo bei Kleidern
hinten undvorne ist. Weitere motorische Fahigkeiten wie Kndpfe und Reissverschliis-
se auf-und zumachen sowie das Duschen - «Wie muss ich mich einseifen, damit das
Duschgel nicht am Boden landet?» - sind Themen, an denen wir arbeiten.
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Die Anmeldung bei der IV erfolgte aufgrund einer bilateralen, linksbetonten
spastisch-ataktischen Zerebralparese4 mit mundmotorisch bedingter Artikula-
tionsstorung. Die Bearbeitung dauerte eine Weile, doch schliesslich erhielten
wir die IV-Diagnose Geburtsgebrechen 390. Dariiber hinaus liessen wir ADHS ab-
klaren. Diese Diagnose wurde ebenfalls bei der IV angemeldet und als Geburts-
gebrechen 404 anerkannt. Dadurch hatten wir zwei IV-Diagnosen.

Ich fragte die Arztin, ob es méglich wére, mithilfe von Bildgebungsverfah-
ren herauszufinden, warum Nina so viele Einschrankungen hat. Daraufhin
wurde Nina fiir eine Magnetresonanztomografie (MRT) angemeldet. Nina
bewieseinebewundernswerte Einstellunggegenutberall diesen Untersuchungen.
Sie hatgrosses Vertrauen in uns als Eltern. Wenn wir ihr sagen, dass etwas wich-
tig ist und es mit ihr vorbesprechen, dann macht sie normalerweise ohne Pro-
bleme mit. Wahrend der MRT wirkte sie sehr entspannt. Es schien, als habe sie
nicht allzu sehr dartber nachgedacht, was dort vor sich ging. Sie vertraute ein-
fach darauf, dass ich bei ihr war und wir das gemeinsam machten. Als wir
das Spital verliessen, meinte sie sogar, dass es ihr gefallen habe.

Nina zeigte sich bei allen Abkldrungen kooperativ.

Die MRT zeigte, dass der Bereich des Gehirns, der fir die Motorik verantwort-
lich ist, bei Nina minimal verkleinert ist. Dies konnte eventuell die Ursache fir
die ausgeprdgte umschriebene Entwicklungsstérung motorischer Funktionen
sein, allerdings war es nur eine mogliche Erklarung. Ich hatte stets vermutet,
dass bei einer solchen Vielzahl von Diagnosen in der MRT doch irgendetwas zu
sehen sein musste. Jedoch war die geringe Verkleinerung des motorischen Be-
reichs der einzige Befund, den die MRT aufzeigte.

Ressourcen und Unterstiitzungsmassnahmen

Wir profitierten von verschiedenen hilfreichen Ressourcen, auf die wir nach und
nach aufmerksam wurden. Wie erwédhnt, war dies zundchst die Helpline fiir seltene
Krankheiten. Dann erfuhr ich bei Proinfirmis von einer Beratungsstelle fir Kinder
mit Entwicklungsstérungen, die auch in unserem Kanton tatig ist. Hier erhielten
wir viele niitzliche Informationen. Wir stellten einen Antrag auf Hilflosenentscha-
digung - von dieser Moglichkeit hatte ich zuvor noch nie gehért. Auch die
Sternschnuppe-Karte, die Familien von Kindern mit Beeintrachtigungen kostenlo-
sen Eintritt in viele Zoos, Museen und ahnliche Einrichtungen erméglicht, finde

4 Bezeichnet eine Gruppe von Symptomen, die durch Fehlbildungen oder Schadigungen der Hirnregionen
entstehen, welche die Muskelbewegungen steuern. Die spastische Form ist durch erhdhte Muskelspan-
nung und steife Muskeln gekennzeichnet. Die ataktische Form dussert sich in Schwierigkeiten bei der
Kontrolle und Koordination von Kdrperbewegungen.
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ich grossartig. Des Weiteren wurde uns nahegelegt, uns bei Procap anzumelden.
Hier erhalt man bei Bedarf beispielsweise kostenlose rechtliche Unterstitzung.
Auch wurde ich auf PluSport aufmerksam gemacht - eine Organisation, die Sport-
vereine fiir Kinder mit Beeintrdchtigungen anbietet. Ein weiterer Hinweis betraf
den Entlastungsdienst, den mir eine Beraterin empfahl, nachdem ich erwdhnte,
dass ich zu Hause Unterstutzung bendétigte.

Eine Sammelmappe mit regional verfiigharen
Unterstiitzungsmaglichkeiten wdre wertvoll gewesen.

Nina besuchte damals die Schule nur am Vormittag. Eigentlich waren zusatzlich zwei
schulische Nachmittage vorgesehen gewesen, doch das ging nicht. Denn Nina be-
gann, sich selbst zu verletzen, knibbelte an ihren Handen, wenn sie nach langen
Schultagen nach Hause kam, und kratzte sich die Beine auf - eine klare Reaktion
aufihre Uberforderung. Wir entschieden uns daher, samtliche Nachmittage zu strei-
chen. Das brachte zwar eine gewisse Beruhigung, fiihrte jedoch dazu, dass Nina
schulisch deutlich hinter den anderen Kindern zurtickblieb.

Die Nachmittage verbrachte ich mit Nina zu Hause. Nina konnte sich nicht
allein beschaftigen. Das war sehr anstrengend, da ich stets gefordert war, wenn
wir zwei allein zu Hause waren. Oft wiederholte sie dasselbe Spiel, in dem Tierfi-
guren in die Kita kamen. Die Geschichte ging nie weiter - ein Tier nach dem ande-
ren kam in die Kita. Diese Endlosschlaufen zehrten an meinen Kraften. Wir konn-
ten schliesslich einen Entlastungsdienst organisieren. Alle zwei Wochen kam
jemand fiir zweieinhalb Stunden zu uns nach Hause, um mit Nina zu spielen. Da-
durch erhielt ich etwas freie Zeit fir mich.

Ninas Beeintrdchtigungen hatten Auswirkungen
auf das soziale Umfeld ihrer Eltern.

Ich hatte keinen Zusammenbruch oder etwas Vergleichbares. Ich fiihlte mich aber
manchmal wie in einem Paralleluniversum. Wenn ich sehe, welche Entwicklungs-
schritte andere Kinder machen, kann das manchmal schon schmerzhaft sein. Auch
haben wir weniger Freunde als friiher, dafiir aber solche, bei denenich das Gefiihl
habe, dass sie sehr viel Verstandnis fur unsere Situation aufbringen. Auf Anraten
unserer Arztin begannen wir mit einer Medikation, hauptséchlich wegen Ninas Kon-
zentrationsschwierigkeiten in der Schule. Mein Mann und ich hatten grosse Beden-
ken. Wir entschieden uns dennoch, eine minimale Dosis Ritalin auszuprobieren.

Eine Medikation war fiir Ninas Eltern mit grossen Bedenken verbunden.
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Aufgrund eines starken Rebound-Effektes> wechselten wir jedoch auf Medikinet.
Ninas Frustrationstoleranz verbesserte sich sichtlich. Vor der Medikation litt sie un-
ter vielen Wutausbriichen. Sie kratzte, zwackte, biss und bespuckte uns und ver-
letzte sich selbst, indem sie ihren Kopf gegen die Wand schlug und sich Arme und
Beine aufkratzte. Die Medikation trug deutlich zur Besserung bei. Irgendwann liess
die Wirkung von Medikinet nach, woraufhin wir zu Concerta und dann zu Elvanse
wechselten. Elvanse funktionierte gut, allerdings wurde die Wirkdauer mit der Zeit
deutlich kiirzer. Nun erhélt Nina morgens eine kleine Dosis Attentin als Uberbrii-
ckung zur Wirkung von Elvanse. So kann sie von der Schule profitieren.

Erneute Zuspitzung der Schulsituation

Im Laufe der Zeit stellte sich heraus, dass die Sonderschule immer weniger Ninas
Bedurfnissen entsprach. Nach drei Jahren im Kindergarten, zwei Jahren in der Ein-
fihrungsklasse und einem Jahr in der zweiten Klasse kam sie nun in die dritte Klasse
- obwohl ihr Alter demjenigen einer Flnftkldsslerin entsprach. Auch in der dritten
Klasse benétigte Nina reduzierte individuelle Lernziele. Ein Beispiel hierfiir sind Ni-
nas Schwierigkeiten im Umgang mit Zahlen. Es fiel ihr schwer zu erkennen, welche
Zahl grésser oder kleiner ist. Einfache Additionen — wir sprechen hier von Additionen
wie «ein Keks und zwei Kekse» - konnten gelingen. Subtraktionen, Multiplikationen
und Divisionen erwiesen sich als aussichtslos.

Ich flhrte eine Diskussion mit Ninas Mathematiklehrerin dartiber, warum es
mir nicht angemessen erschien, dass Nina Einmaleins-Reihen auswendig lernen
musste. Ich erkldrte, dass Nina das grundlegende Konzept der Zahlen nicht ver-
stand. Die Lehrerin erwiderte, dass Nina in der Lage sei, sich Geburtstage zu mer-
ken. Meiner Meinung nach stand das jedoch nicht in einem Zusammenhang. Ge-
burtstage weckten Ninas Interesse, hingegen waren Zahlenreihen fir sie nicht
interessant, weil sie sie nicht verstand.

Ich fragte weiter, wie Ninas mathematische Fahigkeiten einzuschatzen seien, wor-
auf die Lehrerin meinte, dass sie dem Stand eines Kindergartenkindes entsprachen.
Daraufhin erwiderte ich, dass im Kindergarten ja auch keine Zahlenreihen gelbt wiir-
den. Stattdessen wadre es meiner Ansicht nach sinnvoller, ihr den Umgang mit dem
Taschenrechner beizubringen. Wenn Nina in Zukunft einkaufen gehen und iiberpriifen
mdchte, ob sie genligend Geld dabeihat, wiirde sie wahrscheinlich den Taschenrech-
ner auf ihrem Mobiltelefon verwenden. Diese Idee wurde in der Schule aufgegriffen.

Fiir die Eltern ist es von grosser Bedeutung,
dass Nina lebenspraktische Féhigkeiten erwirbt,

5 Der Rebound-Effekt bezeichnet das verstarkte Wiederauftreten von Symptomen nach dem Absetzen
oder Reduzieren eines Medikamentes oder auch dann, wenn die Wirkung im Tagesverlauf nachlasst.
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Die meisten Grossbuchstaben konnte Nina auf ein Blatt schreiben, aber nicht in ei-
ner geraden Linie. Abstande zwischen Wortern einzuhalten, bereitete ihr Schwie-
rigkeiten. Wérter abzuschreiben funktionierte, Worter ohne Vorlage aufzuschrei-
ben, ging jedoch nicht. Von der IV erhielt sie als Hilfsmittel ein iPad. Mithilfe der
Tastatur konnte sie deutlich besser schreiben, da es fir sie weniger anstrengend
war. Beim Lesen verfugte sie Uber einen Sichtwortschatz - es schien, als erkannte
sie das Schriftbild einiger Worter, anstatt sie tatsachlich zu lesen.

In Bezug auf ihre emotionale Entwicklung zeigte Nina flr Kleinkinder typische
Vorlieben, wie zum Beispiel ihr Interesse an der Zeichentrickfigur Peppa Wutz. Seit
dem Einsetzen der Pubertat veranderte sich ihr Korper, was fir Nina mit grossem
Stress verbunden war. Selbst wenn man ihr erklarte, was in ihrem Kérper geschah,
konnte sie es nicht verstehen. Dies war eine grosse Herausforderung.

Bisher hatte Nina auf Uberforderungen stets mit Selbstverletzungen reagiert.
Doch mit Beginn der dritten Klasse begann sie, in der Schule andere Kinder zu schla-
gen. Anschliessend war sie zutiefst betriibt. Es tat ihr aufrichtig leid, aber es schien,
als konnte sie ihr Verhalten nicht steuern. Sie befand sich in einer Abwartsspirale,
die Fahrtwind aufgenommen hatte, sodass wir die Notbremse ziehen mussten.

Nina reagierte auf iberfordernde Situationen mit Aggressionen
gegen sich selbst und gegen andere.

Erneuter Schulwechsel

Parallel zum Start der dritten Klasse erfuhren wir, dass nur wenige Dorfer entfernt
in unserem Kanton eine neue Sonderschule eréffnet worden war. In dieser Schule
wurden nicht nur Kinder mit kérperlichen Beeintrachtigungen aufgenommen, son-
dern insgesamt eine sehr heterogene Schiilerschaft. Auch verfligte diese Schule
tiber einen hoheren Betreuungsschlissel.

Mit unserer Arztin besprachen wir die Méglichkeit eines Schulwechsels. Da-
raufhin organisierte die Klassenlehrerin der aktuellen Sonderschule ein Gesprach,
bei dem eine Psychiaterin, die fiir ein Konsil in der Sonderschule zur Verfiigung
stand, sowie die Lehrpersonen der aktuellen Sonderschule anwesend waren. Wir
schilderten die Situation und erhielten Zustimmung von der Psychiaterin, dass Nina
eine reizarmere Umgebung und einen héheren Betreuungsschliissel brauchte.

Die Eréffnung einer neuen Sonderschule schuf fiir Nina
eine verdnderte Ausgangslage.
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Danach ging es erneut los. Wir bemiihten uns, den Schulwechsel méglichst rasch
umzusetzen. Die Schulleiterin stellte sich jedoch quer. Sie schlug vor, einen Wechsel
friihestens fur das kommende Schuljahr in Betracht zu ziehen und empfahl, dass Ni-
na die Unterstufe mit ihren aktuellen Klassenkamerad:innen abschliessen sollte.

Ich wies darauf hin, dass dies nicht zum Wohle des Kindes sei und wandte
mich an die Schulbehdrden, um nachzufragen, wie wir fir einen Schulwechsel
vorgehen mussten. Auch diese Gesprdche gestalteten sich schwierig. Man infor-
mierte uns, dass eine Verfligung fiir weitere anderthalb Jahre flr die aktuelle
Sonderschule bestand. Falls wir friihzeitig wechseln wollten, bediirfe es einer
ausserordentlichen Berichterstattung seitens der Schule.

Schliesslich schrieb die Leiterin der Unterstufe der aktuellen Sonderschule
einen Bericht. Unsere Arztin verfasste ebenfalls einen Bericht, in dem sie ausfiihr-
lich erlauterte, warum die aktuelle Schulsituation nicht langer tragbar sei und wes-
halb eine Uberpriifung der Schulsituation durch den SPD dringend erforderlich sei.
Unsere Arztin fiihrte zudem ein Gesprach mit dem Leiter der neuen Sonderschule
sowie den Behdorden, in welchem sie Ninas hohen Leidensdruck hervorhob. Der
SPD wurde schliesslich gar nicht mehr involviert, da wir bereits viele Berichte hat-
ten und eine Schulpsychologin die Situation in einigen wenigen Terminen gar nicht
hatte erfassen kdnnen, zumal Nina bereits so viele Diagnosen hatte.

Von den Behdrden erhielten wir letztlich die Zustimmung fir den Schulwech-
sel. Doch erneut folgte ein schwieriges Gesprdch mit der Schulleiterin, die darauf
hinwies, dass esin der Regel einen runden Tisch gabe und der SPD bei einem Schul-
wechselinvolviert sei. Dies sei in unserem Fall nicht geschehen. Meine Energie war
erschépft. Deshalb fiihrte mein Mann gemeinsam mit den Behérden ein weiteres
Gesprach und diese sprachen anschliessend mit der Schulleiterin.

Ninas Mutter erlebte die Unterstiitzung durch ihren Mann als dusserst wertvoll,
besonders als ihre Energie nahezu erschdpft war.

Im Gesprach wurde klar, dass finanzielle Uberlegungen eine Rolle spielten. Die
Schulleiterin argumentierte, sie kénne Ninas Platz nicht neu besetzen. Allerdings
wusste ich von der Leiterin der Unterstufe, dass eine Warteliste existierte. Die Kin-
der, die im Laufe eines Schuljahres aus dem <normalen> Schulsystem gefallen wa-
ren, waren Uberwiegend Kinder mit Verhaltensauffalligkeiten. Meine Vermutung
war, dass die Schulleiterin nur Kinder mit einer korperlichen Beeintrachtigung auf-
nehmen wollte, da der Umgang mit diesen Kindern wahrscheinlich einfacher war.

Irgendwann konnte dann doch eine Einigung erzielt werden und Nina
konnte wahrend des Schuljahres die Schule wechseln. Ich kiindigte daraufhin
meine Arbeitsstelle, um Nina wahrend des Schulwechsels fiir ein halbes Jahr zu
begleiten. Mit der Arbeit war mir alles zu viel geworden, insbesondere weil es
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Nina nicht gut ging. Auch war sie stark auf Rituale und Strukturen angewiesen.
Das war mit meinen unregelmdssigen Arbeitszeiten nicht vereinbar.

Ninas Betreuung beeinflusste die berufliche Tétigkeit ihrer Mutter.

(Aktuell) letzte Diagnose

Parallel zum Schulwechsel liessen wir nochmals eine Abkldarung durchfiihren, da
einige Verhaltensweisen von Nina zu keiner der bisherigen Diagnosen passten. Ein
Beispiel hierfurr sind repetitive Verhaltensweisen. Sowohl spielerisch als auch
sprachlich zeigt Nina repetitive Muster - sie stellt immer wieder die gleichen Fra-
gen, selbst wenn sie die Antworten bereits kennt.

Zudem fiel uns ihre sehr offene Reizverarbeitung auf: Bei starkem Wind
sagt sie, dass es sie in den Ohren schmerze. Nina hért wahnsinnig gut. Selbst
wenn sie Kopfhérer mit Gerduschunterdrickung tragt, kannsie alles héren, was
mein Mann und ich besprechen; auch wennsie drinnen ist und wir draussen auf
dem Sitzplatz sind. Sie hort alles, sieht alles und riecht alles. Schon seit ihrer
Kindheit hatte sie an allem gerochen. Nina hat noch heute ein Kuscheltuch, das
stets nach Lavendel duftet. Sie schnuppert oft daran, vor allem wenn sie von
der Schule nach Hause kommt. Dies scheint sie zu beruhigen.

Zudem zeigt Nina selektive Starken wie das Merken von Geburtstagen. Sie
kennt die Namen und das Aussehen aller Skirennfahrer:innen. Das Gleiche gilt
fir Fussballer:innen. In dieser Hinsicht verfligt sie iber eine beeindruckend gute
Merkfahigkeit, die so gar nicht zu einer Merkfahigkeitsstérung passt.

Dariber hinaus hat Nina viele Zwange und Angste. Sie muss auf jedem
Lebensmittel das Ablaufdatum prifen. Wenn das Datum mit dem heutigen Tag
Ubereinstimmt, kann sie das Produkt nicht mehr essen. Wenn die Konsistenz
eines Joghurts andersist, weigert sie sich, ihn zu essen. Mindestens einmal tag-
lich ruft sie ihre Oma an, um sicherzustellen, dass es ihr gut geht. Falls sie ihre
Oma nicht erreicht, gerat Nina in eine Krise. Ein weiterer ausgepragter Zwang
besteht darin, an ihren Zehen- und Fingerndgeln zu knibbeln. Anfangs dachte
ich, sie tue dies bei Stress, aber sie zeigt das Verhalten auch sonst. Wenn sie
etwas stort, ein Hautstiick am Finger oder Ahnliches, kann sie nicht aufhéren
zu knibbeln. Auf Spielsituationen mit anderen Kindern kann sie sich nicht ein-
lassen, da sie bestimmen méchte, wie es lauft.

Wiederholt kam mir der Gedanke, dass Nina autistische Ziige aufweist. Diese
Vermutung hatte ich unter anderem daher, weil ich als Fachperson Betreuung eine
erwachsene Person mit Autismus betreute und zwischen ihr und Nina viele Gemein-
samkeiten bemerkte. Ich fragte mich: Welchen Nutzen hat es, eine Diagnose mehr
oder weniger zu haben?
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Unsere Arztin riet uns im Zuge des Schulwechsels jedoch, Nina auf Autismus ab-
kldren zu lassen. Es dndere zwar nichts an der Situation, aber es kénne helfen,
Ninas Verhaltensweisen und ihre Gedankengange besser zu verstehen. Die Ab-
klarung fiihrte eine uns unbekannte Psychiaterin in Anwesenheit unserer Arztin
durch. Auch in dieser Abklarung machte Nina gut mit. Es beunruhigt Nina nicht,
wenn sie mit fremden Personen zu tun hat; im Gegenteil, gegeniiber Fremden
zeigt sie sich eher distanzlos und stellt auch gelegentlich unangebrachte Fragen.

Die Abklarung ergab, dass Nina die Kriterien fiir Autismus klar erfllte, was
ich eigentlich erwartet hatte. Das ist nun unsere neueste Diagnose. Wir melde-
ten diese Diagnose dann wiederum bei der IV an und erhielten die Bestatigung
fur die Kategorie Geburtsgebrechen 405.

Mit dieser Diagnose kann meines Erachtens auch die Allgemeinbevdlkerung
etwas anfangen. Oft muss man erklaren, warum ein Kind so ist, wie es ist. Wenn
ich sage, dass mein Kind Autismus hat, denken zwar vielleicht viele an den Film
«Rain Man». Aber zumindest haben sie dann eine grobe Vorstellung von Ninas
Herausforderungen. Das war bei den vorherigen Diagnosen eher schwierig.

Die Mutter findet sich oft in der Situation wieder, Ninas Verhalten erkldren
zu miissen, wenn es nicht den gesellschaftlichen Erwartungen entspricht.

Aktuelle Situation

Fir Nina winschen wir uns, dass sie ein moglichst selbstbestimmtes Leben
fuhren kann, dass sie gliicklich ist und wir sie auf diesem Weg gut begleiten
koénnen.

Nina besucht nun die neue Sonderschule. Inihrer Klasse sind nur noch zwei
weitere Kinder. Nina macht zum ersten Mal die Erfahrung, in einer Gruppe deut-
lich die Starkste zu sein. Ich habe das Gefiihl, dass ihr dies richtig guttut. Sie
kann anihrem Selbstvertrauen arbeiten und anderen helfen, anstattimmer nur
Unterstitzung zu erhalten.

Nina machte das erste Mal die Erfahrung,
nicht im Schatten der anderen Kinder zu stehen.

Der Unterricht ist stark auf lebenspraktische Fahigkeiten ausgerichtet wie Wa-
schen, Einkaufen und Backen. Ausserdem verbringen die Kinder jeden Nachmit-
tag draussen. Obwohl Nina nach der Schule miide ist, schafft sie es, das gesamte
Programm mitzumachen. Mir scheint, dass wir endlich einen schulischen Ort
gefunden haben, an dem sie sich wirklich wohlfiihlen kann. Meines Erachtens
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hat sie dadurch einen grossen Entwicklungssprung gemacht. Das war vorher gar
nicht moglich, weil sie so erschopft heimgekommen ist. Zu Hause hat sie begon-
nen, selbst ein bisschen etwas zu spielen.

Die Ergotherapie bleibt weiterhin wichtig. In der neuen Sonderschule ist
zudem eine Psychologin vor Ort, die Nina begleitet. Die Psychologin arbeitet mit
Nina daran, die Schule wieder als etwas Positives wahrzunehmen, Selbstver-
trauen aufzubauen und sich mit der Pubertdt auseinanderzusetzen. Ich habe
versucht, mitihr (iber einige Themen zu sprechen, etwa die erste Menstruation.
Doch Nina halt sich dann die Ohren zu und sagt, dass sie das nicht wolle. Ein
weiterer Schwerpunkt der Therapie sind ihre Zwéange und Angste, wie das stan-
dige Knibbeln oder die Angst um den mdglichen Verlust ihrer Oma. Die Psycho-
login versucht nun, diese Themen mit ihr anzugehen.

Hier stehen wir momentan. Ich denke, wir haben die Diagnosen so weit
durch. Das erste «Paket> an Diagnosen war bereits umfangreich. Spater kamen
noch ADHS und Autismus hinzu. Alle «<speziellen> Eigenschaften von Ninas Wesen
sind nun durch Diagnosen erkldrbar, was letzten Endes hilfreich ist.

Ninas Eltern lernten im Verlaufe der Zeit, mit den Diagnosen zu leben.

Dasist unsere Reise. Sie begann mit einem Kind, das gesund zur Welt kam. Wah-
rend der neuropsychologischen Abklarung musste Nina eine Matrjoschka aus-
einandernehmen und wieder zusammensetzen. Dabei fiel mir auf, dass unsere
diagnostische Reise einer Matrjoschka dhnelt. Man 6ffnet eine Figur, erhdlt eine
Diagnose, nur um darunter eine weitere Figur zu finden.

Es bleibt die Frage nach dem Warum. Gerade zu Beginn war die Schuldfrage
prasent: Habe ich méglicherweise wahrend der Schwangerschaft etwas falsch
gemacht? Haben wir etwas Uibersehen? Hatten wir irgendwann anders reagie-
ren sollen? Wir haben dariiber nachgedacht, einen Gentest durchzufiihren, in
der Hoffnung, dass er uns das Warum erklaren wiirde. Doch der Gentest deckt
nur die haufigsten Faktoren ab. Ich habe von keinem anderen Kind gehért, das
genau dieselben Diagnosen wie Nina hat. Schlussendlich andert auch ein Gen-
test nichts an der Situation.

Die Frage nach der Ursache fiir Ninas Herausforderungen
bleibt fiir ihre Eltern ungekldrt.

Wir missen akzeptieren, dass wir nicht wissen, warum die Dinge so sind, wie

sie sind. Aber dennoch bleibt die Frage nach dem Warum bestehen. Eigentlich
suchen wir immer noch nach der im Innersten liegenden Matrjoschka.
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2.2 Zusatzliche Kilometer nach der Diagnose
Lese- und Rechtschreibschwache

Die Reise wird von der Mutter eines Jungen erzahlt. Nennen wir ihn Nico.

Beginn der Reise

Nicos Reise begann im Kindergarten. Die Lehrerin bemerkte, dass Nico auch
nach mehreren Wochen im Kindergarten nicht wusste, wie andere Kinder mit
komplizierten oder auslandischen Vornamen hiessen. Mir personlich war das
nicht aufgefallen, da Nico aufgrund unserer abgelegenen Wohnlage wenig Kon-
takt zu anderen Kindern hatte und die meisten von ihnen einfache Vornamen
trugen. Die Lehrerin stellte auch fest, dass Nico Schwierigkeiten hatte, sich
gleichzeitig mehrere Auftrage zu merken und dass er haufig etwas vergass.

Als Erstes erkannte die Kindergartenlehrerin,
dass Nico Schwierigkeiten in der Merkfdhigkeit hatte.

Zu dieser Zeit bemerkten wir, dass Nico nicht gut sah. Wir vermuteten einen Zu-
sammenhang zwischen Nicos Sehschwache und seinen Schwierigkeiten, sich
Vornamen zu merken. Wir glaubten, er kénne die Kinder von Weitem nicht klar
erkennen. Daher dachten wir, dass eine Brille die Lésung fiir beide Probleme
sein kénnte. Noch im Kindergarten erhielt er eine Brille.

Nico verband den Kindergarten mit Pflichten, wahrend er zu Hause - wir
bewirtschaften einen Bauernhof - spannende Aktivitaten vermutete, bei denen
er gerne dabei gewesen ware. Deshalb war es damals besser, dass mein Mann
nicht tber sein Tagesprogramm sprach, da Nico sonst der Kindergartenbesuch
noch schwerer gefallen ware.

Die freien Nachmittage verbrachte Nico meist draussen. Er konnte sich
dort gut erholen. Nico besass eine Werkbank und liebte es, zu schrauben und
Dinge zusammenzunageln. Ausserdem hatte er einen Trettraktor mit Anhanger,
den er benutzte, um Gras zu mahen und Heu zu sammeln. Nico ist der Jingste
in unserer Familie. Zu dieser Zeit waren seine Geschwister nachmittags in der
Schule. Ich hatte den Eindruck, dass er die Ruhe genoss und gerne allein war.

Nico suchte als Ausgleich zum Kindergartenalltag die Ruhe im Freien
und werkte gerne allein.
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Trotz der Brille blieben Nicos Schwierigkeiten in der Merkfahigkeit bestehen. Es
war unklar, ob Nico noch ein weiteres Jahr im Kindergarten verbringen oder in
die Schule eintreten sollte. Dies fiihrte zu einem Gesprach mit der Kindergar-
tenlehrerin, in dem wir letztendlich entschieden, Nico einzuschulen. Die Ent-
scheidung basierte darauf, dass Nico Uber viel Ausdauer verfiigte und in der
Lage war, sich hinzusetzen und sich zu konzentrieren. Zudem war er ein sehr
sozialer Junge. Er kam gut mit anderen Kindern zurecht.

Frage nach der Klassenwiederholung

In der Schule startete Nico zundchst gut. Er zeigte viel Ausdauer und hatte, wie man
so schon sagt, Sitzleder. Doch zu Beginn der zweiten Klasse begannen sich Schwie-
rigkeiten im Lesen und Rechnen abzuzeichnen. Nico brachte auch Lernkontrollen
mit ungeniigenden Leistungen nach Hause. Nico bemerkte selbst, dass er nicht so
gut war wie seine Mitschiler:innen. Trotzdem versuchte ich, ihn zu motivieren.
Wenn er eine Lernkontrolle nach Hause brachte, die nicht so gut ausgefallen war,
sagte ich zu ihm: «Schau mal hier, das wusstest du und das hier hast du gut ge-
macht.» «Diese Frage hattest du auch gewusst, du hast nur etwas verwechselt.»

Nicos Mutter bestdrkte ihn in den Sachen, die er gut konnte.

Im Februar der zweiten Klasse lud die Lehrerin uns zu einem Gesprach ein. Sie
schlug vor, dass Nico die Klasse wiederholen sollte. Ich dachte: «Warum nicht,
wenn er noch nicht bereit flr die dritte Klasse ist?» Also stimmte ich zu und un-
terschrieb die Einwilligung zur Klassenwiederholung.

Kurz darauf erlebten wir etwas Besonderes: Nico brachte eine Mathematik-
Lernkontrolle nach Hause, bei der er eine sehr gute Leistung erbracht hatte. Ich
fragte mich, warum er plétzlich so gut war, nachdem er zuvor so grosse Schwie-
rigkeiten bekundet hatte. Ich sprach mit seiner Lehrerin dariiber. Sie erklarte,
dass sie mit Nico zusammengesessen sei und er die Dinge pl6tzlich verstanden
habe. Ich tberlegte, dass neben dem Rechnen auch das Lesen mit Ubung ver-
bunden ist. Also begann ich, mit Nico zu lesen. Nico liess sich darauf ein. Wir
lasen verschiedene Kinderblicher, vor allem solche, von denen ich dachte, dass
siesein Interesse wecken wirden. Dabei handelte es sich um Biicher tiber Tiere,
zu Themen rund um den Bauernhof und beliebte Kinderbiicher mit grossen
Buchstaben und vielen Bildern. Ich hatte das Gefuihl, dass er Routine brauchte.
Es schien zu funktionieren, auch wenn ich keine Lehrerin bin.

Nicos Mutter wurde aktiv. Sie begann, mit Nico zu lesen und zu schreiben.
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Vor den Osterferien suchte ich das Gesprach mit der Lehrerin. Ich teilte ihr mit,
dass Nico in seiner Entwicklung einen grossen Schritt gemacht habe und wir da-
her keinen Bedarf mehr fiir eine Klassenwiederholung sahen. Die Lehrerin be-
statigte, dass Nico tatsachlich grosse Fortschritte gemacht habe. Sie wies jedoch
darauf hin, dass ich als Mutter der Wiederholung bereits zugestimmt und diese
unterschrieben hatte. Deshalb sei es jetzt so. Ich konnte jedoch keinen verninf-
tigen Grund mehr fur eine Klassenwiederholung erkennen. Dies war das erste
Mal, dass ich wirklich hartnackig blieb.

Nach den Osterferien fiihrte die Lehrerin mit Nico zusatzliche Tests durch.
Es kam zu einem weiteren Gesprach, an dem auch die Schulische Heilpadagogin
teilnahm. Dieses Gesprdch fand ohne meinen Mann statt, da der Termin sehr
kurzfristig angesetzt wurde und mein Mann nicht mitten am Nachmittag freineh-
men konnte. In diesem Gesprach blieb ich erneut hartnackig und betonte, dass
Nico die Gelegenheit erhalten sollte, in die dritte Klasse zu starten. Ich flhlte
mich unsicher, da vor mir ausgebildete Fachpersonen sassen, von denen ich
erwartete, dass sie Uber umfassendes Wissen verfuigten. Als Mutter hatte ich
jedoch das Gefiihl, dass Nico in die dritte Klasse gehdrte. Schliesslich setzte ich
mich durch. Nico durfte in die dritte Klasse wechseln.

Nicos Mutter hérte auf ihr Bauchgefiihl und setzte sich durch.

Abkldrung beim Schulpsychologischen Dienst

Die Lehrerin der dritten Klasse kannte ich bereits von meinem dlteren Sohn. Sie
verstand die Bediirfnisse der Kinder gut und konnte einfiihlsam auf sie eingehen.
Die Lehrerin war eine sehr naturverbundene Frau und unternahm mit der Klasse
gerne Ausflige ins Naturlehrgebiet. Wahrend dieser Zeit begann Nico, Schwy-
zerdrgeli® zu spielen. Er brachte sein Instrument regelmdssig mit in die Schule,
daernach dem Unterricht Musikstunde hatte. Die Lehrerin zeigte sich begeistert
und liess Nico gelegentlich in der Klasse etwas vorspielen.

Die Lehrerin gab Nico die Gelegenheit, seine Stdrken zu zeigen.
Die Lehrerin informierte mich bald, dass sie den Eindruck hatte, Nico kdnnte

eine Lese- und Rechtschreibschwache (LRS) haben. Sie begrisste es, dass Nico
in die dritte Klasse gekommen war. Sie meinte, dass aus ihm einmal ein toller

6 Eine «kleine Schweizer Orgel», ein Akkordeon.
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Handwerker werden wiirde und es fir handwerklich begabte Kinder schwierig
sein kénne, ein zusatzliches Jahr in der Schule verbringen zu mussen.

Nicos Lehrerin dusserte den Verdacht auf eine LRS.

Daich die Lehrerin sehr schatzte, vertraute ich darauf, dass ihr Eindruck richtig
war. Ich bemerkte auch selbst, dass Nico beim Lesen und Schreiben nur lang-
sam Fortschritte machte und im Vergleich zu meinen anderen Kindern nicht in
gleichem Masse vorankam. Ich selbst war nie besonders gut in Deutsch. Auch
mein Mann hat nach wie vor Miihe, wenn er etwas schreiben muss.

Nicos Mutter zeigte Vertrauen in die Einschdtzung der Lehrperson.

Daraufhin wurde Nico beim SPD angemeldet. Die Abkldrung hatte zum Ziel, die
LRS offiziell zu bestdtigen, um fir Nico einen Nachteilsausgleich zu erhalten. Ich
sprach mit Nico Uber die bevorstehende Abklarung. Er zeigte sich kooperativ
und aufgeschlossen. Er war immer ein unkomplizierter Junge, wenn es um sol-
che Angelegenheiten ging. Die Schulpsychologin fiihrte die Untersuchungen auf
eine spielerische Weise durch. Sie machte es meiner Meinung nach sehr ge-
schickt. Die Ergebnisse der Abkldarung bestatigten, dass Nico eine LRS hat. Fir
den Nachteilsausgleich nahm die Lehrerin bei schriftlichen Prifungen haufig
die Fragen auf Tonband auf. Sie setzte sich sehr daftr ein, dass Nico zu seinem
Recht kam.

Aufgrund der Diagnose erhielt Nico einen Nachteilsausgleich.

Nico kennt seine Diagnose. Wir gehen offen damit um. Dank der tollen Lehrerin
und der guten Beziehung, die sie zu Nico hatte, lief es gut in der Schule. Trotz
seiner Leseschwdche meldete sich Nico freiwillig, um vor der ganzen Klasse vor-
zulesen. Er konnte zu seinen Schwierigkeiten stehen. Die Lehrerin schlug vor,
Nicos Diagnose den anderen Kindern mitzuteilen. Sie behandelte die Situation
sehr sensibel. Niemand machte sich iber ihn lustig, auch nicht als Nico in einen
separaten Raum ging, um eine Priifung zu schreiben.

Die Lehrerin besprach die LRS von Nico offen mit der Klasse.
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In einer Klasse kann es ab und zu laut zu werden, was fir Nico manchmal ein
Problem war. Umin Ruhe arbeiten zu kdnnen, probierte er einen Pamir aus. Lei-
der sass dieser aufgrund seiner Brillenblgel nicht gut. Also kaufte ich ihm statt-
dessen Kinderohrstopsel.

Dispensation vom Franzdsischunterricht

In der Mitte des vierten Schuljahres erfolgte ein weiteres Gesprach, das Nicos
Ubertritt in die fiinfte Klasse betraf. Die Lehrerin lobte Nicos hohe Motivation
und seine Ausdauer. Allerdings dusserte sie Bedenken, dass es fir ihn zu an-
spruchsvoll werden kénnte, wenn in der fiinften Klasse zusatzlich Franzdsisch
auf dem Stundenplan stehen wiirde. Deshalb empfahl sie, Nico vom Franzé-
sischunterricht zu dispensieren. Schliesslich handelte es sich um drei zusatzli-
che Lektionen in Franzdsisch pro Woche.

Die Lehrerin machte uns aber auch darauf aufmerksam, dass es in der
Sekundarstufe | aufgrund der fehlenden Franzdsischkenntnisse méglicherweise
Probleme geben kénnte, wenn Nico nicht ins tiefere Niveau C, sondern ins mitt-
lere Niveau B eintreten wolle. Zu diesem Zeitpunkt schien das in weiter Ferne zu
liegen. Warum sollte Nico Franzdsisch lernen, wenn seine Begabung offensicht-
lich im handwerklichen Bereich lag? Nach einem Gesprach mit Nico entschieden
wir uns daher, ihn ab der fiinften Klasse vom Franzdsischunterricht zu befreien.

Nico und seine Eltern entschieden sich fiir die Dispensation vom
Franzdsischunterricht, trotz ungewisser Auswirkungen auf die
zukiinftige schulische Laufbahn.

In der funften und sechsten Klasse hatte Nico einen Lehrer, den ich ebenfalls be-
reits kannte. Neu kam ein Junge in die Klasse, der zuvor eine Sprachheilschule be-
sucht hatte. Auch dieser Junge war vom Franzésischunterricht dispensiert. Da er
einen Sonderschulstatus besass, hatte er Anrecht auf zusatzliche Unterstiitzung.

Nico konnte hiervon profitieren: Wahrend die anderen Kinder Franzdsisch-
unterricht hatten, erhielten die beiden Jungen zwei zusatzliche Stunden Deutsch-
unterricht von einer Schulischen Heilpadagogin. Eine Stunde arbeiteten sie
selbststandig. Fiir Nico ergab sich dadurch eine gute Gelegenheit, Fortschritte
zu erzielen. Denn er selbst hatte kein Anrecht auf zusatzliche Ressourcen. Man
konnte deutlich sehen, wie er sich verbesserte.

Das Fach Natur und Technik interessierte Nico besonders. Fiir die Priifungen
lernte ich viel mit ihm. Ich hatte das Gefiihl, dass er in diesem Fach etwas mehr
Zeitzum Lernen bendtigte, aber er erzielte gute Noten. Auch in Mathematik war
er immer gut und brauchte keine zusatzliche Unterstiitzung. In Deutsch
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hingegen schwankten seine Leistungen abhangig von den gestellten Aufgaben.
Bei Themen, die wir gemeinsam lernen konnten, schnitt er besser ab. Die Recht-
schreibung bereitete ihm weiterhin Schwierigkeiten.

Erstes Ubertrittsgesprach fiir die Sekundarstufe |

Im Laufe des fuinften Schuljahres flihrten wir - mein Mann, Nico, der Lehrer und
ich - das erste Ubertrittsgesprach fiir die Sekundarstufe. Dabei besprachen wir
eine mogliche Einstufung. Der Lehrer bemerkte, dass Nico sehr motiviert war,
aktiv am Unterricht teilnahm und gute Noten erzielte. Dies fiihrte zur Uberle-
gung, dass Nico durchaus in der Lage sein kénnte, in der Sekundarstufe das
mittlere Niveau B zu bewaltigen. Der Lehrer wies darauf hin, dass wir zu einem
spateren Zeitpunkt schauen mussten, was mit dem Franzdsischunterricht ge-
schehen wirde. Er versicherte uns jedoch, dass er sich voll und ganz fiir Nico
einsetzen wirde. Aus diesem Grund gingen wir davon aus, dass Nico auf dem
Weg zum Niveau B war, wahrend die Frage des Franzdsischunterrichts irgendwo
in der Luft hing.

Zweites Ubertrittsgespréch fiir die Sekundarstufe |

In der sechsten Klasse fand ein weiteres Ubertrittsgesprach statt. Wir waren
Uberrascht, dass nebst dem Lehrer auch die Schulische Heilpadagogin anwe-
send war. Wahrend des Gesprdchs machten die beiden deutlich, dass Nico auf-
grund des fehlenden Franzdsischunterrichts ins Niveau C eingeteilt werden mus-
se, daim Niveau B der Franzdsischunterricht obligatorisch sei. Der Lehrer hatte
diese Entscheidung bereits im Vorfeld mit dem Schulleiter besprochen. Gemadss
Schulleiter sei es nicht moglich, ohne Franzdsischkenntnisse ins Niveau B ein-
zusteigen. Die Schulische Heilpddagogin dusserte zudem, dass Nico Schwierig-
keiten beim Verstehen komplexerer Zusammenhdnge habe, was ebenfalls fiir
eine Einstufung ins Niveau C sprechen wiirde.

Eine schulsystemische Regelung wurde Nico zum Verhdngnis.

Wir waren sehr enttduscht, da das Gesprach in der fiinften Klasse ganz anders
verlaufen war, obwohl Nicos Noten stabil geblieben waren. Die Entscheidung
des Lehrers schien nicht mit unseren bisherigen Erfahrungen tGbereinzustim-
men. Der Schulentscheid fuir unsere Tochter war damals ebenfalls in der Schwe-
be gestanden, aber sie hatte sich selbst fiir das Niveau C entschieden. In ihrer
Klasse war es jedoch sehr laut. Sie kam mehrmals weinend nach Hause, weil
sie deswegen Kopfschmerzen bekommen hatte und sich nicht mehr konzen-
trieren konnte.
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Grundsatzlich hatten wir kein Problem damit gehabt, wenn Nico ins niedrigere
Niveau C eingestuft worden ware. Aber wir befurchteten, dass Nico dort unmo-
tiviert, abgelenkt und unkonzentriert sein wiirde. Wenn wir Nicos Noten mit
denjenigen unserer Tochter verglichen, waren wir der Meinung, dass Nico das
Niveau B durchaus schaffen konnte. Deshalb bestanden wir darauf, dass Nico
die Chance erhielt, im Niveau B zu starten. Er kdnnte immer noch ins Niveau C
wechseln, wenn es notwendig sein wirde. Der Lehrer erklarte, dass er in dieser
Angelegenheit nichts tun kdnne und dass ein Gesprach mit dem Schulleiter an-
beraumt werden misse. Daraufhin (iberlegte ich, wer mich unterstiitzen und
beraten kdnnte. Ich stiess auf den SPD.

Beratung beim Schulpsychologischen Dienst

Ich nahm Kontakt zum SPD auf. Zu dieser Zeit befand sich die Schulpsychologin,
die zuvor die Diagnose bei Nico gestellt hatte, im Mutterschaftsurlaub. Deshalb
telefonierte ich mit ihrer Stellvertreterin, die bisher keinen vergleichbaren Fall
gekannt hatte. Sie fragte bei den anderen Schulpsycholog:innen nach, um he-
rauszufinden, wie in Nicos Fall vorzugehen sei. Eine Méglichkeit war, dass Nico
die Schulein einer benachbarten Gemeinde besuchen kénnte, die eine klassen-
Ubergreifende Schulstruktur hat. Diese Option kam fir Nico nicht infrage. Dies
hatte flr ihn einen sehr weiten Schulweg bedeutet. Auch wollte er weder in ein
anderes Schulgebdude wechseln noch von seinen Freunden getrennt werden.

Nico wollte weiterhin auf dieselbe Schule gehen wie seine Freunde.

Als Unterstiitzung begleitete uns die Schulpsychologin zum Gesprach mit dem
Schulleiter. Ich erinnere mich daran, wie ich wahrend des Gesprachs auf meinem
Stuhl sass, <bocktes, hartnackig blieb und meine Griinde darlegte. Nico hatte
schon seit seiner Kindheit grosses Interesse an Motoren und Mechanik gezeigt.
Sein Berufswunsch war Landmaschinenmechaniker, wofir eigentlich das Niveau B
erforderlich ist. Ich wollte sicherstellen, dass er die Méglichkeit hatte, diesen Be-
ruf zu erlernen, falls er sich spater dafiir entscheiden wiirde. Fir mich war klar,
dass er ins Niveau C wechseln kdnnte, sollte es im Niveau B nicht funktionieren.
Ich wollte aber, dass er es zumindest versuchte. Auch Nico wollte es probieren.

Die Eltern bezogen Nico in den Entscheidungsprozess ein.
Im Gesprach wurde uns mitgeteilt, dass Nico das Franzosisch nachholen miisse,

wenn er ins Niveau B mochte - Es gdbe keine andere Option. Ich merkte, dass
wir uns darauf einlassen mussten.
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Vor diesem Gesprach hatte ich mit Nico tber die Situation gesprochen. Nico
wollte es wirklich versuchen. Ich erfuhr von einer App namens Duolingo und be-
gann im Vorfeld, mit Nico Franzésisch zu lernen - noch bevor wir das Gesprach
mit dem Schulleiter hatten. Ich musste wissen, ob Nico das Franzdsisch uber-
haupt schaffen konnte. Englisch lernte er bereits. Das lief bisher einigermassen
gut. Ich traf mit Nico eine Vereinbarung, dass er jeden Tag etwa zehn Minuten
auf dieser spielerisch gestalteten App ubte. Er war motiviert und Ubte taglich.
Den Lehrpersonen sagten wir nichts davon.

Im Gesprdach mit dem Schulleiter erhielt Nico also die Auflage, fir das
Niveau B das Franzésisch nachzuholen. Der Schulleiter war der Meinung, dass
er dies nicht schaffen wirde. Er stellte die Frage, ob wir diese Aufgabe als Fami-
lie wirklich auf uns nehmen wollten. Wir liessen uns nicht beirren - Wir
wollten.

Als Nico sagte: «Das mache ich», dachte die Mutter:
«Wenn mein Kind das sagt, dann machen wir das.»

Wirwussten, dass der andere Junge, der in der flinften und sechsten Klasse von
der Schulischen Heilpadagogin geférdert wurde, kein Franzdsisch nachholen
musste und dennoch ins Niveau B aufgenommen wurde. Der Sonderschulsta-
tus ermoglichte ihm diese Ausnahme. Das konnte Nico nicht verstehen. Wir sag-
ten ihm, dass es sicherlich Griinde dafir gébe, die wir nicht erfahren dirften.
Aber auch als Eltern konnten wir es nicht wirklich verstehen, warum es fur den
anderen Jungen moglich war und fir Nico nicht.

Fiir Nico war es schwer nachzuvollziehen, dass ein anderer Junge
aufgrund seines Sonderschulstatus keine Aufforderung erhielt,
den Franzosischunterricht nachzuholen.

Franzdsischunterricht

Nico stieg praktisch sofort in den Franzésischunterricht ein. Er hatte das Gluck,
eine sehr gute Franzdsischlehrerin zu haben. Einerseits arbeitete er gemeinsam
mit der Klasse, andererseits erhielt er individuelle Auftrdge. Die Lehrerin stellte
mir das Lehrmaterial zur Verfligung und notierte, welche Inhalte er bis zu wel-
chem Zeitpunkt erlernen musste. Nach Abschluss eines thematischen Abschnit-
tes benachrichtigten wir die Lehrerin. Es folgte ein Test, den sie speziell fir Nico
erstellte. Nach dem Test setzten wir uns mit dem ndchsten Thema auseinander.
Die Tests wurden benotet. Der erste Test verlief nicht besonders gut, weil ich
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damals nicht genug Wert auf die korrekte Verwendung der Akzente gelegt hatte,
was zu erheblichen Abziigen fihrte. Dennoch war erkennbar, dass Nico sehr viel
gelernt hatte.

Die Mutter unterstiitzte Nico bei der Planung und
Durchfiihrung der zusdtzlichen Lerneinheiten.

Zu Hause organisierten wir es so, dass Nico zuerst seine Hausaufgaben erledig-
te. Dartber hinaus lernten wir mehrmals pro Woche zusatzlich 20 Minuten Fran-
zosisch. In den Fruhlingsferien stellte ich sicher, dass wir pro Tag zwei Stunden
fur Franzdsisch reservierten. Dies musste fest eingeplant werden, da unsere
verfligbare Zeit begrenzt war. Wenn mein Mann draussen auf dem Hof arbeite-
te, ware Nico auch lieber draussen gewesen. Die Moglichkeit, nach draussen zu
gehen, war fr Nico nach wie vor von grosser Bedeutung. Er verbrachte viel Zeit
im Wald, um Hitten zu bauen und Bache zu stauen.

Nicos Ausgleich zum Lernen bestand darin, viel Zeit draussen zu verbringen.

In der Sekundarstufe |

Irgendwann war fiir uns klar, dass Nico es schaffen wiirde. Man konnte deutlich
erkennen, dass er motiviert war, das Franzdsisch nachzuholen. Seine anderen
Noten blieben stabil. So erhielt er schliesslich die Zulassung zum Niveau B. Nico
war erleichtert, voller Freude und natirlich auch stolz.

In der Sekundarschule im Niveau B hatte Nico das Glick, einen hervorra-
genden Lehrer zu haben. Nico konnte nach wie vor sehr offen mit seiner Dia-
gnose umgehen. Zu Beginn der Oberstufe zogerten viele seiner Mitschiler:innen
und trauten sich nicht, vor der Klasse zu lesen. Nico hingegen war mutig und las
trotz seiner Leseschwdche laut vor.

Anfangs hatten wir Respektvor dem Niveau B. Daher lernten wir oft gemein-
sam. Ich achtete auch darauf, dass sich Nico beim Lernen auf die Lernziele kon-
zentrierte. Bei Prifungen bendtigte er oft mehr Zeit. Im Rahmen des Nachteils-
ausgleichs erhielt er meist zehn Minuten zusatzlich, die er auch wirklich benétigte.
Das Problem ist jedoch, dass es in der Sekundarstufe unserer Gemeinde meines
Erachtens keine klaren Regelungen fur den Umgang mit dem Nachteilsausgleich
gibt. Die Lehrpersonen handhaben es alle etwas unterschiedlich.

Nicos Lehrpersonen handhaben die Umsetzung
des Nachteilsausgleichs unterschiedlich.
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Im Halbjahreszeugnis hatte Nico einen Notendurchschnitt von 4,57. Dies war fir
uns grossartig, da immer behauptet wurde, Nico wirde es nicht schaffen. Auf
jeden Fall war auch sein Lehrer der Meinung, dass Nico im Niveau B richtig ein-
gestuft war und sich hervorragend schlug. In dieser Zeit dusserte Nico den
Wunsch, selbststandiger zu lernen. Ich hatte das Gefiihl, dass dies gut und fir
die Sekundarstufe angemessen sei. Da es aber von Anfang an hiess, dass Nico
das Niveau B nicht schaffen wiirde, wollte ich ihm einen guten Start erméglichen.
Auf jeden Fall begann Nico darauf, selbststandiger zu lernen.

Aktueller Stand
Zwischenzeitlich hatte Nico die Gelegenheit, in einem Betrieb als Landmaschinen-
mechaniker zu schnuppern. Jedoch herrschte dort zu dieser Zeit viel Unruhe und
es gefielihm nicht so gut. Spater schnupperte er auch als Schreiner, was mich (iber-
raschte, da ich nicht erwartet hatte, dass er sich fiir diesen Beruf interessieren
wirde. Doch er fand Gefallen daran und ich merkte, dass er fur viele Dinge offen
ist. Ich habe die Anforderungen verschiedener Berufe recherchiert und festgestellt,
dass keiner dieser Berufe Franzésischkenntnisse erfordert. Warum er das Franzé-
sisch nachholen musste, bleibt flir uns ein grosses Fragezeichen. Aber so sind die
Regelungen des Schulsystems.

Fiir uns war es stets entscheidend, auf unser Bauchgefiihl zu héren und mit
Nico darliber zu sprechen, was er mochte. Es war auch wichtig, dass wir hartnackig
blieben. Erstaunlichist, dass Nico jetztin Franzdsisch sogar bessere Noten schreibt
als in Englisch. Er selbst erklart dies oft damit, dass seine Leistungen auch von der
Lehrperson abhdngig sind.

Nico besucht nun das zweite Jahr der Sekundarschule. Im dritten Jahr wird er
die Moglichkeit haben, sowohl Franzésisch als auch Englisch abzuwdhlen. Dann
wird er seine zusatzlichen Kilometer nach der Diagnose einer LRS absolviert haben.

7 Die Schweizer Notenskala reicht von 1 (schlechteste Note) bis 6 (beste Note). Die Note 4,5 liegt
zwischen einer geniigenden Note 4 und einer guten Note 5.
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2.3 Tics als Wegweiser zur Tourette-Diagnose
Die Reise wird von der Mutter eines Madchens erzahlt. Nennen wir es Lily.

Beginn der Reise

Lilys Reise begann, als sie sechs Jahre alt war. Es war Februar. Wir waren gerade
von einem Badeurlaub in Asien zuriickgekehrt. Wenige Tage spater bemerkte
ich, wie Lily ihren Mund in regelmdssigen Abstanden weit 6ffnete und dann
schnell, aber nichtvollstandig, wieder schloss. Diese Bewegung wiederholte sie
alle paar Sekunden. Fir mich war offensichtlich, dass dieses Verhalten anders
war als Lilys bisheriges Verhalten.

Die Mutter bemerkte, dass Lilys Verhalten von der Norm abwich.

Zusatzlich fiel mir ein kleiner Riss an ihrem Mundwinkel auf. Ich fragte mich,
ob dieser sie vielleicht stérte und zu den ungewdhnlichen Mundbewegungen
flhrte. Vielleicht, so dachte ich, war sie auch wegen der Zeitverschiebung noch
mude. Irgendwie vermutete ich, dass all diese Faktoren - die unwillkirlichen
Bewegungen, der Riss im Mundwinkel und die Mudigkeit - miteinander
zusammenhingen.

Am ndchsten Tag schien alles wieder normal. Die Bewegungen waren ver-
schwunden. Doch kurz darauf kehrten sie zurtick, mit derselben Intensitat wie
zu Beginn. Wir verbrachten den ganzen Samstag miteinander. Dennoch konnte
ich nicht ergriinden, was in Lily vorging. Auch Lily wusste nicht, was mit ihr
geschah. Sie weinte, da diese Bewegungen anstrengend und ermiidend waren.
Ich konnte sehen, wie sie litt. Nachdem ich «Dr. Google» konsultiert hatte, wurde
mir klar, dass es sich bei den Bewegungen um einen Tic handeln musste. Ich
erinnerte mich, dass meine Halbschwester ebenfalls Tics hatte - motorische
Tics, die begannen, als ihre Eltern sich trennten. Moglicherweise war der Stress
fur sie so gross, dass sie deswegen Tics entwickelte.

Bei Gesprachen mit meinem Mann realisierten wir, dass Lily schonin der Ver-
gangenheit Tics hatte, aber vokale Tics. Sie hustete zum Beispiel haufig, obwohl
sie nichterkdltet war. Dies zeigte sich bereits etwa zwei Jahre vor dem motorischen
Tic. Besonders nachts, wenn sie im Bett lag, hdrten wir sie rduspern, bis sie
schliesslich einschlief. Wir dachten, dass jedes Kind seine Besonderheiten hat,
und massen dem nicht allzu viel Bedeutung bei.

Seitichvon Lilys Tics wusste, vertiefte ich mich intensivin das Thema. Bei mei-
nen Recherchen stiess ich schliesslich auf das Tourette-Syndrom. Der Gedanke,
dass meine Tochter méglicherweise unter diesem Syndrom leidet, war bedngsti-
gend. Ich sah es als dringend notwendig an, das Thema mit einer Fachperson zu
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besprechen. Gliicklicherweise bekamen wir innerhalb einer Woche einen Termin
in unserer Hausarztpraxis, in welcher ein Arzt und eine Arztin tatig waren.

Lilys Mutter suchte aktiv nach Informationen.

Gesprach mit dem Hausarzt

Unser Besuch in der Hausarztpraxis verlief enttauschend. Der Arzt stellte schnell
fest, dass es sich um einen Tic handelte und teilte uns mit, dass rund 20 Prozent
der Kinder im Grundschulalter solche Symptome zeigen. Seiner Meinung nach
wirde Lilys Tic wieder verschwinden. Es gebe keinen Grund zur Sorge.

Wahrend unseres Termins zeigte Lily ihren Tic nur ein- oder zweimal. Grund-
satzlich trat der Ticam Morgen weniger haufig auf. Gegen Abend verstarkte sich
der Tic. Als ich den Arzt darauf ansprach und weitere Fragen stellte, reagierte er
abweisend. Obwohlich mich nicht an seine genauen Worte erinnere, lautete seine
Botschaft in etwa: «Ich bin hier der Arzt - nicht Sie.» Sein sichtlicher Unmut Gber
meine zahlreichen Fragen irritierte mich. Schliesslich war ich da, weil mein Kind
litt und ich Antworten suchte. Auch hatte ich Angst, dass Lily das Tourette-
Syndrom und nicht nur einen vorlbergehenden Tic hatte. Doch der Arzt riet mir
einzig, nicht im Internet zu recherchieren.

Lilys Mutter erlebte eine Fachperson als sehr herablassend.

Als der Tic einige Wochen spater noch immer da war, nahm ich erneut Kontakt mit
der Praxis auf. Ich schickte ihnen ein Video von Lily und fragte, ob wir eine neurolo-
gische oder psychiatrische Abkldrung machen kénnten - Ich wusste nicht, wer dafur
zustandig ist. Dieses Mal gelangte ich an die Arztin. Sie war verstandnisvoller und
Uberwies uns an die Neurologie. Allerdings war der ndchste freie Termin erstin drei
Monaten.

Indieser Wartezeit entwickelte Lily weitere motorische Tics. Diese beschrénk-
ten sich nicht mehr nur auf Mundbewegungen, sondern schlossen auch Bewe-
gungen mit den Hiften, Handen und Armen ein. Fiir mich stand fest, dass es sich
nicht nur um voriibergehende Tics handelte. Die Wartezeit an und fir sich erlebte
ich nicht als belastend. Es war vielmehr die Erkenntnis, dass Lily vermutlich das
Tourette-Syndrom hat und ich mich mit niemandem dariiber austauschen konnte.
Die Symptome waren offensichtlich. Ich wusste, dass die Diagnose in erster Linie
auf diesen Symptomen basieren wiirde.

Die Wartezeit fiir den Abkldrungstermin erstreckte sich tiber
mehrere Monate - Lilys Mutter fiihlte sich in dieser Zeit hilflos.
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Kontakt mit einer Spezialistin

In der Wartezeit recherchierte ich nach spezialisierten Anlaufstellen in der
Schweiz. Dabei stiess ich auf eine Spezialistin. Jedoch war sie in einem anderen
Kanton tatig, weshalb ich keinen Termin bei ihr bekam. Als ich nach Alternativen
in unserem Kanton fragte, wurde mir lediglich der Psychiatrische Dienst ge-
nannt, obwohl dort niemand explizit auf das Tourette-Syndrom spezialisiert war.

Lilys Mutter erhielt keinen Termin bei einer Spezialistin
in einem anderen Kanton.

Zusatzlich recherchierte ich in meinem Heimatland. Ich stiess auf ein Tic-
Ambulatorium, das Veranstaltungen, Austauschtreffen und Sommercamps fiir
betroffene Kinder und deren Eltern organisiert. Ich nahm Kontakt auf und erhielt
einen Online-Termin. Die genauen Inhalte des Gespréchs sind mir nicht mehr pra-
sent. Aber ich erinnere mich, dass der Fokus vor allem auf der Psychoedukation
lag. Auch wenn wir noch keine Diagnose hatten, wurde fir mich immer deutli-
cher, dass Lilys Symptome starkin Richtung eines Tourette-Syndroms deuteten,
vor allem, weil sie stdndig neue Tics entwickelte.

Der erste Schritt wdhrend dem Gesprdch mit einem Tic-Ambulatorium
war die Psychoedukation.

Das Tic-Ambulatorium empfahl mir, fur Lily eine Ergotherapie in Erwagung zu zie-
hen. Also machte ich mich auf die Suche nach einer Ergotherapeutin. Leider er-
hielt ich immer wieder die gleiche Antwort: Die Wartelisten seien sehr lang und
es gdbe Kinder, die dringender auf eine Ergotherapie angewiesen wdren als Lily.

Mangelnde Kapazitdten fiihrten dazu,
dass Lily nicht zur Ergotherapie gehen konnte.

Lily besuchte zu dieser Zeit das zweite Kindergartenjahr. Ihre Lehrperson war
sehr nett. Sie berichtete mir, dass sie nicht beobachten konnte, dass Lily im Kin-
dergarten wegen ihrer Tics litt oder sie von anderen Kindern anders behandelt
wurde. Gelegentlich stellte ein Kind die Frage, was Lily mache, wenn es ihre Be-
wegungen bemerkte. Wenn Lily beispielsweise gerade zeichnete und dabei Tics
hatte, antwortete sie einfach mit «ich zeichne», ohne weiter auf den eigentlichen
Kern der Frage einzugehen.

Lily ging nicht darauf ein, wenn sie auf ihre Tics angesprochen wurde.
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Neurologische Abklarung

Einige Monate spater erfolgte die neurologische Untersuchung. Lily war damals
sechs Jahre alt. Da sie nach wie vor tiber Muskelschmerzen klagte, konnte ich ihr er-
kldren, dass wir gemeinsam mit einem Arzt herausfinden wollten, was diese Bewe-
gungen und die damit verbundenen Schmerzen verursachte. Das verstand sie gut.

Die Mutter konnte Lily gut erkldren, warum sie einen Arzt aufsuchen sollten.

Wahrend der Untersuchung flihrte der Neurologe ein ausfiihrliches Anamnese-
gesprdch und veranlasste eine Elektroenzephalografie (EEG), um eine Epilepsie®
auszuschliessen. Auch in neurologischen Tests erzielte Lily unauffallige Ergeb-
nisse. Die Abklarungen wiesen darauf hin, dass es sich um das Tourette-Syndrom
handelte. Der Neurologe bestatigte damit meine Vermutung. Trotzdem hatte
ich insgeheim gehofft, dass eine andere Diagnose gefunden wiirde, die leicht zu
behandeln ware, und dass die Tics einfach verschwinden wiirden.

Die Diagnose bestitigte den Verdacht von Lilys Mutter,
obwohl sie insgeheim auf eine andere Erklirung gehofft hatte.

Der Neurologe meinte, dass eine Behandlung nur notwendig sei, wenn Lily
unter den Tics leide. Erinformierte uns Gber die Moglichkeit medikamentdser
Therapien. Deren Wirksamkeit ist jedoch unterschiedlich und kann mit erheb-
lichen Nebenwirkungen verbunden sein. Deshalb werden Medikamente nur
in schweren Fdllen empfohlen. Der Neurologe sprach zudem iiber verhaltens-
therapeutische Ansatze, deren Erfolg jedoch auch nicht garantiert sei. Sollten
wir in Zukunft den Eindruck haben, dass Lily therapeutische Unterstiitzung
bendétige, konnten wir uns an den Psychiatrischen Dienst wenden. Zusatzlich
machte der Neurologe darauf aufmerksam, dass das Tourette-Syndrom oft
mit anderen Stérungen einhergehe, wie beispielsweise ADHS oder Angst- und
Zwangsstdrungen - Informationen, die fur betroffene Eltern schwer zu verar-
beiten sind. Man wiinscht sich flr seine Kinder keine solchen Zukunftsaus-
sichten. Ich wollte nicht, dass meine Tochter noch weitere Schwierigkeiten
erleben musste.

Der Neurologe machte Lilys Mutter auf Komorbiditéten aufmerksam.

8 Eine Erkrankung, bei der Giberaktive Hirnbereiche epileptische Anfélle auslsen. Diese reichen
von Muskelzuckungen bis zu Ganzkérperkrampfen mit Bewusstseinsverlust.
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Emotionale Verarbeitung und Gedanken {iber die Zukunft

Die Diagnose beschaftigte mich sehr, obwohl Lilys Kérper sich nach einer gewis-
sen Zeit an die Bewegungen gewohnte. Sie hatte keine Muskelschmerzen mehr
und schien nicht mehr stark darunter zu leiden. Es verging eine Weile, bisich in
der Lage war, dariiber zu sprechen, ohne zu weinen. Es war mir wichtig, zuerst
meine Geflihle zu ordnen, bevor ich die Diagnose mit Lily besprach.

Bevor die Mutter mit Lily tiber ihre Diagnose sprechen konnte,
musste sie diese zuerst emotional verarbeiten.

Einige Wochen spater fanden wir uns in ihrem Zimmer wieder. Ich versuchte,
mit Lily Gber ihre Diagnose zu sprechen, aber sie wollte nicht wirklich zuhéren.
lhr einziger Kommentar dazu war: «Okay, kénnen wir jetzt Gber etwas anderes
sprechen?»

Ich war besorgt Uber Lilys Zukunft. Ihre Tics waren standig prasent und tra-
ten sehr haufig auf. Wie wird das Leben meiner Tochter mit solch einem schreck-
lichen Syndrom sein? Diese Frage qualte mich. Mein Mann hingegen bewahrte
eine erstaunliche Ruhe. Als ich ihn darauf ansprach, ob er nicht die mdglichen
Auswirkungen auf Lilys Zukunft erkenne, entgegnete er gelassen, dass wirim Hier
und Jetzt leben und die Zukunft schon zu uns finden wiirde, wenn es so weit ist.
Ich dachte fiir mich, dass er nur deshalb so ruhig bleiben konnte, weil er sich noch
nicht mit dem Tourette-Syndrom auseinandergesetzt hatte. Doch ich erkannte
auch, dass seine ruhige Art durchaus von Vorteil sein kann.

Wahrend sich die Mutter Sorgen (ber Lilys Zukunft machte,
blieb der Vater gelassen.

Bei meinen Recherchen stiess ich auf verschiedene Organisationen im Ausland,
die sich auf das Tourette-Syndrom spezialisiert haben. Besonders in den USA
gab es eine Vielzahl von Angeboten: Vereinigungen, die organisieren, dass je-
mand in die Schule geht, um Mitschiler:innen und Lehrpersonen das Syndrom
zu erkldren, Selbsthilfegruppen fur betroffene Kinder, spezielle Camps und ein
breites Spektrum an therapeutischen Mdglichkeiten. Ich sprach meinen Mann
daraufan, ob wirin die USA ziehen sollten. Da er durch seinen Arbeitgeber auch
die Méglichkeit hatte, dort zu arbeiten, schien es mir eine Uberlegung wert. Im
Gegensatz zu dem reichhaltigen Angebot in den USA fand ich in der Schweiz
kaum Unterstiitzungsangebote. Ich fiihite mich hier ja nicht einmal von unse-
rem Arzt ernstgenommen.
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Ein Umzugin ein anderes Land ist jedoch ein grosser Schritt. Wir hatten uns erst
vor wenigen Jahren fir die Schweiz entschieden und uns hier gut eingelebt. Die
Frage blieb: Was passiert, wenn Lily in der Schweiz nicht die notwendige Unter-
stiitzung erhalt? Nach einigem Abwdgen kamen wir zum Schluss, vorerst abzu-
warten und zu beobachten, wie sich die Dinge entwickeln wiirden.

Fiir Lilys Mutter war die grosse Frage:
Wie kann ich mein Kind am besten unterstiitzen?

Umgang mit Tics

Lily entwickelte immer wieder neue Tics. Die Mundbewegung schien ein bestan-
diger Tic zu sein, der immer wieder kam, wahrend andere nur voriibergehend
auftraten und dann wieder verschwanden.

Mir fiel auf, dass bestimmte Umstande - wie Stress, positive Aufregung
oder Mudigkeit - ihre Tics verstdrkten, besonders am Abend. Die Tics folgten
einem wellenartigen Muster: Sie traten plotzlich auf und steigerten sich rasant.
Was sie an einem Tag vielleicht dreimal machte, konnte sich innerhalb einer
Woche auf hundertmal taglich erhdhen. Nach zwei bis drei Monaten ebbten die
Tics ab. Allerdings geschah das Abklingen deutlich langsamer als das Auftreten,
sodass diese Seite der Welle sehr viel flacher verlief.

Es gab Tics, die Lily als sehr unangenehm empfand. Wenn sie zum Beispiel
standig aufstehen musste, wahrend sie Hausaufgaben machte, stérte das ihren
Konzentrationsfluss. Ein anderer Tic, bei dem sie die Augen rollte, ermiidete ihre
Augen so sehr, dass sie sagte, sie wolle das nicht mehr machen missen. Andere
Tics schien sie hingegen kaum wahrzunehmen.

Ich versuchte, die Diagnose als einen Teil unseres Lebens aufzunehmen
und zu normalisieren. Um ein Gesprach dariiber zu beginnen, fragte ich bei-
spielsweise: «Mir ist aufgefallen, dass du neue Tics entwickelt hast. Ist das fiur
dich unangenehm?» Doch Lily zeigte nach wie vor kein Interesse, darlber zu
sprechen. Alsichversuchte, ihr zu erkldren, dass sie das Tourette-Syndrom hat,
reagierte sie flapsig: «Was? Was ist das?» Ich bin mir nicht sicher, ob sie einfach
zu jung war, um es zu verstehen oder ob der Begriff fir sie zu schwierig war.

Lily wollte lange nicht iiber ihre Diagnose sprechen.
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Reaktionen aus dem Umfeld
lhr zwei Jahre jlingerer Bruder fragte anfangs, warum Lily diese Bewegungen
machte. Wir sagten ihm einfach, dass es ein Tic sei. Dann interessierte er sich
nicht mehr dafir. In unserer Familie haben natirlich auch andere Lilys Tics be-
merkt. Mit meiner Mutter und meiner Schwester sprach ich frith dariiber. Sie
zeigten sich einfiihlsam und verstandnisvoll.

Es gab durchaus auch unangenehme Situationen. Als ich beispielsweise mit
Lily beim Kieferorthopaden war, fragte die Assistentin sichtlich irritiert: «Warum
macht sie diese seltsamen Augenbewegungen?» Ich erkldarte, dass Lily das
Tourette-Syndrom habe und dies in der Patientenakte vermerkt sei. Daraufhin
fragte die Assistentin mit splrbarem Unverstandnis: «Und was genau ist das?»

Lilys Tics stiessen gelegentlich auf Unverstdndnis.

So etwas passierte manchmal. Es berraschte mich jedoch, dass medizinische
Fachpersonen mich auf eine Weise ansprachen, als wiisste ich als Mutter nicht,
was mit meiner Tochter los ist. In solchen Momenten fiihlte ich mich haufig Giber-
rumpelt und beschloss, mir fir die Zukunft eine klare Antwort zurechtzulegen.
Ich schlug auch Lily vor, eine kurze Erklarung flr solche Situationen auswendig
zu lernen, doch das wollte sie zundchst nicht.

Schulsituation

Inder Schule fand Lily zum Gliick eine wohlwollende Umgebung vor. Ihre Lehrerin
inder ersten und zweiten Klasse war eine sehr warmherzige und verstandnisvolle
Frau. Wir hielten einen engen Austausch, insbesondere wenn Lily in stressigen
Phasen vermehrt Tics zeigte. Gelegentlich stellten Lilys Mitschiler:innen Fragen
zu ihrem Verhalten. Wie erwahnt, wich Lily diesen Fragen zundchst aus. Spater
antwortete sie, dass sie Tics habe.

Lily entwickelte eine passende Antwort dafiir,
wenn andere Kinder sie fragten, was mit ihr los sei.

Mit dem Ubergangin die dritte Klasse wechselte die Klassenlehrperson. Ich ver-
einbarte mit ihr einen Termin. Mithilfe eines Flyers zur Psychoedukation, den
ich von einer deutschen Website zum Tourette-Syndrom hatte, informierte ich
sie Uber Lilys Diagnose.

Die Mutter kldrte die Lehrpersonen bereits im Voraus tiber
Lilys Diagnose auf, um Schwierigkeiten vorzubeugen.
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Wir einigten uns darauf, dass wir im Klassenverband eine aufklarende Prasen-
tation halten wiirden, sollte es zu Problemen mit den anderen Kindern kommen.
Glucklicherweise war dies nicht notwendig. Lily ist sehr sozial und wird von al-
len gemocht. Ich hatte stets das Gefiihl, dass wir mit den Lehrpersonen gemein-
sam als Team unterwegs waren.

Die Mutter fiihlte sich als Teil eines Teams mit den Lehrpersonen,
das Lily unterstiitzt.

Abkldrung beim Psychiatrischen Dienst
Mit der Covid-19-Pandemie kamen bei Lily Fragen auf, zum Beispiel: «Ist es okay,
wenn ich das anfasse?» und «Ich habe meine Hande nicht so grindlich gewaschen,
istdasin Ordnung?» Inder Schule stellte sie die Fragen seltener, doch zu Hause sehr
haufig, manchmal im Sekundentakt und dies tiber Wochen hinweg. Ich war mir un-
sicher, ob es sich hierbei um einen Tic, um Angst oder um etwas véllig anderes han-
delte. Schliesslich ordnete ich die Fragen als Facette des Tourette-Syndroms ein.
Nun konnte ich mit Lily Gber ihre Diagnose sprechen. Sie konfrontierte mich
mit schwierigen Fragen: «Warum ich?» und «Wie sieht das Leben ohne Tourette-
Syndrom aus?» Nachdem die Fragen etwas weniger geworden waren und Lily
sich in einer ruhigeren Phase befand, kontaktierte ich den Psychiatrischen
Dienst. Ich dachte, dass es fur Lily hilfreich sein kénnte, fachliche Unterstlitzung
zu erhalten. Ich hatte jetzt den Eindruck, dass sie unter ihren Tics litt.

Lily begann allmdbhlich, iber ihre Diagnose nachzudenken.

Die Psychiaterin fuihrte eine umfassende Anamnese durch und unterzog Lily ei-
ner Reihe von Tests, die Intelligenz, Aufmerksamkeit, exekutive Funktionen und
mégliche komorbide Stérungen abdeckten. Die Ergebnisse zeigten, dass Lilys
Intelligenz im Normbereich lag und es keine Hinweise auf ADHS, Autismus oder
Angststorungen gab. Ob Zwangsstérungen ausgeschlossen wurden, weiss ich
nicht mehr. Auf jeden Fall riet die Psychiaterin von einer psychotherapeutischen
Begleitung fiir Kinder ab. Ihrer Ansicht nach kénnte eine regelmdssige Therapie
bei einem Kind das Geflihl erwecken, krank zu sein. Kinder wiirden eine Thera-
pie haufiger negativ als positiv erleben. Stattdessen empfahl sie, Lily wie ein
ganz normales Kind zu behandeln.

Die Psychiaterin riet wegen Lilys jungen Alters
von einer psychotherapeutischen Begleitung ab.
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Unsicherheiten im Umgang mit der Diagnose

Es folgte eine Zeit, in der Lily besonders schlimme Tics durchlebte. Sie umfasste
beispielsweise ihren Hals mit beiden Handen und drickte so fest zu, dass es sie
schmerzte. Oder sie driickte so stark gegen ihren Bauch, bis es wehtat. Sie fihl-
te sich zu diesen Handlungen gezwungen. Um diesen schlimmen Tics entgegen-
zuwirken, versuchte ich, Alternativen aufzuzeigen. Beispielsweise schlug ich ihr
vor, dass sie stattdessen ihre Hande gegeneinanderdricken oder ihren Nacken
massieren konnte - Handlungen, die dhnliche Empfindungen hervorrufen, aber
weniger selbstschadigend sind. Lily probierte diese Alternativen zeitweise aus.
Letztendlich liessen die Tics von selbst nach.

Ich stellte fest, dass man Lily gut mit Belohnungen motivieren konnte. Wenn
sie zum Beispiel fiir zehn Minuten keine Frage stellte, erhielt sie einen Punkt
oder etwas in diese Richtung. Gleichzeitig hatte ich Bedenken an dieser Methode:
Ist sie wirklich forderlich oder kann die Unterdriickung der Tics dazu flhren,
dass sie spdter umso heftiger zuriickkehren? Trotz meiner Zweifel griff ich
manchmal auf diese Methode zuriick, besonders wenn ich ihre unzahligen Fra-
gen kaum noch ertragen konnte. Die Tics sind auch eine standige Erinnerung
daran, dass meine Tochter Schwierigkeiten hat, was in mirimmer wieder Sorgen
Uber ihre Zukunft auslost.

Die Mutter fiihite sich im Umgang mit Lilys Tics manchmal unsicher:
Was hilft und was hilft nicht?

Angste, Zwinge und psychotherapeutische Begleitung

Dann kam die schlimmste Phase: Lily hatte schon friher Angst vor dem Erbre-
chen, aber ein pragendes Erlebnis verstarkte diese Angst. Kurz vor einem lan-
gen Rickflug aus den Ferien wurde sie krank. Trotz eines fiebersenkenden Me-
dikaments zeigte sich keine Besserung und sie musste sich bei der Landung
Ubergeben. Fir sie war das schrecklich. Seitdem hat sie grosse Angst vor dem
Erbrechen. Zuerst trat die Angst nur im Zusammenhang mit Flugreisen auf und
schien noch handhabbar zu sein. Doch dies war lediglich der Anfang einer zu-
nehmend komplexeren Herausforderung.

Als Lily an einem Sonntagmorgen herausfand, dass ihr jingerer Bruder in
der Nacht erbrochen hatte, erlebte sie eine Panikattacke. Allein der Gedanke,
dass ihr das Gleiche passieren kdnnte, 18ste in ihr eine schreckliche Angst aus.
Sie weinte stundenlang. Ich versuchte, sie zu beruhigen, indem ich ihr erklarte,
dass Erbrechen, obwohl es unangenehm ist, meist schnell vorbeigeht. Trotzdem
war ihre Angst so gross, dass sie sich am nachsten Tag weigerte, zur Schule zu
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gehen, aus der Sorge, dort erbrechen zu missen. Obwohl ich hin- und herge-
rissen war, bestand ich darauf, dass sie zur Schule ging. Denn wenn sie heute
zuhause bleiben wiirde, wie wiirde es dann morgen aussehen und an den
darauffolgenden Tagen?

In der Zwischenzeit hatte ich die Hausarztpraxis gewechselt. Nach der nega-
tiven Erfahrung mit unserem vorherigen Arzt wollte ich dort nicht ldnger blei-
ben. Unsere neue Hausarztin zeigte viel Verstandnis flr unsere Situation. Sie
schlug vor, Lily ein Beruhigungsmittel zu verschreiben, falls ihre Angst so stark
werden sollte, dass sie nicht mehr schlafen konnte. Zudem stellte sie eine Uber-
weisung an den Psychiatrischen Dienst aus.

Aufgrund der negativen Erfahrung wechselte Lilys Mutter die Hausarztpraxis.

Inzwischen war mir bekannt, dass beim Psychiatrischen Dienst lange Wartelis-
ten bestanden und die Wartezeit mehrere Monate betragen konnte. Trotzdem
nahm ich Kontakt mit dem Psychiatrischen Dienst auf. Ich schilderte unsere Si-
tuation und betonte, dass Lily jetzt wirklich Unterstiitzung benétigte. Aufgrund
ihres starken Leidensdrucks bekamen wir gliicklicherweise innerhalb einer Wo-
che einen Termin. Die Psychiaterin, die Lily zuvor untersucht hatte, arbeitete
nicht mehr dort. Wir wurden einer Psychologin zugewiesen.

Weil Lily unter einem erheblichen Leidensdruck stand, wurde eine
psychologische beziehungsweise psychotherapeutische Begleitung eingeleitet.

In dieser Woche hatten wir zwei Termine: einen gemeinsam mit Lily und einen
weiteren nur mit meinem Mann und mir. Obwohl ich normalerweise allein mit
den Kindern zu Arztterminen ging, war es mir in diesem Fall wichtig, dass mein
Mann dabei war.

Fir Lilys Mutter ist es wichtig, dass ihr Mann sie
bei wichtigen Terminen mit Fachpersonen begleitet.

Lily war etwa ein halbes Jahr in psychologischer Begleitung. Auch wir als Eltern
wurden regelmdssig einbezogen. Besonders wertvoll empfand ich das echte In-
teresse der Psychologin an unserem Familienalltag. Sie war die erste Fachper-
son, die sich nicht nur nach Lily erkundigte, sondern das Wohlergehen der ge-
samten Familie im Blick hatte. Bei dieser Psychologin fiihlte ich mich als Teil
eines Teams, dhnlich wie ich es auch in der Zusammenarbeit mit den Lehrper-
sonen erlebte. Sie konnte schnell eine gute Beziehung zu Lily aufbauen und
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nahm unsere Gedanken und Sorgen ernst. Lily mochte die Psychologin. Trotz-
dem ging sie nicht gerne in die Therapiesitzungen, da sie dort iiber ihre Schwie-
rigkeiten sprechen musste.

Die Mutter schdtzte es sehr, wenn sich Fachpersonen fiir das Woh/
der ganzen Familie interessierten, statt Lily nur als einen isolierten
<Fall> zu sehen.

Gemeinsam mit der Psychologin besprachen wir verschiedene Strategien. Oft
fragte sie uns, wie wir weiter vorgehen wollten. Gelegentlich empfand ich das
als frustrierend - Warum lag es an uns, den Kurs zu bestimmen? Ich erkannte
zwar den Vorteil, aktiv in den Prozess einbezogen zu sein, statt nur passiv An-
weisungen zu befolgen. Doch gerade wahrend schlimmer Phasen hatte ich mir
mehr Orientierung und Rat von ihrer Seite gewiinscht. Aber das sagte ich ihr
gegeniber nicht.

Lilys Mutter hdtte sich manchmal mehr Input von der Psychologin gewiinscht.

Lilys Angste waren besonders stark, wenn sie Gibermidet war oder wir uns in
einer neuen Umgebung befanden, wie beispielsweise in den Ferien. Auch bevor
sie krank wurde, was sie zu ahnen schien, war es besonders schlimm. Dann
weinte und zitterte sie am ganzen Kérper. Sobald die Krankheit jedoch ausge-
brochen war, schien sie damit umgehen zu kénnen.

Als die Angste nicht mehr so prasent waren, stellte sie abends vor dem
Schlafengehen mindestens zehn Fragen, wie beispielsweise «Werde ich in die-
ser Nacht sterben?» oder «Werde ich mich Ubergeben?» Zudem dusserte sie
oft Kérperwahrnehmungen, zum Beispiel ein Kribbeln im Bauch oder ein unge-
wohnliches Geflihl in den Beinen, woraus sie schloss, krank zu werden. Diese
Wahrnehmungen traten mehrmals taglich auf. Die Psychologin deutete diese
Symptome als Anzeichen einer méglichen Angststérung, einer Zwangsstorung
oder als Anzeichen von beidem. Dies schien mit meinen Recherchen lberein-
zustimmen, die nahelegten, dass hypochondrische Angste oft beim Tourette-
Syndrom vorkommen. Die Angste waren auch mit der Therapie da, doch das
Ausmass verringerte sich und Lilys Leidensdruck schien nicht mehr so gross zu
sein.

Die Therapie beendeten wir, als Lily in die fiinfte Klasse wechselte. Nach
den Sommerferien gab es noch einige wenige Termine. Da die Psychologin bald
darauf den Psychiatrischen Dienst verliess, fand die Therapie auf natirliche
Weise ihren Abschluss.
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Wir unterstitzen Lily weiterhin im Umgang mit ihren Angsten und Zwéngen. Auf
ihre Frage «Werde ich diese Nacht sterben?», antwortete ich ehrlich: «Ich weiss
es nicht, aber héchstwahrscheinlich nicht.» Oder wenn sie sich Sorgen machte,
krank zu werden, und mich diesbeziglich fragte, sagte ich: «Ich kann es nicht
sicher wissen, aber ich denke nicht, dass du krank wirst.» Ich mdchte ihr keine
falschen Versprechungen machen. Sie kommt mit diesen Antworten gut zurecht.
Ich muss ihr beispielsweise nicht versichern, dass sie auf keinen Fall krank wird.

Um die Anzahl von Lilys abendlichen Fragen zu verringern, schlug ich ihr
vor, alleihre Sorgen in einer einzigen Frage zusammenzufassen: «Wird alles okay
sein?» Lily meinte jedoch, dass das nicht genlige. Daraufhin schlugich vor, ihre
Fragen innerhalb von zwei bis drei Wochen schrittweise auf einige wenige Fra-
gen zu reduzieren. «Nein, das schaffe ich nicht!», war ihre Antwort. So einigten
wir uns darauf, erst einmal nur eine Frage wegzulassen. Man muss Lily stets ein
bisschen <pushens. Nach und nach gelang es ihr, die Anzahl der Fragen auf sechs
zureduzieren. Irgendwann sagte sie, dass sie keine Lust mehr auf diese Fragen
habe, obwohl sie sich gezwungen fiihlte, sie zu stellen. Als sie einmal fragte, ob
sie einen Magic Pen bekommen kdnnte, wenn sie die Fragen vollstandig aufgab,
stimmte ich selbstverstandlich zu. Und tatsdchlich stellt sie seit einigen Wochen
keine Fragen mehr.

Aktuelle Situation

Ich habe gelernt, dass es wichtig ist, Lily verschiedene Strategien aufzuzeigen,
wie sie mit ihren Herausforderungen umgehen kann. Anschliessend gilt es, die
nétige Geduld aufzubringen und darauf zu warten, bis sie von sich aus bereit
ist, einen dieser Vorschldge auszuprobieren.

Die Mutter mdchte Ideen sofort umsetzen, muss aber geduldig sein,
bis Lily von sich aus dazu bereit ist.

Lily ist jetzt in der flinften Klasse und hat erneut das Glick, einen hervorragen-
den Lehrer zu haben. Er betrachtet jedes Kind als eigenstandige Personlichkeit.
Lily hat den Wunsch gedussert, auf das Gymnasium zu wechseln, was ich aller-
dings mit gemischten Gefiihlen sehe. Ich mache mir Sorgen, dass der zusatzli-
che Stress zu viel fur sie sein kdnnte. Denn sie muss bereits jetzt in der Schule
hart arbeiten, um die erforderlichen Noten zu erreichen.

Ich versuche, nicht allzu viel iber die Zukunft nachzudenken. Ich habe
schonin den ersten Monaten bemerkt, dass es mich deprimiert, wenn ich mich
zu sehr damit beschaftige. Das bringt nichts. Wir nehmen einen Schritt nach
dem anderen. Es ist bemerkenswert, was Lily alles geschafft hat - mit solchen
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Angsten zu leben und sie immer wieder zu Gberwinden. Das ist eine enorme
Leistung. Beinahe jeden Tag gibt es irgendeine Hirde, die wir bewaltigen mus-
sen. Das ist Teil unseres Alltags geworden.

Die Mutter sieht, was Lily bis jetzt geschafft hat. Das hilft ihr,
mit der unsicheren Zukunft umzugehen.

Wenn ich zurtickblicke, wie Lily und wir als Familie bisher mit ihren Herausfor-
derungen umgegangen sind und was wir zusammen geschafft haben, bin ich
Uberzeugt, dass wir diesen Weg weiter gehen werden. Ich habe auch gelernt,
was mir selbst guttut und was nicht. Dafiir habe ich eine Therapie begonnen.

Fiir Lilys Mutter ist es wichtig, auch auf ihr eigenes Wohlergehen zu achten.

Kreativitat war ein Schliissel zum Erfolg. Ich dachte immer, ich sei nicht kreativ,
aber diese Ansicht musste ich revidieren. Ich habe viele kreative Ldsungen ent-
wickelt, wie wir mit den Herausforderungen umgehen kénnen.

Fiir Lilys Mutter sind kreative Losungen unerldsslich,
um mit Schwierigkeiten umzugehen.

Ich werde weiterhin auf mein Geflihl vertrauen und mich fir das Wohl meines
Kindes einsetzen, wenn ich spire, dass es notwendig ist. Ich weiss mittlerweile,
dass es hierzu eine dicke Haut braucht. Und ich weiss, dass es in Ordnung ist,
wenn ich mich enttduscht, frustriert oder deprimiert fiihle. In solchen Momen-
ten ist eswichtig, auf mich selbst zu achten, um danach wieder fiir meine Kinder
da zu sein.
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2.4 ADHS: eine Reise der Bewdltigung und Entdeckung

Die Reise wird von den Eltern eines Jungen erzahlt. Nennen wir ihn Tom. Stel-
lenweise Ubernimmt die Mutter die Erzahlung allein, wodurch sich die Erzahl-
perspektive von «wir» zu «ich» verschiebt.

Beginn der Reise

Toms Reise begann fiir uns mit seiner Geburt. Die Freude Gber ihn war riesig.
Es war jedoch von Anfang an auch anstrengend. Wir wiirden nicht sagen, dass
Tom ein Schreibaby war, aber als Neugeborener und bis zum Ende der Stillzeit
weinte er tdglich viel. Um ihn zu beruhigen, unternahmen wir zahlreiche Spa-
ziergange. Bald kannte uns das ganze Wohnviertel als die Familie, die stets mit
einer Babytrage unterwegs war. Erst nach etwa einer halben oder dreiviertel
Stunde beruhigte sich Tom und schlief ein.

Toms Familie war im Wohnviertel bekannt als die Familie,
die stets mit einer Babytrage unterwegs war.

Tom entwickelte sich zu einem sehr aktiven Kind. Wir waren oft erstaunt, wie
andere Eltern auf Spielplatzen entspannt auf Banken sassen und plauderten,
wahrend ihre Kinder spielten. Bei uns war das nicht moglich. Wir waren standig
darauf bedacht, Toms Kletterabenteuer im Auge zu behalten. Als seine kleine
Schwester dazukam, wurde es noch herausfordernder, da sich beide oft in un-
terschiedliche Richtungen davon machten.

Die Grosseltern liessen wir in bestimmten Situationen nicht mit den Kin-
dern allein, so zum Beispiel auf Spielplatzen, an verkehrsreichen Strassen oder
bei Zugreisen. Ihre Beweglichkeit und ihr Reaktionsvermdgen erschienen uns
nichtausreichend, um den <jungen Wilden> hinterherzukommen. Besonders bei
Tom galt es, die haufig auftretenden unfalltrachtigen Situationen aufzufangen.
Aufgrund seiner Unruhe hielt es Tom nichtlange aus, auf einem grosselterlichen
Schoss zu sitzen. Dies alles flhrte aufseiten der Grosseltern immer wieder zu
Enttduschungen und Diskussionen.

Kindergarten und erster Verdacht auf ADHS

Im ersten Kindergartenjahr lud uns die Lehrperson schon bald zu einem ausseror-
dentlichen schulischen Standortgesprach ein. Sie teilte uns mit, dass Tom im Unter-
richt durch haufiges Hineinreden und mangelnde Teilnahme an Kreisgesprdchen
auffalle. Als Eltern waren wir dartiber nicht besonders erstaunt, da Tom auch zu Hau-
se aktiv und unruhig war. Wir bemihten uns, mit der Lehrperson Vereinbarungen
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zu treffen und festzulegen, was wir tun und woran wir gemeinsam arbeiten konnten.
In der Folge fanden weitere Gesprdche statt. In einem dieser Gesprdache empfahl die
Lehrperson, Tom flir eine Psychomotoriktherapie anzumelden. Wir folgten dieser
Empfehlung. Bereits im ersten Kindergartenjahr startete Tom mit der Therapie.
Schonwahrend Toms Kindergartenzeit kam mir der Gedanke, dass Tom mog-
licherweise ADHS haben kdnnte. Ich erinnere mich nicht mehr genau, aber ich
glaube, meine Informationen tber ADHS stammten aus den Medien und aus
Gesprachen mit meinen Freundinnen. Eine meiner Freundinnen, eine Primarleh-
rerin und Psychomotoriktherapeutin, erzéhlte mir gelegentlich von Kindern in
ihrer Therapie. Insbesondere aufgrund von Toms Hyperaktivitat hielt ich es fur
plausibel, dass er ADHS haben konnte. Gleichzeitig erschien mir diese Vermutung
absurd, da ich ADHS hauptsdchlich mit einer Konzentrationsunfahigkeit in Verbin-
dung brachte. Tom konnte sich sehr gut auf Dinge konzentrieren, die ihn interes-
sierten. Erst als ich mich dann viel spater intensiver mit ADHS auseinandersetzte,
wurde mir klar, dass es dabei eher um Schwierigkeiten bei der Steuerung der Kon-
zentration geht und nicht um eine generelle Unfahigkeit zur Konzentration.

Die Mutter hatte zundchst eine Vorstellung von ADHS,
die nicht recht zu Toms Verhalten zu passen schien.

Als wir Toms Kindergartenlehrperson und seine Psychomotoriktherapeutin auf
die Vermutung ansprachen, dass er ADHS haben kdnnte, rieten sie uns, mit ei-
ner Abklarung noch zu warten. Sie erkldrten, dass es bei jungen Kindern oftmals
schwierig sei, zwischen Verhaltensweisen zu unterscheiden, die auf ADHS hin-
deuten und solchen, die typisch fiir ihr Alter und Entwicklungsstadium sind.

Bei jungen Kindern ist es oft schwierig, zwischen <normaler> Entwicklung
und Anzeichen von ADHS zu unterscheiden.

Abschluss der Psychomotoriktherapie

Tom ging gerne in die Psychomotoriktherapie. Er liebte Bewegung und war be-
geistert vom Therapiezimmer mit seinen vielfdltigen Turnmaoglichkeiten. Auch
die Therapeutin mochte er sehr. Trotz dieser Massnahme verdnderte sich die
Situation nicht wesentlich.

Die Psychomotoriktherapie schien fiir Tom
nicht die richtige Unterstiitzung zu sein.
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In unserer Region wird Psychomotoriktherapie grosszugig fur Kinder mit ver-
schiedenen Herausforderungen empfohlen. Jedoch ist die Therapie, soweit wir
das verstehen, hauptsachlich fir Kinder mit motorischen Problemen gedacht.
Dies trifft auf Tom nicht zu, da er motorisch sehr geschickt ist. Ausserdem scheint
eine Psychomotoriktherapie nicht speziell auf ADHS ausgerichtet zu sein, ob-
wohl sie auch Spiele beinhaltet, die exekutive Funktionen fordern - mentale
Prozesse, die bei Kindern mit ADHS haufig beeintrachtigt sind. Im Verlauf von
Toms erstem Schuljahr kam die Therapeutin zum Schluss, dass sie mit ihrem
Repertoire erreicht hatte, was méglich sei. Daraufhin beendeten wirim gemein-
samen Einvernehmen die Therapie.

Schulstart und erhérteter Verdacht auf ADHS

Wahrend des ersten Schuljahres fanden erneut mehrere schulische Standortge-
sprache statt, die sich auf Toms Verhalten und mdégliche Massnahmen fokussier-
ten. An diesen Gesprachen war nebst der Klassenlehrperson auch die Schulische
Heilpadagogin beteiligt. Zusdtzlich tauschten wir uns etwa alle drei Wochen tele-
fonisch mit den Lehrpersonen aus. Wir schatzten den regelmadssigen Austausch
sehr und glauben, dass er beiden Seiten dabei geholfen hat, gemeinsam an den
Herausforderungen zu arbeiten. Die Zusammenarbeit mit den Lehrpersonen
empfanden wir stets als sehr konstruktiv. Auch die Lehrpersonen betonten, wie
wertvoll sie die offenen Gesprache fanden.

Die Lehrpersonen und die Eltern arbeiteten zusammen.
Sie zogen am selben Strang.

Die Lehrpersonen zeigten sich sehr unterstiitzend und verstandnisvoll. Sie setz-
ten auf eigene Initiative hin verschiedene Hilfsmittel und Methoden ein. So be-
kam Tom beispielsweise kleine Knetbdlle und ein Netz mit Ballen. Dieses wurde
unter seinen Tisch gelegt, damit er mit seinen Fissen darauf <herumfahren»
konnte. Wenn die Lehrpersonen bemerkten, dass Tom Bewegung brauchte,
durfte er das Klassenzimmer verlassen, um auf dem Schulgeldnde umherzulau-
fen oder die Treppe hinauf- und hinunterzurennen. Sie probierten auch ver-
schiedene Sitzplatze im Klassenzimmer aus, um herauszufinden, an welchem
Ort Tom sich am besten konzentrieren konnte. Trotzdem war er oft abgelenkt
und storte die anderen Kinder bei der Arbeit.

Die Lehrpersonen stellten letztendlich fest, dass ihre Bemiihungen nicht
ausreichten und sie Schwierigkeiten hatten, den Unterricht effektiv zu gestal-
ten. Sie dusserten auch Sorgen, dass Toms Verhalten zu sozialen Problemen
fihren konnte, etwa dass er unbeliebt werden oder den Anschluss an seine
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Klassenkamerad:innen verlieren kdnnte. Obwohl sie Tom als intelligent wahr-
nahmen, bemerkten sie, dass seine Lernkurve abflachte. Denn er konnte sich
kaum konzentrieren und kam nur wenig zum Lernen. Wenn man von vier Stun-
den Unterricht nur einer Stunde folgen kann, ist das eine Beeintrachtigung.
Bereits nach dem ersten oder zweiten schulischen Standortgesprach
ausserte die Schulische Heilpddagogin den Verdacht auf ADHS. Sie empfahl eine
Abklarung. Wir entschieden uns dafir, ihre Empfehlung umzusetzen.

Die Schulische Heilpddagogin dusserte den Verdacht,
dass bei Tom ADHS vorliegen kénnte.

ADHS-Abklarung

In unserer Region gibt es eine Praxis, die auf ADHS-Abklarungen spezialisiert
ist. Dort wollten wir uns jedoch nicht anmelden, da wir befiirchteten, dass eine
Anmeldung automatisch zu einer ADHS-Diagnose fiihren wiirde. Nach einiger
Suche fanden wir eine Kinderpsychiaterin, die freie Kapazitat fir eine Abklarung
hatte. Im Vergleich zu anderen Familien, die teilweise ein halbes Jahr warten
mussten, erhielten wir verhdltnismdssig schnell einen Termin.

Wahrend unserer ersten Sitzung bei der Kinderpsychiaterin hatten wir den
Eindruck, dass sie bei Tom ADHS eher ausschloss. Tom war namlich in einen
Comic vertieft und betrachtete ihn mit grosser Aufmerksamkeit. Die Psychiate-
rin empfand es als ungewdhnlich, dass ein so junges Kind sich derart konzent-
riert einem Comic widmete, anstatt nur darin zu blattern. Sie interpretierte die-
ses Verhalten als eher untypisch fiir ADHS.

Im Anschluss an mehrere Einzelsitzungen von Tom mit der Kinderpsychiaterin
fand ein Auswertungsgesprach statt. Sie stellte nun doch die Diagnose ADHS und
dasin einer relativ starken Auspragung. Da wir bereits mit einem Verdacht auf ADHS
zur Abklarung gegangen waren, kam die Diagnose in gewisser Weise erwartet.

Fiir Toms Eltern kam die ADHS-Diagnose nicht iiberraschend.
Die Kinderpsychiaterin empfahl eine Kombination aus Verhaltenstherapie und
Ritalin. Unsere erste Reaktion darauf war eine deutliche Ablehnung der medi-
kamentdsen Behandlung. Furr uns fiihlte es sich so an, als sollten wir unser Kind
verdndern, das wir genauso lieben, wie es ist.

Toms Eltern hatten starke Vorbehalte gegeniiber

einer medikamentdsen Behandlung.
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Die Psychiaterin erklarte jedoch, dass eine Verhaltenstherapie ohne begleiten-
de Medikation oft wenig effektiv sei. Das Erlernen von Strategien wahrend der
Therapie ohne Medikation sei aufgrund der mangelnden Aufmerksamkeit er-
schwert. Sie bot an, sowohl die Rolle der Therapeutin als auch die medizinische
Begleitung zu Ubernehmen.

Im Laufe dieser Gesprache mit Toms Kinderpsychiaterin - der genaue Zeit-
punkt ist uns nicht mehr in Erinnerung - verloren wir das Vertrauen in sie. Fir
uns war eine gute zwischenmenschliche Beziehung zwischen Tom und der The-
rapeutin wichtig, aber mit dieser Fachperson schien es nicht zu stimmen. Einige
von Toms Antworten wahrend der Abklarung waren nicht typisch fur ihn. Zum
Beispiel bezeichnete er seine Schulfreunde als «doof», was er uns gegenlber
nie getan hat. Tom st ein fréhliches und soziales Kind. Anders als es oft bei ADHS
der Fall ist, hatte er selten Konflikte mit anderen Kindern. Bei ihm stand seine
Hyperaktivitdtim Vordergrund. Im Unterricht tat er Dinge, die ihn zu beruhigen
schienen, wie Gerausche produzieren, pfeifen und sich bewegen. Oder er liess
sichvon den anderen Kindern ablenken und machte Unsinn, vor allem bei Akti-
vitaten im Kreis. Aber soziale Probleme hatte er wenige. Zu unserem unguten
Bauchgefuhl kam hinzu, dass es logistisch schwierig war, zur Psychiaterin zu
gelangen. Deshalb entschieden wir uns, zu einer anderen Fachperson zu
wechseln.

Die Eltern nahmen wahr, dass die Chemie zwischen der Therapeutin
und Tom nicht zu stimmen schien.

Nachdem wir der Kinderpsychiaterin mitgeteilt hatten, dass wir nicht mehr mit
ihr zusammenarbeiten mochten, schien sie uns gegeniiber nicht mehr beson-
ders wohlgesonnen. Wir mussten mehrmals telefonisch nachhaken, bis sie uns
schliesslich den Abklarungsbericht zukommen liess, der Toms ADHS-Diagnose
bestatigte. Dieser Bericht war erforderlich, um Tom bei der IV anzumelden, da-
mit die Kosten fur allfallige Behandlungen gedeckt werden. Letztendlich schick-
te sieuns den Abkldrungsbericht zu. Der Inhalt dieses Berichts war erschiitternd.
Wir fanden nicht, dass die Situation so schlimm war, wie sie im Bericht beschrie-
ben wurde. Zudem erschien uns der Bericht nachldssig verfasst. Er enthielt so-
gar Tippfehler. Dies bestatigte unser ungutes Bauchgefiihl gegentiber der Psy-
chiaterin umso mehr.

Fiir die Anerkennung durch die Versicherung musste die Fachperson

den Abkldrungsbericht vermutlich drastisch formulieren. Allerdings
hatte sie die Eltern dariiber nicht in Kenntnis gesetzt.
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Verhaltenstherapie

Eine Verhaltenstherapie fanden wir eine gute Sache. Tom kdnnte dort Strategi-
en erlernen, um sein Leben mit ADHS zu meistern. Es war uns jedoch wichtig,
dass die behandelnde Fachperson eine gute Beziehung zu Tom aufbauen kann.
Letztlich fanden wir eine Kinderpsychologin, bei der wir uns deutlich wohler
fuhlten als bei der Psychiaterin. Schon bei der ersten Begegnung war spurbar,
dass es zwischenmenschlich zwischen ihr und Tom stimmte.

Die Kinderpsychiaterin, bei welcher wir die Abkldarung machen liessen,
hatte es Tom nicht gestattet, mit den Spielsacheninihrer Praxis zu spielen. Denn
sie wollte beobachten, wie er sich ohne diese verhielt. Die Kinderpsychologin
hingegen erlaubte ihm, sich mit den Spielsachen zu beschaftigen. Spielen konnte
Tom schonimmer gut. Er hatte nie Probleme, sich auf eine selbst gewahlte Akti-
vitdt einzulassen. Es fiel ihm lediglich schwer, sich auf Dinge zu konzentrieren,
die ihm von aussen aufgezwungen wurden. Nach der ersten Sitzung stellte die
Kinderpsychologin uns sogar die Frage, ob Tom tatsachlich ADHS hat, da er wah-
rend unseres Gesprdchs fast zwei Stunden lang gespielt hatte.

Die Kinderpsychologin fiihrte auch einige Sitzungen mit Tom allein durch.
Er war damals in der zweiten Klasse. Sie erklarte uns jedoch, dass Kinder fur
eine Verhaltenstherapie besser etwas dlter sein sollten. Jingere Kinder haben
oft Schwierigkeiten, das in der Therapie Gelernte in den Schulalltag zu Gibertra-
gen. Daher riet sie, mit der Verhaltenstherapie noch zu warten. Dennoch waren
die Sitzungen wertvoll, da die Kinderpsychologin die Gelegenheit hatte, Tom
besser kennenzulernen. Nach diesen Sitzungen bestatigte sie seine Diagnose.
Wir als Eltern hatten ebenfalls einige Sitzungen mit ihr, um anstehende Themen
zu besprechen. Zudem fiihrte sie ein Gesprach mit den Lehrpersonen. Sie iiber-
nahm eine Art Coach-Funktion, was fur uns sehr hilfreich war.

Fiir eine Verhaltenstherapie war Tom noch zu jung.
Stattdessen ibernahm die Psychologin eine Coaching-Rolle.

Es fiel uns deutlich leichter, der Kinderpsychologin Vertrauen entgegenzubrin-
gen, auch als es um die Frage nach einer allfalligen Medikation ging. Letztend-
lich konnten wir uns vorstellen, eine medikamentdse Behandlung mit Ritalin zu
beginnen. Ein wichtiger Aspekt dabei war fir uns, dass Tom positive Lernerfah-
rungen machen und sein Potenzial besser nutzen kann. Wir wiinschten uns, dass
erim Unterricht mitkommen, aktiv teilnehmen und Erfolge erzielen kann. Diese
standige Anspannung, ruhig bleiben zu miissen, verbrauchte soviel seiner Ener-
gie, dass nicht mehr viel fir anderes Ubrigblieb.
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Durch das Vertrauen in die Fachperson fiel es den Eltern leichter,
Empfehlungen zu folgen.

Medikation
Die Suche nach einer Fachperson, die bereit war, die Verschreibung fiir die Medika-
tionvorzunehmen und die Eindosierung zu begleiten, gestaltete sich schwierig. Ob-
wohl Toms friihere Kinderpsychiaterin dies angeboten hatte, wollten wir nicht wei-
ter mit ihr zusammenarbeiten. Bei unserer Suche stiessen wir auf mehrere
Kinderarzt:innen, die zogerten, Medikamente fiir ADHS zu verschreiben. Es scheint
uns, dass die Verschreibung von ADHS-Medikamenten fiir viele Kinderdrzt:innen
ein heikles oder sogar politisches Thema ist, bei dem sie sich lieber zurlckhalten.
Unsere reguldre Kinderdrztin bot zwar an, Toms medikamentdse Behandlung
nach der Eindosierung zu begleiten. Die Eindosierung selbst wollte sie jedoch nicht
vornehmen. Deshalb wollte sie uns an Kolleg:innen verweisen, was wiederum mit
langen Wartezeiten verbunden gewesen ware. Letztlich war unsere Kinderdrztin
doch bereit, sich in die Medikamenteneinstellung einzuarbeiten, sodass wir die
Eindosierung mit ihr durchfiihren konnten.

Die medikamentdse Behandlung von ADHS scheint sowohl fiir Eltern
als auch fiir einige Arzt:innen ein sensibles Thema zu sein.

Auch wir als Eltern setzten uns intensiv mit ADHS und der Medikation ausein-
ander. Dazu lasen wir ein anerkanntes Standardwerk von Dépfner und Schiir-
mann mit dem Titel «Wackelpeter und Trotzkopf»9. Dieses Buch enthalt detail-
lierte Informationen dartber, wie die Eindosierung erfolgen soll. Dadurch waren
wir umfassend informiert.

Die Eltern beschiftigten sich intensiv mit ADHS und der Medikation,
sodass sie sehr gut informiert waren.

Mit Tom sprachen wir offen (iber ADHS. Wir erkldrten ihm, dass die Psychiaterin
dies bei ihm diagnostiziert habe. Nun besprachen wir mit Tom die Méglichkeit
einer Medikation. Wir sagten, dass die Tabletten ihm helfen kénnten, sich bes-
ser zu konzentrieren. Tom reagierte auf diese Neuigkeit ziemlich gelassen und
war bereit, es zu versuchen.

9 Aktuellste Ausgabe: Dépfner, M. & Schiirmann, S. (2023). Wackelpeter & Trotzkopf. Beltz.
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Anfangs waren wir unsicher, wie wir Tom die Tabletten verabreichen sollten, da
sie einen intensiven Geschmack haben. Zuerst nahm er die Tablette mit etwas
Joghurt. Durch eine befreundete Familie entdeckten wir die Schluckhilfe
Medcoat, eine siisse, zuckerfreie Masse, die sich Uber Tabletten iberziehen ldsst.
Momentan nimmt er das Ritalin pulverisiert und in etwas Wasser aufgeldst. Der
bittere Geschmack stért ihn nicht mehr so sehr.

Tom sagt, dass er keinen Unterschied spire, ob er das Medikament ein-
nehme oder nicht. Wir als Eltern bemerkten jedoch von Anfang an eine deutli-
che Wirkung. Wie von der Kinderarztin vorgeschlagen, starteten wir mit einer
Dosis von 10 Milligramm - einer gangigen Einstiegsdosis - und stellten sofort
eine positive Veranderung fest. Allerdings hinterfragten wir, warum nicht mit
einer niedrigeren Dosis von 5 Milligramm begonnen wurde. Wir hatten im Buch
gelesen, dass auch dies eine mogliche Anfangsdosis sein kdnnte. Da es unser
Ziel ist, so viel Ritalin wie ndtig, aber so wenig wie moglich zu verabreichen, dis-
kutierten wir mit der Arztin, ob auch 5 Milligramm ausreichen wiirden. Darauf-
hin schlug unsere Arztin vor, die Dosis zu halbieren und zu beobachten, ob sich
eine Veranderung zeige.

Wir entschieden uns, ohne die Schule zu informieren, die Dosis zu halbie-
ren. Und siehe da, auch diese geringere Menge war wirksam. Es ist erstaunlich,
dass bereits eine solch geringe Menge ausreichend ist. Das hatte auch unsere
Kinderarztin iberrascht. Derzeit nimmt Tom morgens 5 Milligramm Ritalin fiir
den Schulunterricht. An Tagen, an denen er auch nachmittags Unterricht hat,
bekommt er in der Schule nochmals eine Dosis von 5 Milligramm. Bei unserem
letzten reguldren Gesprdach mit Toms Lehrerin sagte sie, dass sie diese Dosie-
rung flir angemessen und ausreichend halt. In der Freizeit und an den Wochen-
enden nimmt Tom das Medikament nicht.

Umgang mit der Diagnose

Wie bereits erwahnt, hatten wir zunachst Vorbehalte gegeniiber einer Medika-
tion. Auch zweifelten wir wiederholt an der Diagnose. Ich fragte mich, ob es
ADHS Uberhaupt gibt oder ob es sich lediglich um einen Sammelbegriff fur ver-
schiedene Verhaltensweisen handelt.

Toms Mutter (iberlegte, ob die ADHS-Diagnose ein von der Gesellschaft

geschaffenes Konstrukt ist fiir Kinder, die sich <ein bisschen anders>
verhalten.
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Ich setzte mich intensiv mit dem Thema ADHS auseinander. Besonders aufschluss-
reich fand ich einen Ubersichtsartikel von Oskar Jenni'®, einem Entwicklungspa-
diater des Kinderspitals Zirich. Seine Aussagen erscheinen mir sehr bodenstandig
und pragmatisch. Er betont, dass die ADHS-Diagnose rein klinisch ist und es hierzu
keinen Labor- oder genetischen Test gibt. Er beschreibt ADHS als ein Spektrum
von Verhaltensweisen, die in der ganzen Bevdlkerung vorkommen. Bei Personen
mit ADHS treten sie jedoch verstarkt oder kombiniert auf. Auch weist er darauf
hin, dass die Diagnosestellung von gesellschaftlichen Erwartungen beeinflusst
werden kann. Diese Perspektive entspricht sehr meinem eigenen Empfinden.
Ebenfalls interessant finde ich Studien, die zeigen, dass Kinder, die in ihrer Schul-
klasse zu den Jiingsten gehoren, haufiger eine ADHS-Diagnose erhalten. Solche
Informationen finde ich sehr aufschlussreich.

Wir sprachen mit der Kinderpsychologin dariiber, was ADHS genau sei, bei-
spielsweise ob es sich um eine Krankheit handle oder ob es eher ein Problem des
Systems und nicht ein Problem des Kindes sei. Hilfreich fanden wir ihre Sicht-
weise, dass solche Uberlegungen zwar interessant, aber nicht unbedingt relevant
fiir Toms Situation seien. Ihrer Meinung nach sei das System, wie es ist. Die Schule
stelle gewisse Erwartungen an Tom, mit denen man einverstanden sein kann
oder nicht. Es gehe nun darum, fiir Tom den besten und passendsten Weg inner-
halb dieses Systems zu finden. Diese Ansicht schien uns sehr verniinftig.

Toms Eltern sind der Ansicht, dass es viele Dinge gibt, tiber die man sich drgern
konne. Aber letztendlich ist es das Wichtigste, fiir Tom die beste Losung zu finden.

Bisher haben wir Toms Schwester die Diagnose ihres Bruders nicht direkt mit-
geteilt. Es ist jedoch moglich, dass sie diese auf andere Weise mitbekommen
hat. Denn wir sprechen offen Giber das Thema und verheimlichen es nicht. Wenn
wir beispielsweise frithstiicken, nimmt Tom sein Ritalin auch vor seiner Schwes-
ter. Manchmal beschwert sie sich Giber die wilden und stérenden Jungeninihrer
Klasse. In solchen Momenten haben wir ihr auch schon erklért, dass es solches
Verhalten eben gibt und Tom in der Schule auch schon gestért habe. Tom erfor-
dert zweifellos viel Aufmerksamkeit und Management von uns. Aber seine
Schwester scheint ihren eigenen Weg gefunden zu haben und kann sich ihren
Platz in der Familie gut schaffen.

Toms Verhalten nimmt im Familienleben viel Raum ein.

10 Jenni, 0. (2017). ADHS-Spektrum. Lernen und Lernstérungen, 6 (3), 113-121.
https://doi.org/10.1024/2235-0977/a000174
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Reaktionen aus dem Umfeld

Flr uns war der Austausch mit einem Freund in unserem Alter hilfreich. Er erzahl-
te uns, dass er Tom sehr gerne moge und dass er ihn an sich selbst als Kind erin-
nere. Er selbst liess im Erwachsenenalter eine Abklarung durchfiihren, woraufhin
er die Diagnose ADHS erhielt. Er berichtete, dass ihm in seiner Kindheit niemand
geholfen habe. Als Kind musste er die ganze Kritik und Schelte einstecken. Denn
die Leute dachten, er sei ein ungezogener Bengel, der nichts auf die Reihe bringe.
Er litt darunter, sowohl in der Familie als auch in der Schule. Zu héren, dass es Er-
wachsene gibt, die riickblickend wiinschten, jemand hatte ihnen inihrer Kindheit
geholfen, spielte fir uns eine entscheidende Rolle, die ADHS-Abkldrung durchzu-
fihren und darauffolgende Massnahmen einzuleiten.

Hilfreich war flr uns auch der Austausch mit den Eltern eines Kindes, beidem
ebenfalls ADHS diagnostiziert worden war. Sie waren im Umgang mit ADHS etwa
ein Jahr weiter als wir. Uber Bekannte kamen wir in Kontakt. Bei unserem ersten
Treffen war beiihnen die Entscheidung bezuglich einer medikamentdsen Behand-
lung gerade gefallen. Wir befanden uns zu diesem Zeitpunkt noch mitten in der
Phase der Abklarung. Der Austausch mit diesen Eltern war fuir uns sehr wertvoll.
Wir teilten Erfahrungen, die wir mit unseren Kindern gemacht hatten, als sie jin-
gerwaren. Zum Beispiel waren wir uns einig, dass wir nie in Restaurants gegangen
sind, die Tischtiicher hatten oder die keinen Spielplatz boten, um bestimmte
schwierige Situationen zu vermeiden.

Toms Eltern fanden es hilfreich, sich mit anderen Familien auszutauschen,
die ebenfalls ein Kind mit einer ADHS-Diagnose haben.

Als wir unseren Freunden erzdhlten, dass wir eine ADHS-Abkldrung durchfiihren
lassen, reagierten viele Giberrascht: «Wirklich? Tom hat ADHS?» Tatsdchlich war Tom
nie negativ aufgefallen, wenn er zu anderen Kindern zum Spielen ging, zumindest
nicht seit dem Kindergartenalter. Es gab nie Riickmeldungen wie: «Dieser Junge ist
zu wild», «Es war zu anstrengend» oder «Er darf nicht mehr kommen.» Im Gegen-
teil, er wurde stets positiv aufgenommen und war bei anderen Kindern beliebt.
Manchmal wurde angedeutet, dass vielleicht die Lehrpersonen die ADHS-
Abkldrung zu stark vorantreiben; méglicherweise aus dem Wunsch heraus, mehr
Ruhe in der Klasse zu haben. Diesen Eindruck hatten wir nicht. Die Lehrpersonen
hatten verschiedenste Ansétze ausprobiert. Wir hatten nie das Geftihl, dass esihnen
nur um Ruhe im Klassenzimmer ging. Vielmehr schienen sie das Kind als Individuum
in den Mittelpunkt zu stellen und tiberlegten stets, wie sie Tom am besten unterstit-
zen konnten. Fir Tom war es ein Vorteil, die ersten drei Schuljahre bei denselben
Lehrpersonen und in derselben Klasse zu verbringen. Ein Klassenwechsel kann die
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Symptomatik von ADHS oder anderer Herausforderungen unter Umstanden ver-
scharfen. Wahrenddessen kdnnen eine gewisse Bestdndigkeit und Vertrautheit zur
Beruhigung der Situation beitragen.

Es gab Leute, die schon von ADHS gehdort hatten und meinten, genau zu wis-
sen, wie man damit umgehen sollte. Ausserdem kam es zu Diskussionen tiber Vor-
und Nachteile von Ritalin, in denen wir unsere getroffene Entscheidung vertreten
und manchmal sogar verteidigen mussten. Gliicklicherweise hielten sich solche
Auseinandersetzungen in unserem Umfeld in Grenzen. Allerdings haben wir von
anderen Eltern erfahren, dass sie wesentlich starker angegriffen, verurteilt und
mitunter auch beschimpft wurden, vor allem in Bezug auf die Entscheidung, ihrem
Kind Ritalin zu geben.

Den Grosseltern fiel es anfangs nicht leicht, die Medikation zu akzeptieren.
Inzwischen sind wir jedoch zu einem guten gemeinsamen Verstandnis gekommen.

Toms Eltern mussten ihre Entscheidungen im persénlichen
Umfeld mitunter rechtfertigen.

Weitere diagnostische Reise

Tom und seine Schwester kamen beide mit einem geringen Geburtsgewicht zur
Welt. Tom nahm ausserdem nur langsam zu. Anfangs mussten wir Tom jede
Woche wiegen, um zu kontrollieren, ob er ausreichend zunahm. Mit der Zeit fiel
dieser Stress weg, als er entlang seines Wachstumsperzentils weiterwuchs.

Nachdem Tom mit der Einnahme von Ritalin begonnen hatte, achtete die
Kinderarztin wieder verstdrkt auf sein Wachstum. Sie stellte fest, dass Tom fir
sein Alter eher klein war und empfahl eine Wachstumsabkldrung im padiatrisch-
endokrinologischen Zentrum. Wir besuchten das Zentrum mit beiden Kindern.
Dort wurden Kdrperproportionen und Korperfettanteil gemessen. Auch ein
Blutbild wurde erstellt. Bei Tom lag das Wachstumshormon im Blut an der unte-
ren Grenze. Die Fachpersonen schlugen einen Arginin-Test! vor, um die Wachs-
tumshormonsekretion zu stimulieren.

Wir erhielten ein Informationsheft mit dem Titel «Small for Gestational
Age»'2und eines zum Thema Mangelernahrungssyndrom. Ich bin gesund und
sportlich, Nichtraucherin und habe wéahrend der Schwangerschaft und Stillzeit
keinen Alkohol getrunken. Dennoch kam mir der Gedanke, ob ich in der

1 Ein diagnostisches Verfahren, bei dem die Aminosdure Arginin intravends verabreicht wird. Da-
durch kann die Freisetzung von Wachstumshormonen iiberpriift werden, um einen moglichen
Wachstumshormonmangel zu diagnostizieren.

12 Englisch fur «klein bezogen auf das Reifealter».
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Schwangerschaft vielleicht etwas falsch gemacht hatte, dass beide Kinder so
klein zur Welt kamen. Im Heft wurde jedoch erklart, dass in der Schweiz ein
geringes Geburtsgewicht in der Regel auf eine nicht optimale Erndhrung durch
die Plazenta zuriickzufuihren ist.

Toms Mutter machte sich Gedanken, ob sie wadhrend der Schwangerschaft
etwas falsch gemacht hatte.

Zum Gliick ergaben die Untersuchungen, dass ein Wachstumshormonmangel
bei Tom ausgeschlossen werden kann. Wir waren erleichtert. Zusatzlich wurde
sein Knochenalter anhand eines Rontgenbildes seiner Hand bestimmt. Es stellte
sich heraus, dass er in Bezug auf sein chronologisches Alter etwa anderthalb
Jahre zurlickliegt. Die momentan plausibelste Erklarung scheint zu sein, dass
Tom einfach von kleiner Statur ist, aber mdglicherweise als Spatentwickler noch
einen Wachstumsschub erleben wird.

Aktuelle Situation
Wir haben den Eindruck, dass sich die Symptome im Laufe der Jahre leicht ab-
gemildert haben. Wir haben gehdrt, dass dies bei anderen Kindern nicht der
Fall ist und es bei diesen Familien weiterhin intensive schulische Standortge-
sprache und besondere schulische Massnahmen gibt. Wir erlebten zwar auch
eine gewisse Zeit lang dhnliche Herausforderungen. Aber seit der Medikation
und dank Toms positiver Entwicklung sind diese deutlich weniger geworden.
Auch das Umfeld spielt eine wichtige Rolle. Bisher hat Tom das Glick
gehabt, gute Lehrerinnen zu haben. Daher sind wir gespannt darauf, wie sich
die Dinge im kommenden Sommer mit dem Lehrpersonenwechsel entwickeln
werden. Wir kdnnen uns vorstellen, dass es eine Zeit dauern wird, bis wir uns
mit den Lehrpersonen wieder gefunden haben.

Ein Lehrpersonenwechsel erfordert méglicherweise eine Anpassungsphase,
bis Tom und die neuen Lehrpersonen sich aufeinander eingestellt haben.

Obwohl Tom sehr aktiv ist, kann er sich zunehmend auch auf eine ruhige Art
und Weise beschéftigen. Er hat das Lesen fir sich entdeckt. Wenn er sich mit
einem Buch zurlickzieht, scheint er komplett darin zu versinken. Zudem hat er
begonnen, Kornett zu spielen. Beim Musizieren taucht er formlich in die Musik
ein und kann sich dabei sehr gut konzentrieren.

Heute kann Tom auch positive Seiten seiner ADHS-Diagnose erleben.
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Man sagt ja, dass Menschen mit ADHS vor allem dann Schwierigkeiten mit der
Konzentration haben, wenn es um Aufgaben geht, die sie nicht interessieren
oder dieihnenvon anderen auferlegt werden. Aber es gibt auch den sogenann-
ten Hyperfokus bei Themen, die sie besonders faszinieren. Das kann ein zu-
satzlicher Gewinn sein. Dieses Phanomen beobachten wir bei Tom.

Im aktuellen Schuljahr hat sich dieser Aspekt deutlicher gezeigt, wahrend
zuvor inshesondere Herausforderungen im Vordergrund standen. Das hat uns
in gewisser Weise verséhnt und beruhigt, da seine Besonderheiten auch posi-
tive Seiten haben, die ihm offensichtlich guttun und zu seiner Zufriedenheit
beitragen.
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2.5 Von Erziehungsschwierigkeiten zur Hippocampussklerose -
eine Odyssee

Die Reise wird von der Mutter eines Mddchens erzahlt, die gleichzeitig ihre Schu-
lische Heilpddagogin ist. Nennen wir es Melody.

Beginn der Reise

Melodys Reise begann bei ihrer Geburt. Als sie zur Welt kam, wurden bei ihr
Streptokokken'3 festgestellt. Woher sie kamen, wusste man nicht. Nur zwolf
Stunden nach ihrer Geburt wurde Melody ins Kantonsspital verlegt, da sich ei-
ne Meningitis und spater eine Hirnblutung entwickelt hatten. Melody war unser
erstes Kind. So kurz nach der Geburt konnte ich kaum fassen, was geschah. Ich
tat einfach mein Bestes.

Am Anfang sah es diister aus. Die Arzt:innen meinten, dass wir uns darauf
einstellen sollten, ohne unser Kind nach Hause zu gehen. Als sich Melodys
Zustand schliesslich verbesserte und sie sich erholte, hiess es, dass sie gewisse
Dinge in der Zukunft méglicherweise nicht wiirde tun kénnen. Die Arzt:innen
betonten, dass Melody wahrscheinlich niemals laufen lernen wiirde. So kehrten
wir mit unklaren Zukunftsaussichten nach Hause zuriick.

Wir begannen ein normales> Familienleben. Ein besorgniserregender
Moment war, als Melody im Alter von vier Monaten einen Fieberkrampf erlitt.
Dies machte einen erneuten Spitalaufenthalt notwendig. Die behandelnden
Arzt:innen versicherten uns jedoch, dass Melody diesen Vorfall gut iiberstan-
den habe.

Von der Kleinkindzeit bis zum Kindergartenalter

Im Kleinkindalter verlief Melodys Entwicklung im Normbereich. Der Hausarzt war
sehrzufrieden. Da anfanglich Bedenken bestanden, dass es fur Melody schwierig
sein konnte, laufen zu lernen, waren wir sehr erleichtert, als ihr dies ohne Pro-
bleme gelang. Dennoch fiihrten die Arzt:innen im Kantonsspital eine umfassende
Untersuchung durch, als Melody etwa zwei oder drei Jahre alt war. Sie wollten
prifen, obvon der anfanglichen Geschichte noch etwas geblieben war. Die Ergeb-
nisse waren erfreulich, doch der Neurologe sagte, dass wir uns wiedersehen wiir-
den, wenn Melody in die Schule kdme. Diese Bemerkung verwirrte uns: Zundchst
hiess es, dass alles im Normbereich sei, und dann wurde doch angedeutet, dass
zukUlnftig weitere Untersuchungen notwendig sein wiirden.

13 Eine grosse Gruppe von Bakterien, von denen einige Stamme schwere Krankheiten wie eine
Hirnhautentziindung (Meningitis) auslésen kénnen.
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Melodys Eltern fanden die uneindeutigen Aussagen
einer Fachperson verwirrend.

Bis zum Kindergarten konnte ich in Melodys Entwicklung nichts Ungewd&hnliches
feststellen. Eine Anekdote, die ich erzahlen kann, betrifft das Sauberwerden.
Melody wollte nie, dass man ihre Windeln wegldsst. Das war immer ein grosses
Theater. Doch dann kam sie eines Tages die Treppe herunter, hielt die Windeln
in der Hand, gab sie mir und sagte, sie wolle sie nicht mehr. Seitdem ist sie sau-
ber, sowohl tagsiiber als auch nachts.

Auch ihre weitere motorische Entwicklung verlief unauffallig. Eine amu-
sante Geschichte betrifft das Fahrradfahren. Melody zeigte lange Zeit kein Inte-
resse daran. Als der Winter kam, sagten wir, es sei Zeit, das Fahrrad wegzustel-
len. Doch Melody widersprach und sagte: «Nein, das Fahrrad bleibt hier!» Dann
nahm sie das Fahrrad und fuhr einfach los. Das ist typisch fur Melody: Wenn sie
etwas will, dann macht sie es. Andernfalls ldsst sie es bleiben.

Im Kindergarten fiel auf, dass Melody nach dem Héren einer Geschichte
am ndchsten Tag entweder alle Details behalten hatte oder tGiberhaupt nichts
mehr wusste. Wir waren unsicher, wie wir damit umgehen sollten. Auch die Kin-
dergartenlehrerin hatte keine Ldsung. Wir gingen davon aus, dass Kinder gele-
gentlich Dinge vergessen. Melody schnitt im Schuleintrittstest sehr gut ab. Die
Kindergartenlehrerin empfahl, sie bedenkenlos in die Schule zu schicken.

In der Schule

In der Schule lief es zundchst gut. Melody lernte die Zahlen und Buchstaben. In
Mathematik traten jedoch allmahlich Schwierigkeiten auf, insbesondere beim
Zehnerlbergang. Auch fiel auf, dass sie viel mit den Fingern rechnete. lhre Ge-
dachtnisschwierigkeiten blieben bestehen. Zudem wurden Orientierungsproble-
me sichtbar. Dennoch war Melody sehr fleissig und tibte zu Hause viel. Sie bear-
beitete zahlreiche Arbeitsblatter und konnte dadurch einige Wochen mit der
Klasse mithalten. Mit der Zeit wurden die Probleme jedoch grésser. Obwohl sie in
einigen Bereichen wie dem Lesen und Schreiben sehr gute Leistungen zeigte, gab
es andere Bereiche, in denen sie vollig unsicher schien. Aus diesem Grund wurde
Melody durch die Klassenlehrerin und mit unserer Zustimmung in der Mitte des
ersten Schuljahres beim SPD angemeldet.

Schulpsychologische Abklarung

Ich begleitete Melody zum SPD. Nach einem einfihrenden Gesprach folgte die
Abklarung mit Melody allein und ich verabschiedete mich. Bereits nach einer
halben Stunde rief mich der Schulpsychologe an. Er teilte mir mit, dass ich mein
Kind abholen solle, da er die Abklarung abbrechen misse. Ich kehrte zurlick. Er
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erkldrte, dass Melody nicht kooperiere und ihn lediglich schikanieren wiirde. Er
zweifelte daran, dass die Abkldrung zu irgendeinem Ergebnis fihren wirde. Er
ausserte die Meinung, dass ich mein Kind falsch erziehen wiirde. Ich war sprach-
los und akzeptierte schliesslich seine Entscheidung, die Untersuchung abzubre-
chen. Ich bat Melody, sich zu entschuldigen. Sie zeichnete ein Bild zu einer Ge-
schichte, die er vorgelesen hatte, und Uberreichte ihm die Zeichnung. Nach
diesem Vorfall nahm der Schulpsychologe keinen weiteren Kontakt mehr zu uns
auf. Wir betrachteten die Angelegenheit als abgeschlossen.

Eine Fachperson fiihrte Melodys Verhaltensweisen vorschnell
auf eine falsche Erziehung seitens der Eltern zurlick.

Ich teilte dies den Lehrpersonen mit. Sie meinten, dass wir nun selbst schauen
mussten, wie wir weiterfahren mdchten. In einigen Fachern lief es einigermas-
sengut. Aber insbesondere in der Mathematik wussten die Lehrpersonen nicht,
wie sie mit Melody weiterarbeiten sollten.

Die Eltern und die Lehrpersonen spiirten, dass bei Melody
etwas anders war, konnten es aber nicht genau benennen.

Epileptischer Anfall

In der Mitte des zweiten Schuljahres verbrachten wir ein Winterwochenende in
einem Bergdorf. Die Wanderung durch den tiefen Schnee war anstrengend.
Nachdem wir im Ferienhaus angekommen waren, legten wir uns hin, um uns zu
erholen. Auf einmal bemerkten wir, dass Melody einen epileptischen Anfall er-
litt. Da es in unserem Familienkreis Personen mit Epilepsie gibt, wussten wir
sofort, was los war.

Als wir den Kinderarzt informierten, iberwies er uns an die neurologische
Abteilung. Das EEG zeigte auffallige Ergebnisse, jedoch nicht in Melodys Wach-
phase, sondern wahrend des Schlafs. Melody war wahrend der Untersuchung
zufdllig eingeschlafen, wodurch diese Auffalligkeiten festgestellt werden konn-
ten. Wahrend ihres kurzen Schlafes wurde festgestellt, dass sie unter Continuous
Spike-Wave During Sleep (CSWS) litt. Diese Form von Epilepsie tritt nachts auf
und kann die Geddchtniskonsolidierung beeintrachtigen. Dies erkldrte, warum
sie Dinge einfach vergass oder standig wiederholen musste.

Melody begann eine medikamentdse Behandlung. Leider gestaltete sich
die Einstellung der Medikation dusserst schwierig. Melody musste (ber eine
langere Zeit verschiedene Medikamente ausprobieren, auslaufen lassen und
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wieder neue ausprobieren. Erst nach anderthalb Jahren gelang es, die Medika-
tion so einzustellen, dass ihre EEG-Werte sich normalisierten.

Melody begann zudem eine Ergotherapie, die sie bis zu Beginn der sechs-
ten Klasse besuchte. Obwohl sie die Therapie wahrend der Schulzeit hatte besu-
chen kdnnen, entschied sie sich dagegen, um in der Schule nichts zu verpassen.
Meiner Meinung nach hatte sie eine gute Ergotherapeutin. Aber wie die Lehr-
personen und ich wusste auch sie nicht so recht, wie eine optimale Férderung
fir Melody aussehen kdnnte. Mit der Zeit zeigte Melody vermehrt Verhaltens-
auffalligkeiten, weshalb wir sie flr eine neuropsychologische Untersuchung
anmeldeten.

Melody ging in ihrer Freizeit zur Ergotherapie,
da sie in der Schule nichts verpassen wollte.

Erste neuropsychologische Untersuchung

Die neuropsychologische Untersuchung fand im Friihjahr des zweiten Schuljah-
res statt. Ich war auch anwesend. Als Lehrerin machte ich mir Sorgen, da die
Untersuchung drei Stunden dauerte. Ich bezweifelte, dass ein Kind sich Uber
eine solch lange Zeit konzentrieren kann. Ich musste um eine Pause bitten, da-
mit Melody die Toilette aufsuchen und etwas Wasser trinken konnte. Gegen En-
de der Untersuchung liess Melodys Leistung nach, was flr mich angesichts der
Dauer nachvollziehbar war.

Die neuropsychologische Untersuchung dauerte drei Stunden -
eine lange Zeit fiir ein Kind.

Die Ergebnisse der Untersuchung zeigten, dass Melodys Intelligenzim Normbe-
reich lag. Allerdings gab es Auffalligkeiten im Bereich des Gedachtnisses, die
nicht eindeutig erkldrt werden konnten. Die Leistungen beztiglich Kurzzeit- und
Arbeitsgeddchtnis waren gut. Aber wenn sie gebeten wurde, ein Bild nach einer
halben Stunde aus dem Geddchtnis zu zeichnen, konnte sie sich nicht einmal an
grundlegende Elemente des Bildes erinnern, wie etwa an das Vorhandensein
eines Kreises. Ahnliches geschah mit einer Wortliste. Unmittelbar nach dem
Vorlesen konnte sie die Worter wiedergeben, aber nach zwei Stunden konnte
sie sich an keines dieser Wérter erinnern.
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Die Fachpersonen waren unsicher, wie sie diese Ergebnisse interpretieren soll-
ten. Sie vermuteten, dass dies mit den Medikamenten zusammenhdngen kénn-
te, die Melody gegen ihre Epilepsie nahm. Schliesslich stellten sie die Diagnose
einer Teilleistungsstérung in den Bereichen Lernen, Geddchtnis und raumlich-
perzeptive Funktionen.

Die Fachpersonen waren unsicher, wie sie Melodys
Untersuchungsergebnisse interpretieren sollten.

Zweite neuropsychologische Untersuchung und individuelle
Lernzielanpassung

Einige Monate spater, zu Beginn des dritten Schuljahres, wurde aufgrund von
Melodys zunehmenden schulischen Problemen eine weitere neuropsycholo-
gische Untersuchung durchgefiihrt. Besonders aufféllig waren ihre Schwierig-
keiten in der Mathematik. Dort blieb sie deutlich hinter ihren Mitschiler:innen
zurlick. Auch ihr Verhalten in der Schule wurde zunehmend auffalliger. Melody
fing an, in der Klasse den Clown zu spielen, andere Kinder zu drgern und den
Unterricht zu stéren. Dies geschah vermutlich aus dem Gefihl heraus, dass sie
sich missverstanden fiihlte. Sie wollte eigentlich Fortschritte machen, stiess da-
bei jedoch auf erhebliche Schwierigkeiten.

Melodys herausforderndes Verhalten kdnnte darauf zuriickzufiihren sein,
dass sie sich missverstanden fiihlte.

Die Ergebnisse der erneuten Untersuchung bestétigten eine Intelligenz im
Normbereich sowie eine deutliche Beeintrdchtigung in der Lernfahigkeit und im
Geddchtnis. Eine Rechenschwdche wurde eher ausgeschlossen. Gestutzt auf
diese Ergebnisse empfahl der SPD eine individuelle Lernzielanpassung in der
Mathematik. Um diese Anpassung umzusetzen, braucht es einen Antrag, den
der Schulrat letztlich genehmigen muss.

Psychotherapie

In der Mitte des dritten Schuljahres besuchte Melody flr kurze Zeit eine Psycho-
therapie. Das Ziel war, dass sie ihre Schwierigkeiten akzeptiert. Wenn Melody
zuganglich ist, macht sie gut mit. Sie verschliesst sich jedoch komplett, wenn sie
jemanden nicht mag oder sich unwohl fiihlt. Sie zieht dann eine unmissverstand-
liche Linie und 6ffnet sich nicht mehr. In der Schule gab es beispielsweise einen
Schulsozialarbeiter, den sie Gberhaupt nicht mochte. lhre Reaktion auf seine
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Anwesenheit war so stark, dass sie sich ihm gegeniiber vollstandig verschloss und
dadurch ihre Arbeit nicht fortsetzen konnte. Aus denselben Griinden wurde dann
auch die Psychotherapie nach etwa fiinf Sitzungen beendet.

Wenn die Chemie zwischen Melody und einer anderen Person
nicht stimmt, dann blockt sie ab.

Verdacht auf ADHS und dritte neuropsychologische Untersuchung

Gegen Ende des dritten Schuljahres fand man endlich ein Medikament, das ge-
gen Melodys Epilepsie wirkte und das richtig dosiert werden konnte. Dennoch
verschlechterten sich ihre Leistungen weiter. Die Neurologin dusserte den Ver-
dacht, dass Melody ADHS haben kénnte. Dies vermutete sie aufgrund der Er-
kenntnis, dass Epilepsie und ADHS hdufig gemeinsam auftreten.

Es erfolgte eine weitere neuropsychologische Untersuchung, die jedoch
negativ betreffend ADHS ausfiel. Die Ergebnisse der neuen Untersuchung waren
im Wesentlichen dieselben wie bei den vorherigen Untersuchungen. Melodys
Intelligenz lag weiterhin im durchschnittlichen Bereich, wahrend ihre Leistungen
im Langzeitgeddchtnis deutlich unterdurchschnittlich waren.

Die Medikamente gegen Epilepsie waren nun so eingestellt, dass Melody
nachts ruhig schlafen konnte und die Mdglichkeit hatte, die aufgenommenen Infor-
mationen zu konsolidieren. Darum war die Neurologin tiberrascht, dass die Gedacht-
nisprobleme weiterhin bestanden. Sie wusste keine Losung fir dieses Problem.

Die Neurologin schlug vor, einen Versuch mit Ritalin zu starten. Da Melody
eine durchschnittliche Intelligenz aufwies, war die Neurologin der Meinung,
dass es in der Schule doch irgendwie besser laufen misste. Melody begann
gegen Ende der dritten Klasse, Ritalin einzunehmen. Allerdings stellte sich weder
zu Hause noch in der Schule eine Verbesserung ein. Deshalb wurde das Medi-
kament zu Beginn der vierten Klasse wieder abgesetzt. Die Neurologin erkannte,
dass dies keine Losung war, da Melody offensichtlich kein ADHS hat. Dies hatte
auch schon die Untersuchung gezeigt.

Obwohl eine ADHS-Diagnose ausgeschlossen wurde, versuchte man es
mit Ritalin. In der Schule miisste es «doch irgendwie besser laufen».

Als ndchste Massnahme wurde in der vierten Klasse eine individuelle Lernzielan-
passung im Fach Natur, Mensch, Umwelt eingefiihrt. Die Lehrpersonen hatten
festgestellt, dass Melody grosse Schwierigkeiten mit der rdumlichen Orientie-
rung hatte. Durch die Lernzielanpassung musste Melody beispielsweise in
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Geografie nicht langer die Taler und andere geografische Informationen aus-
wendig lernen. Denn sie wusste nicht einmal, wie man eine Landkarte richtig
lesen kann.

Etwas stimmt einfach nicht - vierte neuropsychologische Untersuchung
Gegen Mitte des funften Schuljahres erhielten wir einen Anruf von unserem
Hausarzt. Die Ergotherapeutin hatte sich zuvor mit ihm in Verbindung gesetzt.
Es sei dringend notwendig, Melody eingehender zu untersuchen, da ihrer Mei-
nung nach etwas einfach nicht stimmen kénne. Zuerst war ich Giberrascht und
auch etwasirritiert. Ich hatte nicht damit gerechnet, dass die Therapeutin ohne
meine Zustimmung den Hausarzt kontaktieren wiirde. Dennoch stimmten wir
einer weiteren Untersuchung zu, obwohl wir langsam miide waren von dieser
ganzen <Untersuchereis.

Die Familie wurde der vielen Untersuchungen langsam iiberdrissig.

Im Kantonsspital unterzog sich Melody einer umfassenden Untersuchung. Da-
beiwurde ein 24-Stunden-EEG durchgefiihrt, woflr sie dort ibernachten muss-
te. Zudem erfolgten eine MRT des Gehirns, Bluttests, um eine eventuelle Hor-
monstorung auszuschliessen, und verschiedene andere Untersuchungen.

Wir verbrachten zwei Tage im Spital. Am Ende fihrten wir ein Gesprach mit
der Neurologin. Sie bedauerte, uns mitteilen zu mussen, dass sie Uberhaupt
nichts Auffalliges gefunden hatte. Das EEG war dank der Medikamente in Ord-
nung, die MRT-Untersuchung zeigte keine Anomalien im Gehirn und die Tester-
gebnisse waren gleichgeblieben - Intelligenz im Normbereich und ein sehr
schlechtes Langzeitgeddchtnis.

Auch in der vierten umfassenden neuropsychologischen Untersuchung
wurden keine neuen Erkenntnisse fiir Melodys Schwierigkeiten gefunden.

Einmal mehr sahen wir uns gezwungen, irgendwie weiterzuarbeiten und Wege
zu suchen, um in der Schule zurechtzukommen. Die Schulsituation war kom-
plex und erforderte viele Telefonate und Gesprdche mit den Lehrpersonen.
Dies war sowohl fiir die Lehrpersonen als auch fir uns nicht einfach, beson-
ders, wenn Melody sich unangemessen verhielt. Niemand wusste, wie eine gu-
te Forderung fiir Melody aussehen kénnte. Die Schulische Heilpddagogin kon-
zentriertesichdarauf, einfachere Aufgaben mitihrzu bearbeiten. Wahrscheinlich
wdren jedoch alternative Methoden notwendig gewesen, damit Melody Fort-
schritte erzielen konnte.
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Telefonat von der Neurologin

Etwa einen Monat spater, kurz vor Weihnachten, erhielten wir einen Anruf von
der Neurologin. Sie informierte uns, dass sie die MRT-Bilder von Melody an ei-
nen Spezialisten in Deutschland weitergeleitet hatte. Dieser hatte eine seltene
Krankheit festgestellt, bei der beide Hippocampi beschadigt sind. Dies ist dus-
serst ungewdhnlich, da normalerweise nur ein Hippocampus betroffen ist. Auf
den MRT-Bildern waren beide Hippocampi gleich gross, weshalb die Neurologin
dies zuvor nicht erkannt habe. Melody erhielt die Diagnose einer schweren Lern-
und Geddchtnisstorung aufgrund einer beidseitigen Hippocampussklerose',

Die biologische Ursache gab Klarheit, was los ist.

Die Diagnose brachte eine grosse Erleichterung. Es gab Zeiten, in denen ich mich
gefragt hatte, ob vielleicht der Schulpsychologe doch Recht hatte und es an der
Erziehung lag. Das intellektuelle Potenzial war da und die Medikamente sollten
eigentlich helfen. Trotzdem funktionierte es nicht. Das kann schon zur Verzweif-
lung fiihren. Mit der Diagnosestellung war alles klar. Auch das belastende Ge-
fuhl der Schule gegeniiber, als Lehrerin mein eigenes Kind nicht sozialisieren zu
konnen, wurde dadurch gemildert. Jetzt kann ich sagen, dass die Schwierigkei-
ten durch die Krankheit und nicht durch die Erziehung oder das Kind selbst ver-
ursacht werden.

Die Neurologin schlug ein gemeinsames Gesprach mit den Lehrpersonen
und der Ergotherapeutin vor. Wir trafen uns hierzu im Kantonsspital. Die Neu-
rologin erklarte uns, dass bei Melody aufgrund der beschadigten Hippocampi
viele Dinge nicht wie gewohnt funktionieren. Die Erinnerungsfahigkeit wiirde
unvorhersehbar manchmal funktionieren und dann wieder nicht. Sie konnte
uns keine Tipps oder Erfahrungsberichte mitgeben, da diese Krankheit sehr sel-
ten ist. In der Schule missten wir daher schauen, was geht und falls nétig, in
allen Fachern individuelle Lernzielanpassungen einfiihren. Falls ein reguldrer
Schulbesuch nicht mehr méglich wdre, bestiinde noch die Méglichkeit einer
Sonderschule.

Umgang mit der Diagnose

Melody kennt ihre Diagnose. Sie versteht zwar nicht in allen Details, wie das
Gehirn funktioniert, aber sie kennt die Grundzlge. Offen lber die Krankheit zu
sprechen, macht die Situation einfacher, als alles zu verbergen. Fiir Melody ist

14 Die Hippocampussklerose (auch mesiale temporale Sklerose) ist eine Veranderung im Hippocampus,
bei der es zu Nervenzellverlust kommt, hdufig verbunden mit Epilepsie und Geddchtnisstérungen.
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dies zwar nicht angenehm, aber sie erkennt auch, dass es besser so ist. Zum
Beispiel kldrten wir die Klasse tUber ihre Krankheit auf. Ich erinnere mich gut
daran, dass ich ihren Mitschiler:innen mithilfe einer Festplatte und einem
leicht beschadigten Kabel erkldart habe, dass bei diesem Kabel manchmal In-
formationen durchfliessen und manchmal eben nicht. Ich glaube, diese Erkla-
rung war hilfreich, weil dadurch die Kinder zu Hause darlber sprachen und die
Eltern die Situation anders wahrnahmen. Friiher hiess es oft nur: «Ach, die blo-
de Melody.»

Melodys Mutter fiihrte mit der Klasse eine Psychoedukation durch.

Esist wichtigzu bedenken, dass Melodys Situation nicht nur die Schule betrifft.
Zum Beispiel nimmt Melody an Sportlagern teil. Einmal schlief sie nicht genug
- wie es oft in einem Lager der Fall ist — und erlitt einen epileptischen Anfall.
Daraufhin riet uns die Neurologin, stets sicherzustellen, dass Melody ausrei-
chend Schlaf bekommt. Dies ist fiir Melody fast das Schwierigste an ihrer Dia-
gnose. Sie darf zwar an Lagern teilnehmen, aber sie darf dort nicht iibernach-
ten. Beiihrem letzten Lager Gbernachtete sieineinemvonihrer Tante gemieteten
Ferienhaus und kehrte zum Friihstiick zu den anderen Kindern zurck.

Einmal nahm Melody an einem Musiklager in einer Grossstadt teil. Bei die-
sem Lager musste ich dabei sein, um sicherzustellen, dass sie aufgrund ihrer
Orientierungsschwierigkeiten nicht verloren ging und dass sie ausreichend
schlief. Es gab einige abfallige Bemerkungen tber Melody. Auch hier klarten
wir die anderen Kinder (iber Melodys Krankheit auf. Auf der einen Seite méchte
man nicht allen davon erzahlen. Aber auf der anderen Seite ist es so, dass Kin-
derund auch Erwachsene die Situation besser akzeptieren und damit umgehen
kénnen, wenn sie informiert sind.

Einerseits machte Melodys Mutter nicht allen von der Krankheit erzihlen,
andererseits fiihrt mehr Offenheit zu besserer Akzeptanz und erleichtert
den Umgang mit der Situation.

Wir haben Melodys Geschwistern erklart, dass Unterschiede zwischen ihnen
und Melody bestehen. Mein Mann und ich versuchen unser Bestes, um allen
Kindern gleich viel Aufmerksamkeit zu schenken. Aber wir sind uns bewusst,
dass die Geschwister wahrnehmen, dass wir weniger Zeit fiir sie haben.

Melody bendtigt viel Zeit und Aufmerksambkeit von ihren Eltern.
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Zum Beispiel mussten ihre Geschwister die Hausaufgaben allein und teils am
Abend mit meinem Mann erledigen. Wahrenddessen verbrachte ich tdglich tber
zwei Stunden damit, Melody bei ihren Hausaufgaben zu unterstiitzen. Die grosste
Herausforderung dabei war die Organisation. Oft musste ich die Lehrpersonen
kontaktieren, um zu erfahren, was genau zu tun war, da Melody dies nicht wusste.
Sie kam regelmdssig nach Hause mit all ihren Sachen ordentlich verpackt, aber oh-
ne Ahnung, wie und was sie genau machen sollte. Es war stets ein grosses Chaos
und es ging viel Zeit verloren, bis wir mit den Hausaufgaben beginnen konnten.
Im Alltag erlebe ich oft, dass ich mit Melody denselben Auftrag mehrfach
wiederholen muss. Auch in der Erziehung zeigt sich Melody oft sehr stur. Ich erin-
nere mich, wie die Pflegefachperson auf der Intensivstation damals sagte: «Wenn
das Mddchen Giberleben wird, zeigt dies ihren starken Lebenswillen.» Sie meinte,
wir hatten dann ein besonders willensstarkes Kind. Ich erinnere mich manchmal
an diese Worte zuriick und denke, dass die Pflegefachperson damit recht hatte.
Beiden ganzen Untersuchungen machte Melody gut mit. Sie bemerkte selbst,
dass bei ihr etwas anders war als bei anderen Kindern, auch wenn sie es anfangs
nicht wahrhaben wollte. In der Schule versuchte sie, mit sehr grossem Fleiss ihren
Lernriickstand aufzuholen. Wenn ich mich in Melodys Lage hineinversetze, kann
ich mirvorstellen, wie frustrierend es flir sie sein muss, so viel zu iben und zu wie-
derholen, um ihre an sich selbst gestellten schulischen Anspriiche zu erreichen.

Melody merkte, dass bei ihr etwas anders war als bei anderen Kindern,
auch wenn sie es anfangs nicht akzeptieren wollte.

Neue schulische Ausgangslage

Melody erhieltin der Schule bisher zusatzliche Unterstutzung durch die Schulische
Heilpadagogin. Diese hatte jedoch nur zwei Lektionen pro Woche fiir mehrere
Schiiler:innen zur Verfligung. Nach der Diagnosestellung setzte sich eine engagier-
te Schulpsychologin stark fir Melody ein und erreichte schliesslich, dass Melody
als Sonderschlerin anerkannt wurde. Dies war ein milhsames Unterfangen, da
Melodys Krankheitsbild in keine der bestehenden Kategorien fiir einen Sonder-
schulstatus passte. Als Sonderschilerin erhielt Melody nun deutlich mehr Unter-
stitzung in Form von zehn Lektionen Schulischer Heilpddagogik pro Woche.

Die Schulpsychologin fiihrte einen Kampf mit den Behérden,
damit die Ressourcen in der Schule erhoht werden konnten.
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Ich entschied mich, die Rolle der Schulischen Heilpadagogin zu tibernehmen.
Ich war fest davon Uberzeugt, dass Melodys Lernerfolg stark von einer guten
Beziehung abhéngt. Ich fragte sie, ob ich diese Aufgabe Gbernehmen solle, da
wir schon immer gemeinsam ihre Hausaufgaben erledigt hatten. Sie fand die
Idee toll und sagte: «Ja, mach du das, Mama.»

Melody war einverstanden damit, dass die Mutter
die Rolle der Schulischen Heilpddagogin tibernahm.

Ich informierte die Lehrpersonen, dass ich ab dem Sommer, wenn Melody in die
sechste Klasse kommen wiirde, die Aufgaben der Schulischen Heilpddagogin
iibernehmen wiirde. Zunéchst war dies auch mit Angsten verbunden. Die bei-
den Lehrpersonen, die sich die Stelle der Klassenlehrperson teilten, waren un-
terschiedlicher Meinung: Eine Person fand die Idee gut, da sich Melody in mei-
ner Anwesenheit anders verhielt. Die andere Person sowie die Schulleitung
waren jedoch skeptisch. Ich splrte, dass meine Doppelrolle als Mutter und Schu-
lische Heilpddagogin nicht gern gesehen wurde. Trotzdem wurde entschieden,
dassich es fur ein Jahr versuchen durfte - mit der Option, den Vertrag nach ei-
nem Jahr wieder aufzuldsen. So trat ich die neue Stelle an und startete gleich-
zeitig die Ausbildung zur Schulischen Heilpadagogin.

Fiir Melodys Mutter war es hilfreich, dass sie die Dinge
selbst in die Hand nehmen und lenken konnte.

Es lief dann tatsdchlich sehr gut. Seitdem ich in der Schule tatig war, gestalteten
sich der Austausch und die Zusammenarbeit mit den Lehrpersonen deutlich ein-
facher. Ich konnte direkt sehen, woran Melody arbeitete. Gemeinsam mit Melody
suchten wir nach neuen Lernmethoden, wie wir es bereits bei den Hausaufgaben
getan hatten. Besonders in Mathematik machte Melody grosse Fortschritte, indem
wir aufeine andere Art und Weise lernten. Melody konnte schon immer gut singen.
Ich erinnere mich, dass sie bereits mit anderthalb Jahren Lieder singen konnte. Sie
behalt die Melodien und Texte Uiber Jahre im Gedachtnis. Das ist wirklich erstaun-
lich. So begannen wir, in der Mathematik zu singen. Mathematische Regeln wurden
mit einer Melodie verknupft. Wenn Melody die richtige Melodie summte, wusste
ich, dass sie auf dem richtigen Weg war. Insgesamt machte Melody in der Schule
grosse Fortschritte. Auch ihr Verhalten verbesserte sich deutlich.

Dank kreativer und ungewéhnlicher Lernmethoden
konnte Melody Fortschritte erzielen.
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Frage nach der richtigen Schulform in der Sekundarstufe |

Nach Abschluss der sechsten Klasse steht in unserem Schulsystem der Ubergang
indie Sekundarstufe an. Esfand eine grossere Besprechung statt, umzu erértern,
wie es mit Melody weitergehen sollte. Wir (iberlegten, auf ihre Starken zu setzen.
Dazu gehdren vor allem das Singen und die Musik.

Wir entschieden uns dafir, dass Melody die Aufnahmeprifung fir eine
Talentschule absolvieren sollte. An dieser Schule wird der Unterricht stark indivi-
dualisiert. Dies ermdglicht den Kindern, zusatzlich ihre Talente auszuliben und
weiterzuentwickeln. Einige Schiiler:innen wahlen Sport, andere fokussieren sich
auf Musik. Das schien uns die passende Lésung fir Melody zu sein.

Melodys Stdrken im Singen und in der Musik
prdgten ihre weitere Schullaufbahn.

Wir gingen die Vorbereitungen mit der Einstellung an: «Wenn es klappt, dann
klappt es und wenn nicht, dann eben nicht.» Fiir die anspruchsvolle Theoriepri-
fung in Musik mussten wir viel (iben. Am Ende bestand Melody die Priifung mit
einer sehr guten Note.

Daraufhin gab es ein erneutes Treffen mit der Schulleitung, der Sonderschul-
leitung und der Schulpsychologie. Wir besprachen, wie Melody als Sonderschii-
lerin in die Talentschule eingeschult werden kdnnte. Die Schulleitung der Talent-
schule zeigte sich positiv eingestellt und war bereit, es zu versuchen. Daher wurde
ich gebeten, Melodys Situation vor dem gesamten Lehrpersonen-Team zu erldu-
tern. Die Lehrpersonen taten sich schwer damit, sich vorzustellen, wie jemand auf
eine andere Weise lernen kann, einen Sonderschulstatus hat und dennoch die
Talentschule besuchen wird. Ich verstehe es ja, es ist schon ungewdhnlich.

Um in der Talentschule Erfolg zu haben, braucht es den Willen der Lehrper-
sonen. Sie mussen bereit sein, Melody eine Chance zu geben und sie trotz mogli-
cher Herausforderungen zu integrieren. Ich denke, es steckt viel mehr in ihr, als
man zundchst annehmen kénnte. Selbst die Neurologin sah es damals viel schwar-
zer, als es heute tatsachlich ist. Sie hielt das Lernen flir nahezu unméglich. Doch
wir sehen heute, dass Melody lernen kann. Wir, ihre Eltern, haben das Gefiihl,
dass Melody sehr weit kommen kann, wenn man sie ernst nimmt und ihren indi-
viduellen Weg mit ihr geht. Denn sie ist zielstrebig und arbeitet hart.

Damit die Integration erfolgreich ist, miissen die Lehrpersonen bereit sein,
Melody zu akzeptieren und zu fordern.
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Sollte es mit der Talentschule nicht funktionieren, stehen uns nicht viele Alter-
nativen zur Verfligung - allenfalls eine Privatschule, die jedoch sehr teuer wdre,
oder dann eine Sonderschule.

In der Region gibt es fiir Melody nicht viele schulische Méglichkeiten.

Aktuelle Situation

Wir versuchen, unser Bestes zu geben und beschreiten mit unserem Kind einen
anderen Weg als den gewdhnlichen. Wir als Eltern brauchten Zeit, um die Dia-
gnose und die Umstdnde zu akzeptieren. Es erforderte auch Mut, uns selbst
einzugestehen, dass unser Kind besondere Férderung benétigt.

Melodys Eltern brauchten Zeit und Mut, die Diagnose und
die damit einhergehenden Umstdnde zu akzeptieren.

Inder Schule gestaltet es sich besonders schwierig, wenn ein Kind nicht genau den
Erwartungen entspricht. So dusserten auch Fachleute, dass unser Kind hier keinen
Platz habe und die Integration véllig unangebracht sei. Ich machte ihnen klar, dass
die Schule nicht nur fiir Kinder da ist, die der Norm entsprechen, sondern auch fiir
andere.

Melody hat nun das erste Semester der Talentschule erfolgreich absolviert.
Wirhabenihre Mitschiiler:innen Gber ihre Situation aufgeklart. Sie gehen verstand-
nisvoll damit um. Sowohl die Mitschiler:innen als auch die Lehrpersonen unter-
stiitzen sie im Schulalltag. Melody scheint gllicklich zu sein. Sie kann sich in der
Musik entfalten und ihre Miihen im Alltag vergessen. Sie zeigt keine Verhaltensauf-
falligkeiten mehr. Fur ihre Schwierigkeiten im Bereich Lernen, Gedachtnis und 6rt-
liche Orientierung baut sie kontinuierlich Kompensationstechniken auf. Jedoch ist
die heilpadagogische Unterstiitzung in naher Zukunft unverzichtbar.

Als Eltern wiinschen wir uns vor allem, dass Melody glicklich ist. Ihr eigener
Wunsch ist es, Musiklehrerin zu werden. Sollte sie diesen Weg einschlagen, ware
sie moglicherweise die erste Lehrerin mit einem Sonderschulstatus. Die entspre-
chenden Anforderungen scheinen fiir Melody jedoch sehr hoch angesetzt. Zusatz-
liche Unterstiitzung, die sie hierfur bendtigen wiirde, wiirde vielleicht nicht finan-
ziert werden. Dies zu akzeptieren ist schwierig, nachdem wir bereits so viel
gekampft und erreicht haben.

Fiir Melody bleibt die heilpddagogische Untersttitzung in naher Zukunft
unverzichtbar und es wird die Frage nach der weiteren Finanzierung aufkommen.
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Die Zukunft mag ungewiss sein. Doch nach dieser Odyssee sind wir Eltern zu-
versichtlich, dass Melody dank ihres starken Willens auf einem guten Weg ist.
Sie wird alternative Losungen finden, um ihre Ziele zu erreichen.
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2.6 Im Labyrinth der Fehldiagnose geistige Behinderung

Die Reise wird von dem Sonderpddagogen eines Jungen erzahilt.
Nennen wir ihn Diemo.

Erster Kontakt
Meine Reise mit Diemo begann wahrend der Covid-19-Pandemie. Zahlreiche
Schulenwaren geschlossen. Der Unterricht fand lediglich von zu Hause aus statt.
Die Sonderschulen fiir Kinder mit dem Férderschwerpunkt geistige Entwicklung
blieben jedoch fiir einen Notunterricht ge6ffnet. Ich erkldarte mich bereit, vor
Ort zu unterrichten, und wurde in verschiedenen Klassen eingesetzt. In einer
dieser Klassen lernte ich den damals etwa achtjdahrigen Diemo kennen.

Wahrend des Notunterrichts fielen mir einige Besonderheiten an Diemo auf;
Er beeindruckte mich zum Beispiel mit erstaunlichem Wissen Uber seine
Mitschiler:innen. Er kannte ihre Eigenheiten und wusste, wie ich mit jedem ein-
zelnenKind umgehen konnte, um eine positive Lernatmosphare zu schaffen. Auch
kannte er die Essensvorlieben und Gewohnheiten aller Kinder. Er wusste, wer
welche Lebensmittel wie essen durfte. Darauf konnte ich mich verlassen. Diemo
schien besser informiert zu sein als manche Kolleg:innen.

Spdter kam Diemo zufalligerweise in meine Klasse, wo ich ihn mehrere
Stunden pro Woche unterrichtete. Dies ermdglichte es mir, Diemo naher
kennenzulernen.

Beginn der Reise

Diemos diagnostische Reise begann bereits friih in seinem Leben. Aufgrund ei-
ner schweren angeborenen Sehbeeintrdchtigung musste er im Alter von etwa
drei Jahren an den Augen operiert werden. Weniger als ein Jahr nach dem Ein-
griff fihrten Fachpersonen mit Diemo an der Universitatsklinik einen sprach-
freien Intelligenztest durch. Ich vermute, dass Diemo zum Zeitpunkt des Intelli-
genztests noch nicht seine vollstandige visuelle Leistungsfahigkeit erreicht
hatte, die fir einen rein visuellen Intelligenztest notwendig gewesen wdre. Seine
Sehkraft war damals sehr stark eingeschrankt. Heute tragt er eine Brille, die
seine Sehbeeintrachtigung ausgleicht.

Ich fand die Wahl des durchgefiihrten Intelligenztests seltsam. Die Fach-
personen, die diesen sprachfreien Test angewendet hatten, wussten Bescheid
Uber die daflr bendtigten visuellen Anforderungen. Zudem erlebte ich Diemo
als sehr sprachfreudig und wortgewandt. Ich erkannte auch in den Untersu-
chungsberichten keine sprachlichen Einschrankungen, die einen ausschliesslich
visuellen Test hatten rechtfertigen kdnnen.
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Bei Diemo wurde ein Intelligenztest durchgefiihrt,
bei dem er seine Stdrken nicht zeigen konnte.

Diemo erreichte in dem sprachfreien Intelligenztest ein Ergebnis im weit unter-
durchschnittlichen Bereich. Dies fihrte schliesslich zur Entscheidung, ihninden
Schulkindergarten fir Kinder mit einer geistigen Behinderung einzuteilen. Laut
den Akten gab es keine separate Uberpriifung seiner Fahigkeiten, vielmehr
stutzten sich die entscheidenden Personen auf die damalige Einschdtzung der
Universitatsklinik.

Schulkindergarten und weitere Abklarung
Im Schulkindergarten machte Diemo grosse Fortschritte. Er galt als gespra-
chiger und sozial gut eingebundener Junge, der aber auch gerne seinen Willen
durchsetzen wollte. Grob- und feinmotorisch war er sehr geschickt. Da Diemo
ein ausgepragtes Interesse an Zeichentrick- und Fantasiefilmen zeigte, vermu-
tete die Mutter bei Diemo Autismus. Die Universitatsklinik schloss diese Még-
lichkeit jedoch aufgrund seines unauffalligen Kommunikationsverhaltens aus.
Etwa ein Jahr spater, als Diemo sechs Jahre alt war, wurde er vermutlich
aufgrund verschiedener Herausforderungen im familiaren Umfeld in der
Kinder- und Jugendpsychiatrie vorgestellt. Dort flihrten Fachpersonen eine
Intelligenzdiagnostik mit einem anderen Testverfahren durch, bei dem Diemo
einen 1Q von 79 erreichte. Dieses Ergebnis deutet auf eine unterdurchschnitt-
liche, aber nicht auf eine weit unterdurchschnittliche Intelligenz hin. Im Bericht
wurde dementsprechend eine deutliche Verbesserung gegeniiber dem frihe-
ren, weit unterdurchschnittlichen Ergebnis des sprachfreien Tests vermerkt.

Im zweiten Testverfahren erzielte Diemo einen deutlich besseren
Intelligenzwert, der nicht mehr im Bereich einer Intelligenzminderung ' lag.

Neben einem unterdurchschnittlichen Intelligenzniveau wurde bei Diemo ADHS
diagnostiziert. Zudem vermuteten die Fachpersonen, dass Diemo den Schul-
alltag ohne Schulbegleitung nicht meistern kénne. Im Abklarungsbericht steht
weiter, dass sich am ehesten die Diagnose atypischer Autismus eignen wiirde,
um die erforderliche schulische Unterstiitzung zu erhalten. Die Kinder- und
Jugendpsychiatrie empfahl unsere Schule fur Kinder mit einer geistigen Behin-
derung als geeigneten Forderort, da wir uns mit Autismus auskennen.

15 Von einer Intelligenzminderung spricht man, wenn die geistige Entwicklung verzdgert oder unvoll-
standig ist und in einem standardisierten Intelligenztest ein Intelligenzquotient unter 70 erreicht
wird.

105



Diemo erhielt als Legitimation fiir die notwendige Unterstiitzung
die Diagnose atypischer Autismus.

Gemass Bericht liegen bei Diemo also atypischer Autismus vor, ADHS - diese
Diagnose wurde ich voll und ganz unterstiitzen - sowie ein unterdurchschnitt-
liches Intelligenzniveau. Obwohl sein Intelligenzniveau nicht weit unterdurch-
schnittlich war, kam er zu uns in die Schule fiir Kinder mit einer geistigen
Behinderung.

Erste Uberpriifung der Sonderschulung

Diemos erstes Jahr in unserer Schule war befristet. Die Behérden legen fir die
Uberprifung einer Sonderschulung enge Zeitfristen fest, was uns stark unter
Druck setzt. Stellen Sie sich vor, ein Kind kommt nach den Sommerferien zu uns
in die Schule und schon im Dezember desselben Schuljahres muss das Gutach-
ten fur die sogenannte Wiederfeststellung'é vorliegen. Wir haben nur wenige
Monate Zeit, das Kind kennenzulernen. Bei einer neuen Klassenkonstellation
und neuen Lehrpersonen ist dieser Zeitraum meiner Meinung nach viel zu kurz
bemessen. Daher Uberrascht es mich nicht, dass bei Diemo vielleicht eine griind-
liche Uberpriifung fehlte.

Fiir die Uberpriifung einer Sonderschulung miissen enge Zeitfristen
eingehalten werden, wodurch méglicherweise eine griindliche
Beurteilung von Diemos Situation versdumt wurde.

Ich war erstaunt, dass der Gutachter sich lediglich auf den Bericht der Universi-
tatsklinik stlitzte, den friheren sprachfreien Test auffiihrte und die damalige Fest-
stellung einer Intelligenzminderung wiederholte, ohne diese kritisch zu hinterfra-
gen. Der Gutachter erwdhnte den Intelligenztest nicht, den die Kinder- und
Jugendpsychiatrie durchgefiihrt hatte. Daraufhin verlangerten die Behdrden Die-
mos Verfugung, sodass er bis zum Ende der Grundstufe'” Anspruch auf ein son-
derpddagogisches Bildungsangebot geistige Entwicklung hatte.

Der Gutachter erwdhnte im Gutachten zur Wiederfeststellung den aktuelleren
Intelligenztest nicht, sondern fiihrte nur den friiheren sprachfreien Test auf.

16 |In der Sonderpadagogik bezeichnet die Wiederfeststellung das Verfahren, bei dem (berpriift wird,
ob bei einem Schiiler oder einer Schiilerin weiterhin ein sonderpadagogischer Forderbedarf besteht.
7 In Diemos Bundesland entspricht die Grundstufe der ersten bis vierten Klasse.
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In der Sonderschule

In der Sonderschule nahmen wir Diemo anders wahr als in den Berichten beschrie-
ben. Wir erlebten ihn als ein Kind mit klaren Zielen. Seine Impulsivitat zeigte sich
in seiner Begeisterungsfahigkeit. Wenn ihn etwas inspirierte, war er vollig davon
eingenommen. Er wollte seine Einfdlle sofort in die Tat umsetzen. Dabei kam Die-
mo auftolle Ideen. Er hatte zum Beispiel ein Bus-Spiel erfunden. Dabei setzte sich
Diemo aufein Dreirad und inszenierte die tagliche Busfahrt zur Schule. Er spielte,
dasserden Schulbus fuhr, an allen Stationen hielt, die Kinder einsammelte, ihnen
Platze zuwies, Tankstopps einlegte und bei einem Stau Umleitungen fand. Dieses
Spiel zeigte eindrucksvoll, wie Diemo Details seines Alltages genau erfassen und
auf kreative Weise nachstellen konnte.

Die Sonderpddagog:innen erlebten Diemo anders
als in den Arztberichten beschrieben.

Uber Diemos Spiele und seine fantasievollen Vorstellungen konnte ich leicht ei-
nen Zugang zu ihm finden und Unterricht verwirklichen. Es genlgte oft, mit ei-
nem Spiel zu starten und schon konnten wir gemeinsam mit dem Lernen begin-
nen. Auch ein humorvoller Ansatz funktionierte bei ihm sehr gut. Wahrend ich
beiKindern mit Autismus meinen Humor normalerweise etwas anpassen muss -
beispielsweise ware der Spruch «Schneid dir von ihm eine Scheibe ab> unange-
bracht -, konnte ich bei Diemo Humor erfolgreich einsetzen, um ihn zu motivie-
ren. Zwar neigte er zur Bequemlichkeit und merkte schnell, wenn eine Aufgabe
anstrengend wurde. Doch mit etwas Verhandlungsgeschick und Spass gelang
es mir, ihn zur Mitarbeit zu bewegen.

Zweite Uberpriifung der Sonderschulung

Am Ende der vierten Klasse stand eine erneute Uberpriifung an, um Diemos
weiteren Bildungsweg fiir den Ubergang in die Hauptstufe'® zu bestimmen. In
diesem Rahmen wurde ein weiteres Gutachten erstellt. Aus den Akten geht her-
vor, dass die Gutachterin einen Intelligenztest durchfiihrte, bei dem Diemo ei-
nen IQ deutlich Gber 70 erreichte. Beim Analysieren des Intelligenzprofils fiel
mir auf, dass er im Arbeitsgedachtnis und in der Verarbeitungsgeschwindigkeit
sehr niedrige Werte erreichte. In den Ubrigen Bereichen wie fluides Schlussfol-
gern, visuell-raumliches Denken und Sprachverstandnis erzielte er jedoch deut-
lich héhere Werte, die nicht im Bereich einer geistigen Behinderung lagen.

8 An Diemos Férderschule entspricht die Hauptstufe der fiinften bis neunten Klasse.
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Nach den ublichen diagnostischen Kriterien, die eine dauerhafte Intelligenz un-
ter 70 in Kombination mit weiteren Auffalligkeiten im Anpassungsvermaégen
umfassen, wiirde Diemo nicht als Kind mit einer geistigen Behinderung einge-
stuft werden. Er zeigte sich anpassungsfahig und hatte keine sprachlichen Ein-
schrankungen. Seine Herausforderungen lagen in der Aufmerksamkeitssteue-
rung und in seinem sprunghaften Denken und Verhalten. Das war in meinen
Augen alles.

Mich als Sonderpddagoge erschiitterte, dass sich die Gutachterin wieder
auf den Bericht der Universitatsklinik stutzte. In ihrem Fazit stellte sie fest, dass
Diemos kognitive Fahigkeiten im weit unterdurchschnittlichen Bereich lagen.
Sie begriindete ihre Empfehlung flir unsere Schule wiederum mit dem <alten»
sprachfreien Intelligenztest. Dabei hatte die Gutachterin weder den von der
Kinder- und Jugendpsychiatrie durchgefiihrten Test noch den von ihr selbst
durchgefiihrten Test berticksichtigt. Sie hatte lediglich auf den Bericht der Uni-
versitatsklinik zurlickgegriffen. Ich verstehe nicht, warum die Gutachter:innen
stets nur diesen sprachfreien Intelligenztest herangezogen hatten. Ich halte die-
ses Vorgehen flir gutachterlich unzureichend. Dies frustriert mich, denn ich
arbeitete nicht so.

In den Gutachten wurde wiederholt ausschliesslich auf den sprachfreien
Intelligenztest verwiesen, der vor mehreren Jahren durchgefiihrt worden war.

Eine mogliche Erklarung fir das Vorgehen der Gutachterin kdnnte sein, dass sie
zu wenig Vertrauen in ihre eigenen Kompetenzen hatte. Ebenso kdnnte eine
wahrgenommene Hierarchie zugunsten der Universitdtsklinik eine Rolle gespielt
haben. Vielleicht wollte die Gutachterin auch Konflikte vermeiden und durch
das Ergebnis ihres Intelligenztests nicht kommunizieren, dass bei dem Test der
Universitdtsklinik eine Fehldiagnose vorlag. Mir fallt auf, dass viele Kolleg:innen
sich nichttrauen, Diagnosen zu hinterfragen. Nun lag die Verfligung vor, die Die-
mo fir die nachsten finf Jahre ein sonderpddagogisches Bildungsangebot im
Bereich geistige Entwicklung zusicherte.

Mégliche Griinde dafiir, dass abweichende Testergebnisse nicht
beriicksichtigt wurden, kénnten in einem mangelnden Vertrauen in
die eigenen diagnostischen Kompetenzen liegen, in der Wahrnehmung
von Hierarchien oder in dem Bemiihen, niemandem nahezutreten und
Konflikte vermeiden zu wollen.
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Eigene diagnostische Tatigkeit und Elterngesprach

Aufgrund meiner abweichenden Wahrnehmung beschloss ich, selbst mit Diemo
einen Intelligenztest durchzufthren. In diesem Test erreichte er einen 1Q von 76
in sprachlichen und einen 1Q von 77 in sprachfreien Aufgaben. Bei Geddchtnis-
aufgaben zeigte er etwas schwachere Ergebnisse. Diese Resultate deuteten fiir
mich auf eine Lernbehinderung und nicht auf eine geistige Behinderung hin.
Zudem stellte ich im Schulalltag bei Diemo keine Anzeichen von Autismus fest.
Diese Beobachtungen teilte ich gemeinsam mit einer Fachkollegin seiner Mutter
im Rahmen eines Elterngesprachs mit. In diesem Gesprach betonte die Mutter
jedoch immer wieder Diemos Diagnosen.

Im Elterngesprdich hoben die Sonderpddagog:innen Diemos Stdrken hervor,
wdhrend seine Mutter auf seinen Schwéchen und den vorhandenen
Diagnosen bestand.

Ich vermute, dass die Mutter die Diagnosen ihres Sohnes als eine Art Entlastung
empfand, weil sie damit gewisse Schwierigkeiten in der Beziehung zu ihrem Kind
erklaren konnte. Die Diagnosen einer geistigen Behinderung und eines atypi-
schen Autismus kdnnten ihr als Entschuldigung oder Selbstschutz gedient ha-
ben, sich nicht in dem Masse um ihr Kind kiimmern zu kdnnen, wie sie es viel-
leicht wollte oder sollte. Dies kdnnte ein Grund sein, warum sie an den Diagnosen
festhielt. Das sind jedoch nur meine Hypothesen.

Wahrend Diemos Zeit im Schulkindergarten durchlebte seine Mutter eine
turbulente Phase: Sie trennte sich von Diemos Vater, ging eine neue Beziehung
ein und wurde erneut schwanger. Diese Umbriiche kdnnten es der Mutter
erschwert haben, eine andere Haltung zu Diemos Situation zu entwickeln. Mei-
nes Wissens hatte sie in dieser schwierigen Phase keine Unterstiitzung wie eine
Familienhilfe oder psychologische Begleitung.

Eine familidre Unterstiitzung ware fiir Diemos Lebensbiografie vermutlich
férderlicher gewesen als die Einweisung in eine Sonderschule fiir Kinder
mit dem Forderschwerpunkt geistige Entwicklung.

Situation zu Hause

Diemo streifte oft allein durch das Dorf, erkundete auf seinem Fahrrad die Um-
gebung und besuchte Baustellen. Wenn seine Mutter herausfand, dass er auf
einer Baustelle war, erhielt Diemo strenge Strafen wie Hausarrest. Diese Mass-
nahmen schienen nicht darauf abzuzielen, ihm ein Bewusstsein fir mégliche
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Gefahren zu vermitteln. Die Mutter erklarte ihm nicht, warum es gefahrlich und
verboten ist, Baustellen zu betreten oder dass die Eltern die Verantwortung fur
ihre Kinder tragen. Die Massnahmen beschrankten sich auf Verbote. Sobald der
Hausarrest vorbei war, war Diemo wieder unbeaufsichtigt im Dorf unterwegs.

Zu Hause beschrdnkten sich die Erziehungsmassnahmen fiir Diemo auf
Verbote, ohne ein Bewusstsein ftir mogliche Gefahren zu vermitteln.

Diemo lebte bei seiner Mutter und ihrem neuen Partner, den er «Daddi» nann-
te. Ich bemUhte mich, Diemo zum Lesen zu motivieren, doch die fehlende Un-
terstiitzung seitens des Elternhauses enttduschte mich. Diemo zeigt eine mu-
sikalische Begabung und lernte mit mir, Mundharmonika zu spielen. Das
Mundharmonikabuch, das wir verwendeten, enthielt Texte mit Anleitungen
zum Spielen des Instruments. Uber die Ferien gab ich ihm das Buch mit nach
Hause und eine Mundharmonika, die ich ihm geschenkt hatte. Er brachte nach
den Ferien beides zuriick und sagte, er brauche es nicht mehr. «Aber ich habe
es dir doch geschenkt», entgegnete ich. Darauf antwortete er: «Daddi mag kei-
ne Musik.» Der Partner seiner Mutter empfand das Mundharmonikaspiel als
storend.

Méglicherweise lag hier ein Kommunikationsfehler meinerseits vor, daich
nicht erklart hatte, dass Diemo mit dem Buch nicht nur musizieren, sondern
auch lesen lernen konnte. Dies wdre wichtig gewesen, da Diemos Mutter im
Elterngesprdch gedussert hatte, dass es ihr grosster Wunsch sei, dass ihr Sohn
lesen lernt. Sie forderte auch Hausaufgaben in Deutsch und Mathematik, um
Diemo zu Hause zu beschaftigen.

Die Vorstellung der Mutter von Schule und Lernen war stark durch Hausauf-
gaben geprdgt, die Diemo allein erledigen sollte. Ein gemeinsames Lernen fand
dabei nicht statt. Diemo hatte Schwierigkeiten, seine Aufmerksamkeit zu lenken,
und eine impulsive Art, die Welt spielerisch zu erkunden. Deshalb bendtigte er
Begleitung, um Lernerfolge zu erzielen. Diese erhielt er zu Hause jedoch nicht.

Bei Diemo zu Hause fand kein gemeinsames Lernen statt.

Situation in der Schule

In der Hauptstufe lebte sich Diemo gutin die neue Klasse ein. Wir Lehrpersonen
konnten eine vertrauensvolle Beziehung zu ihm aufbauen. Er zeigte sich offen
fur verschiedenste Aktivitaten, selbst wenn er manchmal innere Widerstédnde
spurte. Dies sah ich als positives Zeichen dafir, dass er sich auch auf Lerninhalte
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einlassen konnte, die er normalerweise abgelehnt hatte. Zudem fand er
Schulkamerad:innen, mit denen er gemeinsame Tdtigkeiten entdeckte - je nach
Fahigkeiten und Fertigkeiten des anderen Kindes. Mit einem Kind spielte er ger-
ne das Bus-Spiel, mit einem anderen konnte er gut kommunizieren. Bezlglich
des kognitiven schulischen Anspruchs gab es jedoch nur ein Kind, das sich im
Lesen auf einem dhnlichen Niveau wie Diemo befand.

Die Klasse war sehr heterogen. Diemo gehorte zweifellos zu den leistungs-
starksten Schuler:innen. Wir verfiigten jedoch nicht Gber die notwendigen Kapa-
zitaten, um ihm Lesen, Schreiben und Rechnen beizubringen. Daflir ware eine
intensivere Betreuung notwendig gewesen. Meiner Meinung nach hatte Diemo
hierzu taglich jeweils eine Stunde Deutsch und Mathematik benétigt, aber er erhielt
nur einmal wochentlich Unterricht in diesen Fachern. Wir bemihten uns sehr, ihm
zusatzliche Lerneinheiten zu bieten und ihn dafiir zu motivieren.

Zum Beispiel zeigte Diemo Interesse an einem Meterstab. Ich stellte ihm dar-
aufhin einen Meterstab und ein Rad zur Verfigung, um Langen zu messen. Ich
erkldrte ihm, wie man Zentimeter in Meter umrechnet. Ich (ibte das Stellenwert-
system mitihm. Zu diesem Zeitpunkt rechnete ich mit Diemo im Tausenderbereich.
Anschliessend gab ich ihm ein Blatt Papier und beauftragte ihn, unser Klassenzim-
mer auszumessen. Er konnte diese Aufgabe |6sen. Ich versuchte, ihm solche Kom-
petenzen beizubringen, obwohlich kein Regelschullehrer bin und der Lehrplan fir
mich eher fern ist.

Unsere Schiller:innen erreichen durchschnittlich das Niveau der ersten oder
hdchstens der zweiten Klasse - mehr ist oft nicht moglich. Ich fiihite mich als Lehr-
person nichtvollstandigin der Lage, Diemo addquat zu unterrichten. Ich bemiihte
mich, mit Kolleg:innen zusammenzuarbeiten, die mir Ratschldge geben konnten,
woraufich achten und wie ich didaktisch und methodisch vorgehen sollte. In unse-
rer Schule fehlten jedoch Lehrmittel fir leistungsstarke Schiler:innen wie Diemo.

Die Schule verfiigte nicht iiber die notwendigen Ressourcen,
um Diemo nach seinen individuellen Bedirfnissen zu férdern.

Mir fiel Diemos Art zu malen und zu zeichnen auf. Er zeichnete sehr liebevoll,
ausdauernd und detailliert. Auch lernte er schnell neue Techniken, zum Beispiel
aufdem Smartboard in unserem Klassenzimmer. Er konnte blitzschnell die Far-
ben und die Stiftstarke verandern sowie Korrekturméglichkeiten nutzen, um
tolle Zeichnungen zu erstellen. Dies deutete fir mich auf eine hohe Flexibilitat
und Lernbereitschaft hin, insbesondere wenn es um Bereiche ging, die sein In-
teresse weckten. Ich war Uberzeugt, dass man mit dem richtigen Ansatz, der
seine Interessen berlcksichtigte, bei ihm grosse Lernerfolge erzielen konnte.
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Der Sonderpddagoge war (iberzeugt, dass Diemo mit der richtigen
schulischen Unterstitzung grosse Fortschritte erzielen konnte.

Diemo war dusserst wissbegierig und stellte (iberaus viele Fragen. Ein gutes Bei-
spiel dafiir war unser Sachkundeunterricht, in dem wir das Thema Vulkane be-
handelten. Seine Fragen waren sehr tiefgriindig. Er wollte wissen, wie heiss es
bei einem Vulkanausbruch werde, wie Gestein schmelze und was dabei genau
geschahe. Diemo hatte ein grosses Interesse an Sachthemen, das ich bedienen
wollte. Allerdings stellteich fest, dassich dabei gelegentlich andere Schiler:innen
vernachldssigte, die mit diesen Sachgesprachen nicht mithalten konnten. Den-
noch nahm ich Diemos Fragen stets ernst und ging auf sie ein, da sie mir sehr
wichtig erschienen. Sie boten die beste Gelegenheit, an Diemos Lernniveau und
seinen Interessen anzuknipfen.

Wéhrend der Sonderpddagoge Diemos Interessen bediente,
erhielten andere Schiiler:innen weniger Aufmerksamkeit.

Diemo fragte manchmal, wie es an anderen Schulen sei, da seine jingere Schwes-
ter derzeit eine Sonderschule mit dem Forderschwerpunkt Lernen besuchte. Er
fragte mich neugierig, was das genau bedeutete. Diese Neugier entstand durch
die Erzahlungen seiner Schwester und ihre Hausaufgaben. Dadurch wurden ihm
die Unterschiede zwischen verschiedenen Schularten bewusst. Dies war fir Die-
mo eine neue Erkenntnis, da er bisher nur die Sonderschule fuir Kinder mit einer
geistigen Behinderung kannte sowie den entsprechenden Kindergarten.

Die Frage, wie es mit Diemo schulisch weitergehen sollte, beschaftigte mich
sehr. Meines Erachtens war es offensichtlich, dass die Sonderschule fiir Kinder
mit einer geistigen Behinderung nicht der richtige Ort fir Diemo war. Er hatte
jedoch eine Verfiigung, die fiir die nachsten Jahre galt. Ich sprach sowohl mit
der Schulleitung als auch mit der Mutter tiber die Fahigkeiten, die ich bei Diemo
beobachtet hatte. In diesen Gesprdchen identifizierten wir mogliche alternative
Bildungswege, jedoch auch mehrere gewichtige Schwierigkeiten.

Schwierigkeiten beim Wechsel in eine andere Schulart

Ein Wechsel in eine Sonderschule mit dem Férderschwerpunkt Lernen betrach-
teten die Fachpersonen dieser Schulen als nicht realisierbar. Sie argumentier-
ten, dass die Leistungsunterschiede fiir Diemo zu gross seien. Zu viel Zeit war
verstrichen. Deshalb mussten wir, seine aktuelle Schule, Diemos Beschulung
weiterhin leisten. Uberall horte ich, dass dies machbar sein miisse. Allerdings
hatte ich Zweifel, ob wir tatsdchlich in der Lage sind, seinen Bedirfnissen ge-
recht zu werden. Wenn es uns doch gelingen sollte, wiirde sich mir die Frage
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stellen, warum andere Schulen Diemo nicht ebenfalls unterrichten kénnten. Ein
Grund dafur kénnte sein, dass die uberfllten Sonderschulen mit dem Forder-
schwerpunkt Lernen integrative Versuche mit Kindern, die einen anderen For-
derschwerpunkt haben, scheuen.

Ein Wechsel in eine Sonderschule mit dem Férderschwerpunkt Lernen
scheiterte fiir Diemo maglicherweise auch aufgrund von
Kapazitdtsproblemen dieser Schulen.

Wir erwogen, Diemo in eine Inklusionsklasse zu Giberfuhren. Dabei stiessen wir
auf das Problem, dass Inklusionsklassen in unserer Region an Grundschulen
angesiedelt sind, flir die Diemo bereits zu alt war. In der Sekundarstufe ist das
Schulsystem anders gestaltet. Die Schiiler:innen haben auf dieser Stufe keine
Klassenlehrperson, die sie in allen Fdchern unterrichtet. Stattdessen haben sie
wechselnde Lehrpersonen je nach Unterrichtsfach. Eine solche Struktur hatte
Diemo vermutlich iberfordert, da er eine enge Betreuung und konstante Be-
zugspersonen bendtigte.

Schwierigkeiten durch die Haltung der Mutter

Die Mutter von Diemo beharrte weiterhin auf seinen Schwachen und Diagno-
sen. Sie zeigte wenig Interesse daran, an der aktuellen Schulsituation etwas zu
verdndern. lhr schien es vorrangig zu sein, dass Diemo eine Ganztagesschule
besuchte, dort betreut wurde, den Busdienst nutzen konnte und flir langere Zeit
nicht zu Hause war, sodass er nicht unbeaufsichtigt umherstreifte.

Als Sonderpddagoge habe ich oft die Aufgabe, Eltern schwierige Botschaf-
ten zu Uberbringen, etwa dass ihr Kind sonderpddagogisch beschult werden
muss. Dabei bemihe ich mich stets, behutsam und einfiihlsam vorzugehen.
Wenn es darum geht, eine bestehende Diagnose zu revidieren, um dem Kind
neue Mdglichkeiten zu erdffnen, fallt dies normalerweise auf fruchtbaren
Boden. Die Eltern sind froh, dass wir gemeinsam einen neuen Weg suchen. Diese
Situation habe ich bereits mehrfach erlebt.

Das Nein von Diemos Mutter zu einer Veranderung war fiir mich eine ganz
neue Erfahrung. Es war das erste Mal, dass ich auf Widerstand stiess, wenn es
darum ging, eine unzutreffende Einschatzung aufzuheben. Ich fuhlte mich mit
dem Bewusstsein flir Diemos Potenzial alleingelassen, da der gemeinsame Weg
mit den Eltern fehlte.

Der Sonderpddagoge erhielt keinen Zuspruch von Diemos Mutter, um nach
neuen Lésungen zu suchen, wie Diemo sein Potenzial ausschdpfen konnte.
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Gedanken tiber Diemos Zukunft

Esistfir Diemos zukiinftiges Leben wichtig, klarzustellen, dass er keine geistige
Behinderung hat. Dadurch kdnnen wir verhindern, dass er dieses Label bezie-
hungsweise dieses Etikett sein Leben lang mit sich tragt.

Fiir Diemos zukiinftigen Lebensweg ist es entscheidend,
die Fehldiagnose einer geistigen Behinderung richtigzustellen.

Ich mache mir Gedanken dariiber, wie Diemo in 20 Jahren auf seine Schulzeit zu-
rickblicken wird. Er kdnnte sich fragen, warum er keinen Schulabschluss hat, keine
Lehre machen konnte und warum bestimmte Dinge in seinem Leben nicht méglich
waren. Diese Gedanken belasten mich, denn ich wiinsche Diemo das Beste fiir sei-
ne Zukunft. Esist mir ein Anliegen, ihm Selbstvertrauen zu vermitteln und ihm das
Geflihl zu geben, dass er fahig und kompetent ist. Ich denke, dass ich dieses Ziel
durch die Beziehung erreichen kann, die ich zu ihm aufgebaut habe. Ich glaube, er
fihlt sich in seinen Bediirfnissen ernst genommen und wertgeschatzt.

Dem Sonderpddagogen ist es ein besonderes Anliegen, Diemos Selbstvertrauen
zu stdrken und ihm das Gefiihl zu vermitteln, fahig und kompetent zu sein.

Gerne wiirde ich mit jemandem aus der Kinder- und Jugendpsychiatrie Diemos
Autismus-Diagnose besprechen. Allerdings bin ich unsicher, ob ich von Diemos
Mutter die erforderliche Entbindung der Schweigepflicht erhalten werde, um dies
zu erméglichen.

Im Labyrinth der Fehldiagnosen

Diemo an eine andere Schule und damit in ein anderes Lernumfeld zu vermitteln,
scheiterte vielleicht an den grossen Diagnosen, die im Raum standen - die
Intelligenzminderung und der atypische Autismus. Eine Hlrde war auch die Zeit.
Diemo war schon viel zu lange an unserer Schule, wodurch sich ein erheblicher
Lernriickstand aufgebaut hatte.

Maoglicherweise spielte auch die Pandemie eine Rolle. Nicht nur die Kinder,
sondern auch die Lehrpersonen hatten wahrend dieser Zeit kaum Kontakt unter-
einander, wodurch der persénliche Austausch fehlte. Dieser ware notwendig gewe-
sen, um solche Probleme zu besprechen und in kollegialen Gesprachen Losungen
zu suchen. Auch scheiterte es an der Haltung von Diemos Mutter. Sie wollte, dass
er an unserer Schule bleibt. Als Klassenteam geben wir unser Bestes, um mit der
gegebenen Situation umzugehen. Uns fehlen jedoch die Ressourcen, die ich fur
notwendig erachte, um Diemo weitere Entwicklungsmaglichkeiten zu bieten.
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Diemo an eine andere Schule zu vermitteln,
scheiterte aufgrund verschiedener situativer Faktoren.

Es ist wahrscheinlich besser, mich nicht zu sehr von der Situation erschiittern zu
lassen. Stattdessen versuche ich, gemeinsam mit Diemo seinen Weg zu bestrei-
ten, auch wenn dies mit grossen Herausforderungen verbunden ist. Aktuell ist
vorgesehen, dass er in seiner jetzigen Klasse bleibt. Da diese altersdurchmischt
ist, kommt es regelmdssig zu Veranderungen in der Klassenzusammensetzung.
Wir Lehrpersonen kdnnen bei der Zuteilung der Schiiler:innen mitreden. Wir ha-
ben versucht, passende Lernpartner:innen fur Diemo zu finden, die gut mit ihm
harmonieren konnten.

Unsere Schule setzt auf ein integratives Modell mit einer Leistungsdurchmi-
schung der Schuler:innen. Deshalb kénnen wir nicht ausschliesslich leistungs-
starke Schuler:innen in die Klasse aufzunehmen, obwohl dies mein Wunsch fur
Diemo wadre. In einem Gesprach mit der Schulleitung haben wir die Mdglichkeit
besprochen, Kindern mit ahnlichen Fahigkeiten zumindest eine gemeinsame For-
derstunde zu erméglichen. Einige unserer Schiiler:innen stehen mit ihren Fahig-
keiten an der Grenze zwischen einer Sonderschule mit dem Férderschwerpunkt
geistige Entwicklung und dem Férderschwerpunkt Lernen.

Ich modchte heil- und sonderpadagogischen Fachpersonen ans Herz legen,
stets aufmerksam zu sein und die Kinder und Jugendlichen so wahrzunehmen,
wie sie sind. Wir mussen sie als Individuen mitihren individuellen Stérken, Lern-
schwierigkeiten und ihrer eigenen Personlichkeit betrachten, anstatt sie als Kin-
derund jugendliche zu sehen, die einem bestimmten Férderschwerpunkt zuge-
ordnetsind. Esist wichtig, aus dieser Wahrnehmung herausimmer wieder neue
Hypothesen zu formulieren und die Situation kontinuierlich zu hinterfragen. Wir
sollten uns nicht damit zufriedengeben, dass eine Entscheidung getroffen wurde
und die Kinder und Jugendlichen deshalb bis zum Ablauf einer Befristung in
einer bestimmten Institution bleiben mussen.

Es ist wichtig, bestehende Annahmen kritisch zu hinterfragen und
auf eigene Beobachtungen zu vertrauen, um mogliche Fehldiagnosen
zu vermeiden und zu erkennen.

Ich finde es wichtig, als Fachperson den Mut aufzubringen, bestehende Annah-
men friihzeitig in Frage zu stellen. Dies gilt besonders dann, wenn Hinweise da-
rauf deuten, dass die Situation anders sein kénnte, als dies in den Berichten
steht. Wir mussen uns auf die eigene Beziehung zu den Kindern und Jugendli-
chen stiitzen - unabhangig davon, ob eine Fachperson einer Universitatsklinik
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oder eine andere Fachperson die Diagnose oder die Zuweisung vorgenommen
hat. Wenn wir zu anderen Erkenntnissen gelangen, haben wir nicht nur das
Recht, sondern auch die Pflicht, diese zu dussern, zu hinterfragen und allen Be-
teiligten zu kommunizieren. Dies ist entscheidend, um einen Weg aus dem La-
byrinth einer méglichen Fehldiagnose zu finden und den Kindern und Jugendli-
chen gerecht zu werden.

116



2.7 Aus den tiefen Télern eines Traumas hinauf in die Berge

Die Reise wird von der Sonderpddagogin eines Madchens erzéhlt.
Nennen wir es Amira.

Erster Kontakt

Amira lernte ich kennen, als sie mit ihrer Mutter und einer Migrationsmanage-
rin unseren Schulkindergarten mit Férderschwerpunkt geistige Entwicklung be-
suchte. Zu diesem Zeitpunkt war Amira drei Jahre alt. Sie ging in die Spielgruppe
einer Fluchtlingsunterkunft. In der Spielgruppe fiel auf, dass sich Amira nicht
altersgemdss entwickelte, nicht an Angeboten der Spielgruppe teilhaben konn-
te und nicht integriert war. Einzig musikalisch war sie sehr aktiv. Amira sprach
nicht, sondern lautierte nur. Den Beteiligten wurde schnell klar, dass die Spiel-
gruppe fir Amira nur eine voriibergehende Lésung war und sie mehr Unterstut-
zung bendétigte. Daher war fir Amira bereits eine Friihférderung eingeleitet
worden. Die Mutter und die Migrationsmanagerin suchten nun nach einer ge-
eigneten Moglichkeit bei uns im Schulkindergarten.

Bei uns ist es Ublich, dass die Eltern unseren Schulkindergarten mit ihrem
Kind besuchen und wir ein Beratungsgesprdch fiihren. Die Eltern kdnnen sich
anschliessend fiir oder gegen den Kindergarten entscheiden. Bei einer positi-
ven Entscheidung erstellen wir ein Aufnahmegutachten.

Wahrend dieses Besuchs im Kindergarten sah ich Amira zum ersten Mal. Sie
schien in ihrer eigenen Welt zu sein, aber mit sich zufrieden. Ihr Verhalten war
quirlig und impulsiv. Im Gegensatz dazu verhielt sich ihre Mutter uns gegeniiber
sehr verschlossen und war skeptisch gegenUber unserer Einrichtung. Da sie die
deutsche Sprache noch nicht beherrschte, kommunizierten wir auf Englisch. Eine
meiner Kolleginnen ibernahm das Beratungsgesprdch, da sie besser Englisch
spricht als ich. Im Verlauf des Gesprachs 6ffnete sich die Mutter und dusserte
schliesslich, dass sie sich vorstellen kdnnte, Amira in unsere Obhut zu geben.

Aufnahmegutachten

Anschliessend erstellte meine Kollegin ein Aufnahmegutachten, in dem sie den
Entwicklungsstand in verschiedenen Bereichen wie Motorik, Kommunikation
und Selbstversorgung auffuhrte.

Aus einem Bericht, den uns die Mutter zukommen liess, erfuhren wir, dass
Amira bereits in einem Sozialpddiatrischen Zentrum (SPZ) vorgestellt worden war.
In diesem Bericht stand, dass mit Amira zum Zeitpunkt der Untersuchung keine
psychologischen Testverfahren durchgefihrt werden konnten, da sie die Teil-
nahme verweigert hatte. Eine MRT und eine Untersuchung der Horfahigkeit
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zeigten keine Auffalligkeiten. Daraufhin diagnostizierte das SPZ bei Amira eine
tiefgreifende Entwicklungsstérung sowie eine Sprachentwicklungsstérung.

Im Rahmen des Aufnahmegutachtens versuchte meine Kollegin, mit Amira
verschiedene Spiele zu spielen und einen Entwicklungstest durchzufiihren. Doch
auch bei uns im Kindergarten konnten wir Amira nicht testen. Sie verweigerte
sich. In Féllen, in denen Kinder sich nicht testen lassen oder sich den Tests ver-
weigern, setzen wir verstdrkt auf Verhaltensbeobachtungen.

Amira liess sich als Kleinkind nicht testen. Daher mussten sich die
Fachpersonen diagnostisch auf die Verhaltensbeobachtung beschrdnken.

Im Aufnahmegutachten hielt meine Kollegin schliesslich fest, dass wir Amiras
Entwicklungsstand nicht eindeutig einschatzen konnten, aber wir zu der Annah-
me einer geistigen Behinderung tendierten. Unseres Erachtens war es zum da-
maligen Zeitpunkt richtig, den Férderschwerpunkt auf die geistige Entwicklung
zu legen. Im Aufnahmeverfahren zeigen sich eine Schwierigkeit und ein Fehler
im System: Wenn wir ein Kind aufnehmen, miissen wir gemdss behdrdlichen
Vorgaben zu Beginn einen klaren Forderschwerpunkt festlegen, den das Kind
seine gesamte Kindergartenzeit behalt. Besonders bei Kindern im Alter von nur
drei Jahren - Amiras Alter zum damaligen Zeitpunkt - kann sich noch viel ver-
andern. Ich finde es bedauerlich, dass wir nicht die Flexibilitat haben, beispiels-
weise ein halbes Jahr mit dem Kind zu arbeiten und dann zu Gberprifen, ob un-
ser Kindergarten der richtige Ort fiir das Kind ist.

Fiir Amira musste bereits im Alter von drei Jahren ein Forderschwerpunkt
festgelegt werden, obwohl sich in diesem Alter noch viel verdndern kann.

Beginn der Reise
Flr das Aufnahmegutachten ber(cksichtigen wir neben den vorhandenen Berich-
ten und den durchgefiihrten Tests auch Verhaltensbeobachtungen des Kindes und
fiihren ein Anamnesegesprach mit den Eltern — in Amiras Fall mit ihrer Mutter. Im
Anamnesegesprdch stellte sich heraus, dass Amira wahrscheinlich ein schwer-
wiegendes Trauma erlebt hatte. Die Familie stammt aus Syrien, wo ihr Vater bei
einem Bombenangriff ums Leben gekommen war, als Amira nur wenige Monate
alt war. Amira war das einzige Kind der Familie. Etwa ein halbes Jahr spater floh
die Mutter mit Amira tber verschiedene Lander nach Deutschland.

In einem dieser Lander hatte sich etwas ereignet, Uber das wir keine
genauen Informationen haben. Die Mutter konnte oder wollte nicht daruber
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sprechen. Sie wirkte traumatisiert und erzahlte nur ansatzweise und bruch-
stuckhaft von ihrer Flucht. Wir erfuhren, dass fremde Mdnner Amira und ihre
Mutter in einem Keller gefangen hielten und Amira fur mehrere Stunden von
ihrer Mutter getrennt hatten. Die Mutter musste sie schliesslich freikaufen. Was
in dieser Zeit mit beiden geschah, wissen wir nicht.

Die Sonderpddagogin lernte Amiras Vorgeschichte in groben Ziigen kennen,
doch viele Erlebnisse und Erfahrungen blieben unbekannt.

In einem weiteren Land hatten die Mutter und Amira mehrere Monate in einer
Sammelunterkunft verbracht. Anschliessend waren sie nach Deutschland in eine
Flichtlingsunterkunft gekommen. Die Familie hatte etwa ein Jahr in Deutschland
gelebt, bevor Amira unseren Kindergarten besuchte und dann bei uns eintrat.

Im Schulkindergarten

Im Schulkindergarten zeigte Amira selten Interesse an uns oder den anderen
Kindern. Wenn sie jedoch etwas brauchte, nahm sie unsere Hand und fiihrte
uns zu dem, was sie haben wollte. Wie in der Spielgruppe mochte sie Musik und
sang ausserhalb des Musikkreises Lieder vor sich hin. Wenn sie Hunger hatte,
nahm sie am Essen teil. Bedlrfnisse aufzuschieben, fiel ihr besonders schwer.
Diese mussten sofort erfullt werden.

Feinmotorisch war Amira sehr geschickt, jedoch zeigte sie grobmotorische
Auffalligkeiten. Sie Gibersah Hindernisse und rannte andere Kinder, die ihr im
Weg standen, einfach um - offenbar ohne sich dessen bewusst zu sein. Fiir uns
war es schwierig, dieses Verhalten einzuordnen. Wir wussten nicht, wie ihre
motorische Entwicklung in den ersten Jahren verlaufen war oder wie viel Raum
sie damals hatte, um sich zu entwickeln.

Amira liess sehr wenig zu. Sie leistete Widerstand, wenn sie an unseren
Angeboten teilnehmen sollte. Sie zeigte sich dusserst eigenbestimmt und stur
in ihrem Verhalten. Unser gemeinsamer Anfang war sehr holprig - sowohl in
Bezug auf das Lernen als auch auf die Selbstversorgung. Wenn Amira etwas
nicht wollte, war es nahezu unmaéglich, sie umzustimmen.

Wenn wir bei Regen nach draussen gingen und Amira eine Matschhose
anziehen musste, wehrte sie sich stark. Sie akzeptierte keinen Kérperkontakt.
Es war sehr schwierig, ihr die Matschhose anzuziehen. Umgekehrt bestand
Amira auf bereits angezogene Kleidungsstiicke. Zum Beispiel machte sich ihre
Mutter auch im Sommer oft Sorgen, dass es zu kalt sein kénnte, und gab Amira
eine Winterjacke mit. Selbst bei 25 Grad bestand Amira darauf, die Winterjacke
anzuziehen und den Reissverschluss bis zum Kinn hochzuziehen. Wenn Amira
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nicht laufen wollte, warf sie sich einfach auf den Boden. Dies geschah auch bei
Spazier- oder Lerngangen. Es kam vor, dass wir sie dann den ganzen Weg zuriick
in den Kindergarten tragen mussten.

Auffallig war zudem Amiras grosse Angst vor Fremden, inshesondere vor
Mannern. Zu dieser Zeit besuchten Clowns unseren Kindergarten einmal pro
Woche und interagierten mit den Kindern im Gruppenraum. Wéhrend sich die
meisten Kinder (iber ihren Besuch freuten, reagierte Amira beim ersten Kontakt
panisch und floh aus dem Raum. Die Verkleidungen und die roten Nasen der
Clowns uberforderten sie. Allmdhlich begann Amira, sich auf die Clowns einzu-
lassen. Einmal 6ffnete sie den Koffer der Clowns und entdeckte darin ein Buch
mit einer roten Nase auf der Titelseite. Als sie auf die Nase driickte, I6ste der
quietschende Ton eine so starke Reaktion beiihr aus, dass sie nicht mehr zuriick
in den Raum gehen konnte, in dem sich die Clowns aufhielten. Von da an muss-
ten wir sie von den Clowns separieren, weil sie das Quietschen mit ihnen
verknupfte.

Luftballons 16sten bei Amira ebenfalls Angst aus. Schon beim Anblick von
Ballons rannte Amira aus dem Zimmer und konnte sich lange Zeit nicht beruhi-
gen. Amira hatte starke Angste entwickelt. Wir vermuteten, dass wihrend ihrer
Flucht etwas im Zusammenhang mit Gerduschen und Ballons oder Ahnlichem
geschehen sein musste, das diese Reaktionen hervorrief.

Amira hatte ausgeprdgte Angste entwickelt,
deren Urspriinge sich nicht erértern liessen.

Elternarbeit

Inunserem Schulkindergarten legen wir grossen Wert auf die Zusammenarbeit
mit den Eltern. Wir nehmen uns viel Zeit fir die Familien und reflektieren regel-
massig, wie es zu Hause lauft. Es ist wichtig, dass wir Fachpersonen und die El-
tern auf demselben Stand sind, um gemeinsam das Beste flir das Kind erreichen
zu kénnen. Auch zu Hause zeigte Amira schwierige Verhaltensweisen. Sie tobte,
kam nicht zur Ruhe und hatte erhebliche Schlafprobleme.

Die Sonderpddagoginnen hielten regelmdssigen Kontakt zur Mutter,

damit alle (ber Amiras Befinden und ihre Entwicklung auf dem
gleichen Stand waren.
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Die Mutter war unsicher, wie sie mit Amiras stark ausgepragtem eigenbestimm-
ten Verhalten umgehen sollte. Im Kindergarten arbeiteten wir mit Verhaltens-
planen und fiihrten Metacom-Symbole'® ein, die speziell fir die Unterstitzte
Kommunikation entwickelt wurden. Amira reagierte sehr positiv auf diese visu-
elle Unterstltzung. Die Mutter Gibernahm diese Methoden auch zu Hause und
war sehr dankbar flir die Ratschldge. Sie vertraute uns und kooperierte eng mit
uns, was keineswegs selbstverstdndlich ist. Oft fragte sie uns, was wir tun wiir-
den, wenn Amira unsere eigene Tochter wdre.

Amiras Mutter vertraute den Sonderpddagoginnen und setzte
zu Hause die empfohlenen Unterstiitzungsmassnahmen um.

Das Verhalten, das wir bei Amira beobachteten, deutete fiir uns auf Autismus
hin. Nach sorgféltiger Uberlegung empfahlen wir der Mutter, eine Abklarung
vornehmen zu lassen. Da das SPZ keine Diagnosen in diesem Bereich stellt, mel-
deten wir Amira bei der Kinder- und Jugendpsychiatrie an. Dort wurde schliess-
lich friihkindlicher Autismus diagnostiziert. Die Mutter schien tiber die Diagnose
erleichtert, da sie nachvielen Jahren eine Erklarung fiir Amiras Verhalten erhielt
und lernen konnte, damit umzugehen.

Die Mutter konnte Amiras Verhalten dank der Diagnose besser einordnen.

Zunehmende Offenheit und grosse Lernfortschritte

Rickblickend denke ich, dass es schwierig war, zwischen den Diagnosen Autis-
mus und einer posttraumatischen Belastungsstérung zu unterscheiden. Ich
fragte mich, ob beides auf Amira zutraf. Ich erinnere mich, dass Amira und ihre
Mutter eine Traumatherapie begonnen hatten. Psycholog:innen versuchten, auf
dieser Ebene mit Amira zu arbeiten, aber zu diesem Zeitpunkt gelang es nicht
oder noch nicht, einen Zugang zu ihr zu finden.

Amiras Verhalten deutete fiir mich auf ein Trauma hin, da sie allmahlich begann,
sich zu 6ffnen. Sie zeigte zunehmend Interesse an Kérperkontakt und nahm haufi-
ger Blickkontakt auf. Im Laufe der Zeit begann Amira, an unseren Aktivitaten teilzu-
nehmen. Wir erkannten, dass sie Uber weit mehr Ressourcen verflgte, als das SPZ
und die Kinder- und Jugendpsychiatrie festgestellt hatten. Sie diagnostizierten
damals ein kognitives Leistungsprofil im weit unterdurchschnittlichen Bereich.

19 Metacom-Symbole sind einfache, standardisierte Bilder. Sie werden zur Unterstiitzten Kommu-
nikation genutzt, um Menschen mit eingeschrankter Lautsprache eine Moglichkeit zu geben,
verschiedenste Begriffe, Eigenschaften, Handlungen und vieles mehr auszudriicken.
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Wir erlebten nun etwas ganz anderes: Wenn Amira etwas sah, konnte sie es so-
fort nachmachen. Mithilfe von informeller Diagnostik versuchten wir, ihren Ent-
wicklungsstand und ihre Fahigkeiten besser zu verstehen. Ein Schllsselerlebnis
war die folgende Situation: Amira sah an unserer Kindergartentr ein Schild mit
der Aufschrift «Herzlich Willkommen». Sie begann, die Worter zu buchstabie-
ren. In diesem Moment dachte ich: «Was ist da los?» Amira verfligte offenbar
Uber Kenntnisse der Schriftsprache.

Die Sonderpddagoginnen stellten fest, dass viel mehr Potenzial
in Amira steckte, als sie bisher gezeigt hatte.

Amiras intrinsische Motivation war sehr hoch. Wenn wir etwas fanden, das ihr
Interesse weckte, zeigte sie sich dusserst lernbegierig. Wir begannen, ihr mehr
Lernmaterialien fir den Vorschulbereich und die erste Klasse anzubieten. Ami-
ra zeigte, dass sie sogar Silben lesen konnte. Zu diesem Zeitpunkt sprach sie im-
mer noch nicht, sondern lautierte nur. Doch sie kannte die Buchstaben, konnte
in ihrer Erstsprache sowie auf Deutsch buchstabieren, das Alphabet aufsagen
und bis zehn zahlen. Wir gaben ihr immer anspruchsvollere Aufgaben wie Re-
chenoperationen und Erstlesebiicher. Amira erkannte auch fiir sich selbst, dass
sie diese Aufgaben bewaltigen konnte. Und dann begann sie zu sprechen. Das
war ein unglaublicher Moment.

Die Sonderpddagoginnen passten die Férderung an ihre Beobachtungen an
und stellten fiir Amira entsprechende Lernmaterialien bereit.

Ich denke, Amiras Antrieb war ihr grosses Interesse. Sie war sehr wachsam und
beobachtete viel. Ich glaube, dass sie dadurch bereits viel aufgenommen und
verarbeitet hatte, bevor uns bewusst wurde, wie fit> sie kognitiv tatsachlich war.

Fir Amira waren wiederkehrende Abldufe und Rituale sehr wichtig. Jeden
Morgen besprachen wir den Tagesablauf, damit sie wusste, was auf sie zukam.
Auchihre Mutter setzte dies zu Hause um. Wiederkehrende Ablaufe und Rituale
sind nicht nur bei Autismus wichtig, sondern werden von anderen Kindern eben-
falls gemocht. Amiras Beddrfnis nach klaren Strukturen kdnnte auch aus ihrer
Vorgeschichte resultieren, in der vieles ungewiss war.

Auch die Mutter 6ffnete sich zunehmend, als sie bemerkte, dass wir Ver-
standnis fur ihre Tochter hatten und Amira enorme Lernfortschritte machte. Sie
erkannte, dass wir ihr wohlgesinnt sind und nur das Beste fiir sie und ihre Toch-
ter wollen - etwas, das sie zuvor noch nie so erlebt hatte.
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Ubertritt in die Schule

Im letzten Kindergartenjahr stellte sich die Frage, welche schulische Laufbahn
Amira einschlagen sollte. Wir waren unsicher, in welchem Bereich der Forder-
schwerpunkt liegen sollte - Sprache oder sozial-emotionale Entwicklung? Der
Forderschwerpunkt geistige Entwicklung schien nicht passend. Wenn Amira
ausreichend Fordermaterial erhielt, konnte sie die Defizite der ersten Jahre
aufholen.

Unswurde zunehmend klar, dass der Férderbereich sozial-emotionale Ent-
wicklung im Fokus stehen musste. Amiras sozial-emotionale Entwicklung blieb
eine Herausforderung, da sie sich weiterhin gegen ungewollte Situationen
wehrte und sich verschloss, wenn sie kein Interesse hatte. Es war offensichtlich,
dass sie hier Unterstiitzung bendtigte. Daher zogen wir einen Sonderschulleh-
rervon einer Schule mit dem Forderschwerpunkt sozial-emotionale Entwicklung
hinzu, der die sonderpddagogische Diagnostik durchfuhrte.

Die Ergebnisse bestdtigten unsere Einschdtzung: Amira konnte dem
Grundschullehrplan folgen, benétigte jedoch im schulischen Alltag und im
sozial-emotionalen Bereich Unterstiitzung. Unser Ziel war es, Amira den Besuch
einer speziellen Bauernhofschule zu ermdglichen. Dort wiirde sie vormittags
am reguldren Grundschulprogramm teilnehmen und nachmittags mit sozial-
padagogischer Betreuung an Aktivitaten auf dem Bauernhof mitwirken. Weil
Amira eine starke Bindung zu Tieren hatte und sie als Erstes durch das Nach-
ahmen von Tiergerduschen kommunizierte, sahen wir darin einen vielverspre-
chenden Anknuipfungspunkt.

Aufgrund ihres ungeklarten Flichtlingsstatus und finanzieller Hirden war
nicht klar, wer die Kosten fiir die teure Schule tbernehmen wiirde. Dies flhrte
zu einer langen Wartezeit. Als die Finanzierung schliesslich gesichert war, waren
alle Platze bereits belegt. Daher mussten wir eine Ubergangslésung finden.

Aufgrund des Fliichtlingsstatus war die Finanzierung
eines speziellen Sonderschulsettings unklar.

Ubergangslésung

Amira wurde als Ubergangslésung in eine reguldre Grundschule eingeschult.
Dieses Umfeld erwies sich jedoch als ungeeignet. Zudem erhielt sie nicht sofort
die Unterstiitzung einer Schulbegleitung. Das war fiir Amira und die Lehrperso-
nen herausfordernd, da Amira generell Schwierigkeiten mit Veranderungen hat-
te und viel Zeit bendtigte, um sich auf neue Situationen einzulassen. Gegen Ende
ihrer Kindergartenzeit hatte sie eine enge Bindung zu uns aufgebaut, suchte
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taglich Korperkontakt und bendtigte einen stabilen Rahmen, um lernen zu kon-
nen. Die Zeit an der reguldren Grundschule brachte Instabilitat mit sich, was
auch fur Amiras Mutter frustrierend war. Erst als Amira schliesslich eine Schul-
begleitung erhielt, konnte sie Uberwiegend am Schulalltag teilhaben. Ein Pro-
blem bestand in der Nachmittagsbetreuung, die in einem anderen Gebdude
stattfand. Dort gab es immer wieder Konkurrenzsituationen und Konflikte, da
es Amira nach wie vor schwerfiel, ihre Bedurfnisse aufzuschieben und sich in
Geduld zu Uiben.

Ein Schulwechsel bedeutete fiir Amira Instabilitdt und war fiir sie
und alle Beteiligten eine grosse Herausforderung.

Bauernhofschule und Zukunftsgedanken

Nach einem Jahr an der Regelschule konnte Amira auf die Bauernhofschule wech-
seln. Hier ist sie schulisch gut aufgehoben. Sie kann im Unterricht mit den ande-
ren Kindern mithalten. Besonders in Mathematik zeigt sie eine bemerkenswerte
Starke. Ihre Leistungen liegen sogar tiber dem Niveau, das ihrem Alter entspre-
chen wiirde. Im Fach Deutsch zeigt sie gelegentlich Schwierigkeiten, was wahr-
scheinlich auch daran liegt, dass Deutsch ihre Zweitsprache ist. Um ihren Alltag
zu bewaltigen, bendtigt sie weiterhin die Unterstutzung einer Schulbegleitung.

Fir mich stellt sich immer wieder die Frage, welchen Weg ein Kind wohl
einschlagen wird. Amirawar zu Beginn sehrverschlossen und wehrte sich gegen
alles. Mittlerweile hat sie eine enorme Entwicklung durchgemacht. Ich denke,
zu ihrem anfanglichen Verhalten fiihrten die Traumata, die sie und ihre Mutter
erlebt hatten, sowie die Schwierigkeiten der Mutter, ihrem Kind wahrend der
Flucht das zu geben, was es brauchte. Langsam konnten Amira und ihre Mutter
wieder Vertrauen in die Welt gewinnen.

Die Bauernhofschule endet nach der Primarstufe. Danach konnte Amira
entweder an einer Sonderschule mit Férderschwerpunkt sozial-emotionale
Entwicklung weiterlernen oder im inklusiven Unterricht. Ich glaube, dass ihr
verschiedene Moglichkeiten offenstehen und viel Potenzial in ihr steckt. Was
ihre kognitive Entwicklung betrifft, bin ich Gberzeugt, dass sie ohne Hilfe voran-
kommen wird. Im Alltag wird Amira jedoch wahrscheinlich weiterhin Unterstit-
zung bendtigen - sei es aufgrund des Autismus oder der traumatischen Erfah-
rungen, die sie durchlebt hatte.

Amiras schulische Zukunft ist noch ungewiss.
Die Sonderpddagogin sieht verschiedene Méglichkeiten.
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Befinden der Mutter

Amiras Mutter ist eine sehr gebildete Frau. Wenn sich Eltern kimmern - und
das tut sie - kann viel erreicht werden. Das ist ein Problem unseres Systems:
Wenn jemand energisch etwas einfordert, steigen die Chancen, etwas zu errei-
chen. Doch wenn Eltern (iberfordert sind - sei es durch die Situation, das Kind,
die Sprache oder allgemein durch das Leben in diesem Land -, ist es umso wich-
tiger, dass andere Personen sich flir die Familien einsetzen. Geschieht das nicht,
erhalten die Kinder nicht die notwendige Unterstiitzung. Dadurch gehen wert-
volle Phasen der Entwicklung verloren. Amiras Mutter war tatkraftig involviert
und konnte auf die Unterstltzung von Menschen zdhlen, die sich aktiv fur sie
und ihre Familie einsetzten.

Amiras Mutter war sehr engagiert und hatte Menschen
an ihrer Seite, die sie und ihre Familie unterstiitzten.

Die Mutter hat sich stark verandert. Sie ist kaum wiederzuerkennen im Vergleich
zufriher. Sie kleidet sich anders, hat den Fiihrerschein gemacht und einen neuen
Partner gefunden. Sie wirkt viel offener und selbstbewusster. Ich staune dartber,
wie sie nun mit beiden Beinen im Leben steht. Ich habe grossen Respekt vor ihr.

Sie hat gelernt, dass sie uns vertrauen kann. Einmal sagte sie, dass Amira
zu uns kam, sei das Beste gewesen, was ihr passieren konnte. Wir gaben ihrem
Kind die Moglichkeit und die Zeit, sich zu entwickeln. Wir kdnnen nun beobach-
ten, wie es mit Amiras Entwicklung weitergeht.

Schon friih deutete die Mutter an, dass Amira mehr kdnne als sie zeigte.
Anfangs fiel es uns schwer, das zu glauben, denn das schwierige Verhalten zeigte
Amira auch zu Hause. Doch die Mutter hatte ein Gespur daftr, dass viel mehr in
Amira steckte.

Die Mutter spiirte, dass in Amira mehr Potenzial steckte,
als sie anfdnglich gezeigt hatte.

Umgang als Sonderpadagogin
Amiras Geschichte ging mir sehr nahe und tut es noch immer. Um die Geschich-
te zu verarbeiten, benétigte ich viele Gesprdche mit Kolleg:innen. Wir haben
keine Supervision, was mdglicherweise eine hilfreiche Option ware, besonders
da wir mittlerweile viele gefllichtete Kinder betreuen.

Amiras Geschichte hat meine Sichtweise erweitert und mir ein tieferes Ver-
standnis flr das Verhalten von Kindern vermittelt. Ich betrachte Kinder jetzt
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anders: Ich sehe nicht nurihr Verhalten, sondern denke daran, dass wir oft nicht
wissen, was sie alles erlebt haben. Auch wenn Eltern viel erzahlen, kennen wir
oft nichtihre gesamte Vorgeschichte und die Schwierigkeiten und Herausforde-
rungen, mit denen sie zu kimpfen haben. Amiras Geschichte hat mir die Augen
geoffnet fiir die Abgriinde, durch die gefllichtete Menschen gehen miissen.

Die Sonderpddagogin bendtigte viele Gespréche mit Kolleg:innen,
um die Situation zu verarbeiten.

Als Sonderpddagogin ist mir bewusst geworden, dass wir ein Kind niemals in
eine Schublade stecken diirfen und dass jede Einschatzung nur vorlaufig ist. Wir
wissen nicht, wohin die Reise fiihrt oder was noch passieren wird. Deshalb miis-
senwirimmer wieder genau iberpriifen, ob der aktuelle Platz noch der richtige
istfiir das Kind. Wir sollten stets wachsam bleiben und uns nicht ausschliesslich
auf die Diagnosen von einem SPZ oder der Kinder- und Jugendpsychiatrie ver-
lassen, da Diagnosen nur Momentaufnahmen sind. Wir miissen offen sein fiir
das Kind und ihm die Umwelt bereitstellen, die es bendtigt. Ich habe oft gese-
hen, dass Kinder grosse Fortschritte machen, aber noch nie habe ich eine Ent-
wicklungin einem solchen Ausmass wie bei Amira erlebt. In meinen Augen kann
sie nun Berge erklimmen.

126



2.8 Aufeinem holprigen Weg des Spracherwerbs

Die Reise wird von der Schulpsychologin eines Madchens erzahlt.
Nennen wir es Sofija.

Erster Kontakt
Den ersten Kontakt mit Sofija hatte ich, als sie sechs Jahre alt war. Sie befand sich
im zweiten Kindergartenjahr. In Absprache mit den Eltern haben die Kindergar-
tenlehrpersonen, also die Klassenlehrerin und die Schulische Heilpadagogin, So-
fija aufgrund allgemeiner Lernschwierigkeiten sowie Sprech- und Sprachschwie-
rigkeiten beim SPD angemeldet. Es fiel ihnen schwer zu entscheiden, ob Sofija in
die erste Klasse wechseln oder ein drittes Kindergartenjahr absolvieren sollte.
Meine Aufgabe bestand darin, eine kognitive Potenzialanalyse2® durchzu-
fihren und Uber Sofijas weitere schulische Laufbahn zu beraten. Auf der Anmel-
dung hatten die Lehrpersonen vermerkt, dass die Mutter eine doimetschende
Person fiir die serbische Sprache benétigte. Ich organisierte eine Dolmetscherin
und lud die Familie zum SPD ein.

Erste schulpsychologische Abkldrung - Kennenlernen und Anamnese

Die Eltern kamen mit Sofija und ihrer zwei Jahre jingeren Schwester zum Ge-
sprach. Wir begannen mit einer Vorstellungsrunde, bei der wir uns gegenseitig
kennenlernten. Die Eltern wirkten sehr kooperativ und verstanden sich gut mit
der Dolmetscherin. Die Kinder waren zu Beginn des Gesprachs anwesend, be-
gannen sich jedoch bald zu langweilen, weil das Gesprach aufgrund der not-
wendigen Ubersetzung lange dauerte. Zunichst beschéaftigten sie sich mit Puz-
zles. Als wir Sofijas Lern-, Sprech- und Sprachschwierigkeiten thematisierten,
gingen die Kinder ins Wartezimmer, wo es eine Spiel- und Malecke gab.

Die Schulpsychologin besprach mit den Eltern Sofijas
Entwicklungsschwierigkeiten, weshalb die Kinder wihrend
diesem Teil des Gespréchs im Wartezimmer spielten und malten.

20 Eine Untersuchung, die die geistigen Fahigkeiten einer Person beurteilt. Ziel ist es, kognitive
Starken und Schwdchen zu identifizieren. Dabei werden standardisierte Intelligenztests einge-
setzt, um Bereiche wie fluides Schlussfolgern, visuell-rdumliches Denken, Sprachverstandnis,
Arbeitsgeddchtnis und Verarbeitungsgeschwindigkeit einzuschatzen.
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In der Anamnese berichteten die Eltern, dass sie beide aus Serbien immigriert
sind. Der Vater kam als Primarschuler in die Schweiz und machte hier seinen
Schulabschluss. Er erzdhlte, dass er in einer Klasse war, «in der man nicht so viel
machen musste» - vermutlich meinte er damit eine Kleinklasse?'. Anschliessend
absolvierte er eine Anlehre. Nun arbeitete er Vollzeit als Hilfsarbeiter in einem
Handwerksbetrieb. Die Mutter absolvierte ihre Schulbildung im Herkunftsland,
machte jedoch keine Berufsausbildung. Sie war im familiaren Rahmen tatig.

Der Vater konnte sich angemessen auf Schweizerdeutsch ausdricken. Sein
Sprachverstandnis war gut. Er konnte meine Fragen beantworten. Mit Schrift-
deutsch hatte er hingegen grosse Muhe. Die Mutter sprach nur Serbisch. Die
nahere Verwandtschaft beider Elternteile lebte in Serbien.

Da die Mutter kein Deutsch sprach, war es wichtig,
die Gesprdche stets von einer Dolmetscherin begleiten zu lassen.

Die Eltern berichteten, dass Sofija nach einer unbeschwerten Schwangerschaft
termingerecht zur Welt kam und sich gut adaptierte. Geburtsgewicht und
-grosse lagen im Normbereich. Sofija erreichte alle Meilensteine der kindlichen
Entwicklung im unauffalligen Bereich. Sie sei ein liebes Kind, hdre gut zu und
habe die serbische Sprache, ihre Erstsprache, im normalen Rahmen erworben.
Zu Hause sprach sie mitihrem Vater Schweizerdeutsch. Die Eltern erzahlten aus-
serdem, dass Sofija gerne mit ihrer jlingeren Schwester spielte. Sie malten ge-
meinsam, machten Puzzles und spielten mit Puppen.

Die Eltern berichteten von einer weitgehend unauffalligen Entwicklung.

Beginn der Reise

Die Eltern erzahlten, dass Sofija vor dem Kindergarten eine Spielgruppe besuch-
te. Eine Fachperson der Spielgruppe hat damals Heilpddagogische Friherzie-
hung empfohlen, die jedoch nicht stattfand. Aufgrund dieser Empfehlung ging
ich davon aus, dass bereits zu diesem Zeitpunkt Beobachtungen hinsichtlich
Entwicklungsauffalligkeiten gemacht wurden.

2

Kleinklassen dienen der Forderung von Kindern und Jugendlichen mit Lern- und Verhaltens-
schwierigkeiten, die dem Unterricht in der Regelklasse nicht folgen kénnen. Die Klassengrésse
ist aufgrund der besonderen Bildungsbediirfnisse der Lernenden kleiner als in den Regelklas-
sen. Die Forderung orientiert sich eng an den Lernzielen und Inhalten des Regelklassenunter-
richts, da die Reintegration in die Regelklasse ein wesentliches Ziel dieser Schulform ist.
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Im Kindergarten erhielt Sofija Unterricht in Deutsch als Zweitsprache 22. Die logo-
padische Reihenuntersuchung?3 ergab aufféllige Ergebnisse, weshalb eine aus-
fihrliche logopddische Abklarung empfohlen und durchgefiihrt wurde. Damit
begann Sofijas diagnostische Reise etwa drei Monate, bevor sie zu mir kam.

Austausch mit der Logopddin und den Kindergartenlehrpersonen
Im Einverstandnis der Eltern tauschte ich mich mit der Logopddin und den Kin-
dergartenlehrpersonen aus. Die Logopddin berichtete, dass der Bedarf fiir Logo-
padie eindeutig vorhanden sei. Die logopadische Abklarung hatte ergeben, dass
Sofijas Spracherwerb deutlich erschwert war, wobei alle Sprachebenen betroffen
waren. Diese Probleme bezogen sich hauptsdchlich auf den Erwerb der deutschen
Sprache, da die Eltern auch in der Anamnese bei der Logopddin angaben, dass
Sofija die Meilensteine in der serbischen Sprache problemlos erreicht hatte. Laut
arztlichen Vorsorgeuntersuchungen waren Augen und Gehdr unauffallig.

Sofija begann eine logopdadische Therapie. Die Logopadin brach diese
jedoch nach einigen Wochen ab, weil die Eltern die Termine nicht wahrgenom-
men hatten.

Da die Eltern die Termine nicht wahrgenommen hatten, konnte Sofija
nicht linger eine logopddische Therapie in Anspruch nehmen.

Die Klassenlehrerin und die Schulische Heilpadagogin berichteten, dass Sofija
sehr gerne in den Kindergarten kam. Sie zeigte sich motiviert und freute sich,
wenn sie gemeinsam mit jemandem arbeiten, etwas nachmachen oder zeichnen
konnte. Sie mochte Regelmadssigkeiten und bevorzugte gleichbleibende Ablau-
fe. Beispielsweise kannte sie die Abldufe in der Garderobe genau und erledigte
diese zuverlassig. Veranderungen brachten sie aus dem Konzept, sodass sie ver-
loren im Raum stand. Sofija schien oft hilflos, wenn sie sich beispielsweise im
freien Spiel nicht fiir eine Aktivitat entscheiden konnte.

22 |n der Deutschschweiz gibt es zwei Sprachformen, die nebeneinander benutzt werden: Schweizer-
deutsch und Standarddeutsch. Schweizerdeutsch ist ein Sammelbegriff fir die regionalen Dialek-
te und wird vor allem in der miindlichen Alltagskommunikation und in informellen Kontexten in
der Schule genutzt. Standarddeutsch hingegen wird hauptsachlich in formellen Situationen ver-
wendet, wie in der schriftlichen Kommunikation und im Unterricht. Fir Menschen, die Deutsch als
Zweitsprache lernen, ist diese Situation besonders herausfordernd, da sie gleichzeitig beide Vari-
etaten erlernen missen. Im Alltag und in der Freizeit begegnen sie Gberwiegend Schweizerdeutsch,
wahrend sie in der Schule Standarddeutsch lernen.

2 Eine Untersuchung der Sprach- und Kommunikationsentwicklung aller Kinder im Kindergarten,
die von Logopad:innen durchgefiihrt wird, um bei Bedarf eine Empfehlung logopddischer Mass-
nahmen auszusprechen.
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Weiter berichteten die Kindergartenlehrpersonen, dass Sofija grosse sprach-
liche Schwierigkeiten hatte. Bei Gruppenspielen war es beispielsweise schwierig
zu erkennen, ob Sofija die Anweisungen nicht verstand oder ob die Situation sie
Uberforderte. Moglicherweise konnte sie nicht alle Informationen gleichzeitig
verarbeiten, was dazu fiihrte, dass sie lediglich zuschaute, anstatt aktivan den
Gruppenaktivitdten teilzunehmen.

Testdiagnostik

An zwei separaten Terminen arbeitete ich allein mit Sofija und lernte sie als froh-
liches Madchen kennen. Sie liess sich bereitwillig auf die Testsituation ein. Ge-
meinsam mit Sofija einigten wir uns darauf, Standarddeutsch zu sprechen. Fir
die kognitive Potenzialanalyse fiihrte ich einen Intelligenztest durch, der sowohl
sprach- als auch bildbasierte Aufgaben enthielt.

Das Ergebnis zeigte, dass ihre allgemeine Intelligenz im unterdurchschnitt-
lichen Bereich lag, wobei ihr Leistungsprofil heterogen war. Sofija wies sehr
grosse Schwachen im Bereich des Sprachverstandnisses auf mit Ergebnissen im
weit unterdurchschnittlichen Bereich. Es fiel ihr schwer, sich auszudriicken und
allgemeine Wissensfragen zu verstehen. Aufgaben mit Bildmaterial, wie visuell-
rdumliches Denken, fielen ihr deutlich leichter. Hierbei erzielte sie knapp durch-
schnittliche Leistungen. Das fluide Schlussfolgern bereitete ihr ebenfalls Muhe.
In diesem Bereich erreichte sie ein leicht unterdurchschnittliches Ergebnis.

Die Erfassung der mathematischen Vorlduferfertigkeiten zeigte, dass Sofija
zahlen konnte. Dies hatte sie intensiv mit ihrem Vater gelibt, da er wiinschte,
dasssiein die erste Klasse wechselte. Das flexible Zdhlen, das Rickwdrtszahlen
und das Verstandnis des Zahlen-Mengen-Begriffs waren jedoch schwierig fur
sie. Sie konnte das ABC korrekt aufschreiben, wenn sie von Anfang an begann.
Es war auch hier erkennbar, dass sie gelibt hatte. Ihr mangelte es jedoch an
einem tieferen Verstandnis der Inhalte.

Sofija hatte mit ihrem Vater das Zihlen und das ABC gelibt,
allerdings fehlte ihr das Verstdndnis dahinter.

Auswertungsgesprach und weitere Massnahmen

Das Auswertungsgesprach fand gemeinsam mit dem Vater und den beiden Kin-
dergartenlehrpersonen statt. In erster Linie ging es darum, die Bedeutung der
Logopddie zu betonen. Wir empfahlen dem Vater dringend, Sofija regelmdssig
zur Therapie zu schicken.
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Des Weiteren besprachen wir, dass Sofija den Unterricht in Deutsch als Zweit-
sprache im Kindergarten fortsetzen musste. Zudem sollten die Kindergarten-
lehrpersonen vermehrt visuelles Material einsetzen, um neben dem auditiven
auch denvisuellen Lernkanal zu bedienen. Beispielsweise sollten sie Anweisun-
gen im Sitzkreis durch Bilder unterstutzen.

Ein weiterer Schwerpunkt lag darauf, Sofijas Selbstvertrauen zu stdrken.
Es ging darum, Gelegenheiten zu schaffen, bei denen sie etwas vor der Klasse
prasentieren konnte, auch wenn sie nur wenig sprach. So kénnte sie der Klasse
beispielsweise ein selbstgemaltes Bild zeigen und sich dadurch ausdriicken.

Die Schulpsychologin empfahl fiir Sofija verschiedene Massnahmen
im therapeutischen, schulischen und familigren Umfeld.

Neben dem Auswertungsgesprdch fand an einem weiteren Termin eine Eltern-
beratung zur Sprachentwicklung statt. Dabei besprach ich mit den Eltern, wie sie
Sofijain ein «<Sprachbad> eintauchen lassen kdnnten. Dazu gehdrte beispielswei-
se die Teilnahme an Freizeitangeboten, bei denen sie intensiver mit der deut-
schen Sprache in Kontakt kommen und dabei Freude empfinden kdnnte. Dies
wirde zuihrem Wohlbefinden beitragen. Wir sprachen auch tber die Bedeutung
von Kinderbiichern und wie wichtig es sei, dass die Eltern mit Sofija Biicher an-
schauen und ihr daraus vorlesen wiirden. Dabei betonte ich auch die Bedeutung
der Erstsprache und ermutigte die Mutter, weiterhin mit Sofija Serbisch zu Gben.

Wir entschieden, dass Sofija ein weiteres Kindergartenjahr absolvieren
wirde, da die Férderung in diesem Rahmen spielerischer gestaltet werden
konnte. Ihre Entwicklung war noch sehr kleinkindlich. Ihr bereitete vieles Schwie-
rigkeiten. Aufgrund ihres niedrigeren kognitiven Potenzials zeigten sich bereits
erste Lernschwierigkeiten. Wir vereinbarten, dass sich die Lehrpersonen und
die Eltern bei mir melden kénnten, falls die sprachliche Férderung nicht voran-
kame und die Schwierigkeiten bestehen blieben.

Sofija bereitete im Kindergarten alles ein bisschen Miihe,
sodass sich bereits erste Lernschwierigkeiten abzeichneten.

Herausforderungen eines Auswertungsgesprachs

Auswertungsgesprache, in denen die Schwierigkeiten eines Kindes besprochen
werden, sind immer herausfordernd. Flir mich als Fachperson war es besonders
schwierig, daich Sofija zum ersten Mal sah und eine dusserst auffallige Sprachent-
wicklung feststellte. Es handelte sich bei ihr um den Erwerb einer Zweitsprache,
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auch wenn der Vater mit ihr Schweizerdeutsch spricht. Daher fragte ich mich, ob
die beobachteten Probleme nur eine Momentaufnahme waren. Doch das dhnliche
Leistungsprofilim Kindergarten bestatigte die Notwendigkeit individueller Forde-
rung. Ich ging davon aus, dass die gesamte Schullaufbahn fiir Sofija eine Heraus-
forderung werden wiirde. Dies bei einem jungen Kind zu erkennen und den Eltern
gegenuber zu dussern, fiel mir als Fachperson schwer. Trotz Prognosen basierend
auf empirischen Forschungsergebnissen bleibt es im Einzelfall ungewiss, ob die
Probleme bestehen bleiben.

Fiir mich war es schwierig, Sofijas Vater verstandlich zu machen, dass ihre
sprachlichen Fahigkeiten weit unterdurchschnittlich waren und dass dies im Ver-
gleich zu ihrem chronologischen Alter auffallig war. Auch der Hinweis, dass sie
Schwierigkeiten beim Erlernen der Kulturtechniken haben werde, war fiir ihn
schwer zu begreifen. Er nahm die Informationen entgegen und meinte, dass auch
er Miihe beim Lernen hatte. Dies sei kein Problem, da sich Sofija schon entwickeln
wirde.

Sofijas Vater schien es schwerzufallen, die genaue Bedeutung
der Abkldrungsergebnisse nachzuvollziehen.

Eine weitere Herausforderung bestand darin, den Lehrpersonen die Abgrenzung
zur Intelligenzminderung deutlich zu machen. Sie fragten wiederholt, ob bei So-
fija eine Intelligenzminderung vorliegen kdnnte. Es war wichtig zu erkldren, dass
Sofijas Werte im Intelligenztest zwar unterdurchschnittlich, aber nicht im Bereich
einer Intelligenzminderung lagen. Dies bedeutete, dass sie eine Lernbeeintrach-
tigung hatte, jedoch am reguldren Unterricht unseres Schulsystems teilnehmen
konnte. Es gibtin dieser Region keine speziellen Massnahmen, wie beispielsweise
Sonderschulmassnahmen, fir Kinder mit Forderbedarf im Bereich Lernen.

Die Lehrpersonen wollten wissen, ob bei Sofija maglicherweise eine
Intelligenzminderung vorlag - vermutlich um zusdtzliche schulische
Ressourcen beantragen zu kénnen.

Zweite schulpsychologische Abklérung

Ein halbes Jahr nach Sofijas Eintrittin die erste Klasse kontaktierten mich die neu-
en Lehrpersonenin Absprache mit den Eltern. Die Lehrpersonen meldeten Sofija
bei mir an, weil die allgemeinen Lernschwierigkeiten sowie die Sprach- und
Sprechschwierigkeiten ein erhebliches Hindernis im Alltag und bei der Teilnahme
am Unterricht waren. Ich tauschte mich mit den Lehrpersonen und Eltern aus.
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Die Lehrpersonen berichteten, dass Sofija stark auf Hilfe angewiesen war. Sie
sprach nicht vor der Klasse und konnte in der Gruppe nicht interagieren. Daher
liessen die Lehrpersonen sie mithilfe von Bildern erzahlen. Auch in den Pausen
sprach Sofija nicht, weshalb die anderen Kinder das Interesse an ihr verloren.
In solchen Situationen suchte sie hauptsachlich den Kontakt zu den Lehrperso-
nen. lhre Freizeit verbrachte sie weiterhin mitihrer jingeren Schwester - deren
Sprachentwicklung ohne Auffélligkeiten verlief - und innerhalb der Familie. Frei-
zeitangebote besuchte sie nach wie vor keine.

Sofija erhielt weiterhin Unterricht in Deutsch als Zweitsprache und wurde
inder Schule sprachlich geférdert. Was jedoch fehlte, war die regelmdssige Teil-
nahme an der logopadischen Therapie. Obwohl Sofija die Therapie wieder auf-
genommen hatte, brachten sie ihre Eltern nicht regelmassig hin.

Als Fachperson ist es wichtig zu verstehen,
weshalb die Empfehlungen nicht wahrgenommen werden.

Als Schulpsychologin kann es manchmal frustrierend sein, wenn Empfehlungen
nicht umgesetzt werden. Dies gilt es auszuhalten. Im Fall von Sofijas Eltern konn-
te ich die Situation nachvollziehen. Im Gesprach mit ihnen erkannte ich, dass
sie Sofijas Schwierigkeiten nicht vollstandig erfassten. Sie betonten, dass Sofija
sich auf Serbisch problemlos ausdriicken kdnne und alles verstehe, weshalb sie
die Notwendigkeit der Logopddie nicht erkannten. Flr sie war es entscheidend,
dass Sofija so viel Zeit wie moglich in der Schule verbrachte. Ihrer Meinung nach
wirde Sofija durch den Besuch der Logopddie wichtige Schulzeit verpassen. Den
Eltern war nicht bewusst, dass die Logopadie auch zur schulischen und sprach-
lichen Férderung gehorte.

Daruiber hinaus gab es systembedingte Hirden, da die Logopéadie in der
Nachbargemeinde stattfand. Der Vater arbeitete Vollzeit in einem wenig fami-
lienfreundlichen Betrieb, der fiir solche Anliegen kaum Verstandnis zeigte. Die
Mutter konnte nicht Auto fahren. Sofija konnte die 6ffentlichen Verkehrsmittel
noch nicht allein nutzen, um zur Logopddie zu gelangen. Sie unternahm kaum
etwas allein ohne ihre Familie und lag auch im Bereich der Selbstandigkeit in
ihrer Entwicklung noch etwas zurtick.

Die Eltern befiirchteten, dass Sofija durch den Besuch der Logopddie

Schulstoff verpassen wiirde. Zudem war der Besuch mit réumlichen und
zeitlichen Hiirden verbunden.
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Aus der Perspektive der Eltern konnte ich die Situation nachvollziehen. Aus der
Sicht einer Schulpsychologin, die das Kind in seiner Entwicklung unterstitzen
mochte, fiel es mir jedoch schwer zu akzeptieren, dass keine Losung gefunden
wurde, um Sofija zur Logopddie zu begleiten.

Bei meiner Abkldarung im Einzelsetting war Sofija sehr offen und kommuni-
kativ. Sie suchte den Kontakt, zeigte mir Dinge und wollte interagieren. Sie war
sichtlich bemuht, die Aufgaben, die ich ihr gab, zu bewadltigen. Dabei konnte sie
den Fokus aufrechterhalten und entsprechend ihrem Niveau ausdauernd arbei-
ten. Alles, was mundlich vermittelt wurde, fiel ihr jedoch sehr schwer.

Ich fuhrte erneut eine Potenzialanalyse durch und stellte fest, dass das
Sprachverstandnis nach wie vor eine grosse Herausforderung fir Sofija war. Sie
konnte die Anweisungen nicht erfassen und verstand nicht, was von ihr verlangt
wurde, besonders ohne visuelle Hilfsmittel. Es zeigte sich ein dhnliches Leistungs-
profil wie bei der ersten Potenzialanalyse, wobei das Sprachverstandnis fur ihr
Alter im weit unterdurchschnittlichen Bereich lag. In nonverbalen Aufgaben
erreichte sie knapp durchschnittliche Ergebnisse.

Ich untersuchte auch weitere Sprachvariablen. In der expressiven und rezep-
tiven Sprache zeigte Sofija deutliche Auffalligkeiten mit Leistungen im weit unter-
durchschnittlichen Bereich. Beim Lesen erreichte sie knapp durchschnittliche
Leistungen und zeigte, dass sie die Schriftsprache bereits ein wenig erworben
hatte. Beim Schreiben hingegen waren ihre Leistungen wieder sehr auffallig und
weit unterdurchschnittlich.

Daruiber hinaus beobachtete ich Sofija im Schulsetting. Sehr auffallig
erschien mir, dass sie dem miindlich vermittelten Unterricht nicht folgen konnte.
Siewar bemiiht und versuchte es, aber sie brauchte immer wieder die Unterstiit-
zung der Lehrpersonen, um die Inhalte zu verstehen. Wenn die Lehrpersonen
versuchten, Sofija aktiv einzubinden und sie zum Sprechen zu motivieren, nahm
sie ihre Hande in den Mund und zeigte ein kleinkindliches Verhalten.

Erneuter Versuch der Sprachférderung und individuelle Lernzielanpassung

Im Auswertungsgesprdch mit der Klassenlehrerin, der Schulischen Heilpadagogin
und den Eltern beschlossen wir, die Sprachférderung nochmals intensiv anzuge-
hen. Sofija erhielt weiterhin Unterrichtin Deutsch als Zweitsprache. Die Schulische
Heilpddagogin erarbeitete mitihr weitere Hilfestellungen Gber den visuellen Lern-
kanal und nutzte Piktogramme. Wir hoben die Bedeutung der Logopddie erneut
hervor. Die Eltern waren schliesslich bereit, die Therapie wieder aufzunehmen.

Es war wichtig, dass die Fachpersonen beharrlich blieben. Im zweiten
schulpsychologischen Auswertungsgesprdch haben sie erneut dhnliche

Massnahmen empfohlen.
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Zudem vereinbarten wir, dass sich die Schule und die Eltern regelmadssig Giber Ma-
terialien zur Sprachférderung austauschen sollten. Wir betonten, wie wichtig es
sei, die Sprache auch zu Hause zu Uben, insbesondere mit Bilder- und einfachen
Hérblchern. Wir besprachen auch das Freizeitangebot, um Sofija Méglichkeiten
zu bieten, Erfahrungen im sozialen Bereich zu sammeln. Aufgrund ihrer sprach-
lichen Hurden im Schweizerdeutsch und Standarddeutsch konnte Sofija nur we-
nig interagieren, was sie im sozialen Geschehen sehr einschrankte.

Ein weiteres Thema waren Sofijas Lernschwierigkeiten. Bereits in der ers-
ten Klasse hatten die Lehrpersonen individuelle Lernziele und einen individu-
ellen Lernplan fiir sie eingeftihrt. Dadurch sollte sie geniigend Ubung erhalten,
um die Grundlagen zu festigen, ohne umgehend neuen Stoff zu behandeln. In
unserer Region werden individuelle Lernziele normalerweise erst ab der dritten
Klasse eingefiihrt, wenn Schulnoten relevant werden. Bei Sofija machte es
jedoch Sinn, dies bereits in der ersten Klasse zu tun. Wir versuchten, den Eltern
genau zu erklaren, was individuelle Lernziele bedeuten. Die Eltern wussten, dass
Sofija ihre eigenen Lernziele hatte und daran angepasste Rickmeldungen
erhielt. Sie akzeptierten dies, jedoch glaube ich, dass es den Eltern schwerfiel,
unser System genau zu verstehen.

Die Schulpsychologin versuchte, den Eltern das komplexe Schulsystem und
die individuellen Lernziele zu erkidren. Sie hatte jedoch den Eindruck, dass
die Eltern ihre Erkldrungen nicht vollstdndig nachvollziehen konnten.

Die Lehrpersonen hatten Sofija gerne noch ein weiteres Jahr in der ersten Klas-
se behalten. Aus fachlicher Sicht empfahlich dies jedoch nicht. Auch fir die EI-
tern war dies keine Option. Ihnen war es wichtig, dass Sofija mit ihrer Klasse
weitergehen konnte. Wir vereinbarten, dass Sofija in die zweite Klasse Ubertre-
ten sollte und dass wir uns im Herbst des zweiten Schuljahres mit allen Betei-
ligten, einschliesslich der Logopddin, zu einer Standortbestimmung treffen
wirden.

Erneute Aufnahme der Logopadie

Sofijas diagnostische Reise setzte sich in der Logopadie fort. Die Logopddin un-
tersuchte verschiedene sprachliche Komponenten und stellte fest, dass Sofijas
Gebrauch der deutschen Sprache auf allen Ebenen beeintrachtigt war: Sprach-
verstandnis, Kommunikation, Interaktion, Sprachgebrauch, Artikulation, Seman-
tik und Morphologie. Beispielsweise waren ihr aktiver und passiver Wortschatz
stark eingeschrédnkt. Es war kaum maoglich, ihren Erzahlungen zu folgen, da die
Struktur ihrer Satze zerfiel. Sofija bildete noch keine Pluralformen und konnte
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Worter nicht korrekt aussprechen, da sie Schwierigkeiten hatte, die Laute in die
richtige Reihenfolge zu bringen. Es waren Assimilationen zu beobachten. So sag-
te sie etwa «fafen» statt «schlafen». Den Laut «R» konnte sie isoliert bilden, er-
setzte diesen in Wortern jedoch durch den Laut «L» oder liess ihn weg.

Die Eltern betonten erneut, dass Sofija in der serbischen Sprache gut
zurechtkomme. Sie stelle viele Warum-Fragen, was die Eltern als positiv emp-
fanden. Ausserdem konne sie sich gut ausdriicken und sei kommunikativ; auf
Serbisch wiirden keine Schwierigkeiten beobachtet.

Aufgrund dieser Unterschiede in der deutschen und serbischen Sprache
konnte die Logopadin keine Sprachentwicklungsstérung diagnostizieren. Statt-
dessen vermerkte sie in ihrem Bericht erhebliche Beeintrdchtigungen in der
deutschen Sprache sowohlim Verstandnis als auch in der Produktion sowie grosse
Schwierigkeiten in der auditiven Wahrnehmung und in der Merkfahigkeit.

Fiir Sofija wurde nicht die Diagnose einer Sprachentwicklungsstérung gestellt,
da die Eltern von einem unauffdlligen Erwerb der Erstsprache berichteten.

Die Logopadin empfahl verstdrkte sonderpadagogische Massnahmen im Be-
reich der Sprache, konkret eine integrative Sonderschulung. Sie leitete ihre Emp-
fehlung mit dem Einverstandnis der Eltern an die zustandigen Behdrden weiter.
Als der Fall bei den prifenden Behérden lag, trat ein Problem auf: Die Eltern
nahmen die Termine der Logopddie erneut nicht mehr wahr. Daraufhin stellten
die Behdrden die Bedingung, dass zusatzliche Ressourcen fir die integrative
Sonderschulung von Sofija nur dann finanziert werden, wenn Sofija wieder re-
gelmadssig zur Logopddie ging.

Kldrung der Situation und Beratung der Lehrpersonen

Die Schulleitung wandte sich an mich und informierte mich tGber die verzwick-
te Situation. Ich stellte mir folgende Fragen: Warum ging Sofija nicht mehr
zur Logopddie? Wenn die Massnahmen verfiigbar waren, warum sorgte
man nicht dafir, dass diese umgesetzt wurden? Wer war eigentlich dafur
verantwortlich?

Die Finanzierung einer integrativen Sonderschulung fiir Sofija war an
die Bedingung gekniipft, dass sie regelmdssig die Logopddie besuchte.

Ich wollte die Situation mit den Eltern kldren. Im Gesprach erfuhr ich, dass die
Eltern die Notwendigkeit der Logopddie weiterhin nicht erkannten. Sie waren
der Meinung, dass Sofija im Serbischen keine Probleme habe. Ausserdem sahen
sie keinen Leidensdruck bei Sofija. Sie lebte frohlich in ihrer eigenen Welt.
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Ein schwerwiegendes Ereignis hatte die Situation zusatzlich belastet: Sofijas
Grossmutter mutterlicherseits war in Serbien bei einem Unfall ums Leben ge-
kommen. Dies geschah gerade zu der Zeit, als Sofija wieder mit der Logopadie
hatte beginnen sollen. Firr die Mutter war der Verlust ein schwerer emotionaler
Schlag. Sie reiste nach Serbien, um sich um alles zu kimmern, wahrend der Va-
ter den Alltag mit der Familie aufrechterhalten musste. Der Vater arbeitete wei-
terhin bei einem Arbeitgeber, der wenig Verstandnis fur die Situation zeigte. Er
verlor in dieser Zeit seinen Job. Die Eltern waren mit schwierigen Herausforde-
rungen konfrontiert.

Die Eltern waren im Leben so stark gefordert,
dass sie die Logopddie fiir Sofija nicht wahrnehmen konnten.

Es ist wichtig zu berlcksichtigen, dass die Eltern in dieser Zeit vielleicht Unter-
stitzung benotigt hatten. In der Schweiz lebten sie sehr isoliert. Sie hatten hier
keine Verwandtschaft. Sofijas Eltern standen vor zahlreichen Herausforderun-
gen:ihre Migration, der todliche Unfall und die begrenzten beruflichen Méglich-
keiten des Vaters. Trotzdem erflillten sie ihre elterlichen Pflichten.

Sie bendtigten keine intensive Unterstutzung bei der Erziehung, sondern
inanderen Bereichen. Die Schwierigkeit bestand fiir mich darin, eine Unterstiit-
zung fur die Eltern zu schaffen, die zur Familie passte. Ich konnte die Eltern auf
verschiedene Maglichkeiten und Angebote aufmerksam machen, doch mehr lag
nicht in meinem Handlungsspielraum. Es ist wichtig, sich bewusst zu sein, dass
es neben der diagnostischen Reise des Kindes auch immer die elterliche Reise
gibt, die in einem vorgegebenen System stattfindet.

Neben der diagnostischen Reise des Kindes gab es auch die Reise
der Eltern, die von strukturellen, finanziellen und zeitlichen
Herausforderungen geprdgt war.

In der Folge arbeitete ich nicht mehr diagnostisch mit Sofija. Der Fokus lag nun
darauf, die Klassenlehrperson und die Schulische Heilpdadagogin beim Umgang
mit Sofijas Schwierigkeiten sowie bei der Planung der individuellen Lernziele zu
unterstiitzen.

Kleine Erfolge

Als Sofija in die dritte Klasse wechselte, nahmen die neuen Lehrpersonen Kon-
takt mit mir auf, um die individuelle Lernplanung zu besprechen und das Beste
aus der Situation herauszuholen.
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In sozialer Hinsicht zeigte sich in der dritten Klasse, dass Sofija sich oft zurtick-
hielt und beobachtete. Wenn ein Kind auf sie zukam, beteiligte sie sich durch
Handlungen statt durch muindliche Sprache. Es gab sogar eine Zeit, in der sie
aufgehort hatte, verbal und nonverbal mit anderen zu interagieren. Doch mitt-
lerweile hatte sie wieder Anschluss gefunden. In der Klasse gab es ein Kind mit
einer diagnostizierten Sprachentwicklungsstérung. Wenn Sofija mit diesem Kind
zusammen war, funktionierte die Interaktion gut, allerdings musste diese von
Erwachsenen eingeleitet und begleitet werden.

Im Sportunterricht war Sofija aktiv dabei. Ihre Bewegungsabldufe und ihre
Koordination waren gut. Ihr Vater wollte zundchst, dass sie Handball spielte, aber
nach einem Schnuppertraining stellte sich heraus, dass diese Sportart mit viel
Korperkontakt nicht flr sie geeignet war. Sie war eher eine Einzelsportlerin.
Schliesslich fanden wir flr Sofija einen freiwilligen Schulsport. Seitdem geht sie
schwimmen.

Gemeinsam mit der Logopddin sorgten wir dafir, dass die Logopadie fir
Sofija organisiert werden konnte. Die Gemeinde arrangierte und finanzierte den
Transport. Seitdem geht Sofija regelmdssig zur Logopadie. Dies waren alles
kleine Erfolge auf Sofijas holprigem Weg des Spracherwerbs.

Der Weg zur Logopddie konnte schliesslich durch die Unterstiitzung
der Gemeinde organisiert und finanziert werden.

Weitere Reise

Sofijas grosste Herausforderung sind ihre Sprachentwicklungsschwierigkeiten.
Zusatzlich hat sie auch Lernschwierigkeiten. Da die Sprache fir Sofija heraus-
fordernd ist, kann sie ihre Starken kaum ihrem Altersniveau entsprechend zei-
gen und nur bedingt an Freizeitaktivitaten teilnehmen. Sie kann sich nicht nur
schwer ausdricken; sie hat auch Schwierigkeiten, die Sprache anderer zu
verstehen.

Eine Diagnose war fiir Sofija nicht erforderlich,
um zusdtzliche Ressourcen zu erhalten.

Eine Diagnose ist nirgends festgehalten und auch nicht erforderlich, da die not-
wendigen Massnahmen auch ohne Diagnose beantragt werden konnten. Zudem
beschrieben die Eltern Sofijas Erwerb und Gebrauch der Erstsprache als unauf-
fallig. Wir unternahmen keinen Versuch, den Entwicklungsstand der Erstspra-
che einzuschdtzen, da unsin der Region Fachpersonen mit den entsprechenden
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Sprachkenntnissen fehlten. Wir akzeptieren die Einschatzung der Eltern, was ich
in Ordnung finde. Allerdings ist aus meiner Sicht unklar, wie gut Sofija die ser-
bische Sprache tatsachlich beherrscht. Wenn man sie fragt, wie etwas auf Ser-
bisch heisst, falltihr das Wort nicht spontan ein. In meiner Anwesenheit und vor
der Logopadin spricht sie nicht Serbisch mit den Eltern. Als die Dolmetscherin
Sofija beiden schulpsychologischen Abklarungen auf Serbisch etwas fragte, gab
es dhnliche Verstandnisschwierigkeiten wie auf Deutsch. Méglicherweise liegt
die Schwierigkeit darin, dass die Eltern ein dialektales Serbisch sprechen und
einfache Worter verwenden. Doch dies sind nur unsere Beobachtungen.

Die Schulpsychologin war sich iber Sofijas Kenntnisse in ihrer Erstsprache
unsicher. Sie musste sich diesbeziiglich auf die Aussagen der Eltern und
ihre eigenen Beobachtungen verlassen, die voneinander abwichen.

Sofija geht nach wie vor gerne zur Schule. Sie ist jetzt in der vierten Klasse. Wir
stellten erneut einen Antrag auf verstdrkte sonderpddagogische Massnahmen
im Bereich der Sprachentwicklung, da Sofijas Sprech- und Sprachschwierigkei-
ten weiterhin bestehen blieben, obwohl sie die Logopddie regelmédssig besuch-
te. Dem Antrag wurde stattgegeben. Dies bedeutet, dass Sofija ab der funften
Klasse mehrmals pro Woche Logopddie erhalten wird. Eine Schulische Heilpa-
dagogin begleitet sie zudem in der Schule wahrend zusatzlichen Lektionen.

Sofijas diagnostische Reise wird in der Sekundarstufe I sicherlich weiterge-
hen, insbesondere bei der Berufsfindung. In diesem Rahmen wird sie intensi-
vere Unterstltzung bendtigen, etwa durch die IV und durch berufsunterstiit-
zende Massnahmen.
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2.9 Storung des Sozialverhaltens und eine Reise ins Ungewisse
Die Reise wird von der Psychologin eines Jungen erzdhlt. Nennen wir ihn Jonas.

Erster Kontakt

Jonas lernte ich kennen, als er acht Jahre alt war und die zweite Klasse besuch-
te. Er wurde bei uns im Ambulatorium der Kinder- und Jugendpsychiatrie zur
Abklarung einer ADHS angemeldet. Ich war fiir seinen Fall zustandig.

Ich lud die Familie zu einem Erstgesprach ein. Es kamen Jonas, seine Mutter
und sein Vater. Jonas sass zwischen seinen Eltern und wirkte neugierig. Er hatte
jedoch sichtlich Mihe, still zu sitzen. Wir einigten uns schnell darauf, dass Jonas
in die Spielecke durfte, wo er sich sofort den Autos widmete. Nach diesem ersten
Kennenlernen und der Kldrung des Auftrags begann ich mit der Anamnese.

Die Eltern von Jonas waren beide berufstatig. Der Vater arbeitete Vollzeit
in einem Handwerksbetrieb, wahrend die Mutter Teilzeit in einem Biiro tatig
war. Jonas hat einenvier Jahre dlteren Bruder, der nicht zur Abklarung mitkam.
Die Eltern fuhrten eine intakte Beziehung. Es gab keine nennenswerten fami-
lidren oder partnerschaftlichen Schwierigkeiten. Beide Elternteile wirkten sehr
liebevoll, engagiert und differenziert in ihren Aussagen. Sie schienen fur ihre
Kinder alles zu tun. Es gab in der Familie keine psychiatrischen oder neurolo-
gischen Erkrankungen, weder auf der vaterlichen noch auf der miitterlichen
Seite.

Jonas’ Bruder besuchte zu diesem Zeitpunkt die Sekundarstufe I. Er zeigte
weder im Lernen noch im Verhalten Auffalligkeiten. Jonas hingegen fiel schon
in jungen Jahren auf. Die Eltern berichteten von einer unauffalligen Schwanger-
schaftund Geburt. Jonas habe die Meilensteine der frihkindlichen Entwicklung
altersgerecht erreicht. Er war jedoch laut und standig in Bewegung, was flr die
Eltern herausfordernd war. Um seinem Bewegungsdrang gerecht zu werden,
unternahmen sie viele Aktivitdten wie Wandern und Radfahren.

Beginn der Reise

Jonas' diagnostische Reise begann im Kindergarten, als er Schwierigkeiten hat-
te, sich an die institutionellen Regeln anzupassen. Er zeigte sich verhaltensauf-
fallig - bewusst wahle ich hier aufgrund meiner Tatigkeit den psychiatrischen
Begriff, anstatt eine padagogische Alternative wie «verhaltensoriginell>.

Kurz nach den Herbstferien kontaktierten die Kindergartenlehrerin und die
Schulische Heilpadagogin die Eltern und berichteten von Jonas' auffalligem Ver-
halten. Jonas war sehr impulsiv. Er konnte nicht im Kreis sitzen bleiben, stand
standig auf, konnte nicht zuhdren und stdrte haufig den Unterricht. Beim Spielen
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hatte er Schwierigkeiten, Niederlagen zu akzeptieren, und warf Gegenstande
umher. Einmal warf er sogar Papierrollenin die Toilette und verursachte dadurch
eine Verstopfung. Auf dem Weg zum Kindergarten beldstigte er andere Kinder,
was er lustig fand. Die anderen Kinder hatten sowohl auf dem Weg als auch im
Kindergarten Angst vor Jonas und wollten daher nicht mehr mit ihm spielen.

Im Kindergarten traten Jonas’ Verhaltensauffdlligkeiten deutlich zutage,
als es zunehmend darum ging, Regeln einzuhalten.

Die Lehrpersonen wiesen darauf hin, dass Handlungsbedarf bestehe. Darauf-
hin schaltete die Schule den SPD mit der Fragestellung ein, ob eine integrative
Sonderschulmassnahme im Bereich der sozial-emotionalen Entwicklung erfor-
derlich sei.

Schulpsychologische Abkldrung und schulische Massnahmen

Im Rahmen der schulpsychologischen Abklarung wurden Gesprache mit der Fa-
milie und den Lehrpersonen gefiihrt. Zudem flihrte die Schulpsychologin eine
Verhaltensbeobachtung im Kindergarten durch und nahm eine testdiagnosti-
sche Untersuchung vor. Die Abklarung ergab, dass Jonas' kognitives Potenzial
im unteren Durchschnittsbereich lag. In verschiedenen Lebenskontexten konn-
ten beijonas deutliche Verhaltensauffalligkeiten beobachtet werden. Trotzdem
empfahl die Schulpsychologin, vorerst keine integrative Sonderschulmassnah-
me einzuleiten, da Jonas erst im ersten Kindergartenjahr war. Stattdessen bot
sie den Eltern und Lehrpersonen beratende Unterstitzung an.

Die Situation im Kindergarten und auf dem Kindergartenweg blieb jedoch
schwierig. Daher wurde vereinbart, dass die Eltern Jonas zum Kindergarten
begleiteten und ihn wieder abholten. In einem Elterngesprach, das im Hinblick
auf den Ubergang in die Schule stattfand, entschieden die Beteiligten, dass
Jonas ein weiteres Kindergartenjahr absolvieren sollte, um mehr Zeit fir die
sozial-emotionale Entwicklung zu erhalten.

Im zweiten Kindergartenjahr fand im Herbst ein Gesprach mit der Schul-
psychologin, der Kindergartenlehrerin, der Schulischen Heilpadagogin und den
Eltern statt. Die Situation mit Jonas war weiterhin schwierig. Er war standig in
Bewegung, sehr unruhig und impulsiv. Zudem zeigte er Aufmerksamkeits-
schwierigkeiten. Gemeinsam entschieden die Beteiligten, bei den zustandigen
Behdrden einen Antrag auf integrative Sonderschulung im Bereich sozial-
emotionale Entwicklung zu stellen. Der Antrag wurde genehmigt. Die zusatzli-
chen Ressourcen, darunter eine Férderung und Beratung durch die Schulische
Heilpddagogin sowie ein Coaching fir die Familie, sollten jedoch gemadss den
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Regelungen erst im darauffolgenden Sommer zur Verfligung stehen. Bis dahin
wurde die Situation mit Hilfe einer Klassenassistenz Gberbruckt.

Obwohl keine formelle Diagnose vorlag, genehmigten die Behérden
fiir Jonas eine integrative Sonderschulmassnahme.

In der ersten Klasse fand vor Weihnachten ein Gesprdach mit der Lehrerin, der
Schulischen Heilpadagogin, dem Familiencoach und den Eltern statt. Die schuli-
schen Vertreterinnen berichteten, dass die Situation weiterhin schwierig sei, aber
dankder zusatzlichen Ressourcen aus der Sonderschulmassnahme besser bewdl-
tigt werden konne. Der Familiencoach und die Eltern erzdhlten, dass es heraus-
fordernd sei, Jonas zu Hause zu bandigen und ihm zu helfen, sich an erzieherische
Regeln zu halten. Trotzdem schien es einigermassen zu funktionieren.

Die Schulische Heilpadagogin und der Familiencoach dusserten den Ver-
dacht auf ADHS und empfahlen, eine entsprechende Abkldrung durchfihren zu
lassen. Die Eltern waren der Meinung, dass nicht jedes Kind, das gewisse Verhal-
tensauffalligkeiten zeige, auf ADHS untersucht werden musse. Sie entschieden,
zundchst abzuwarten, da die integrative Sonderschulmassnahme erst seit weni-
gen Monaten bestand. Daher wurde Jonas noch nicht fiir eine ADHS-Abklarung
angemeldet.

Die Eltern wollten mit einer ADHS-AbkIdrung noch warten
und beobachten, wie sich alles entwickelte.

Zu Beginn der zweiten Klasse fand erneut ein Gesprach mit denselben Beteilig-
ten statt, in dem wieder eine ADHS-Abkldrung zur Sprache kam. Jonas zeigte
deutlich die Kernsymptome einer ADHS: eine beeintrdchtigte Aufmerksamkeit,
Hyperaktivitat und Impulsivitat sowie Verhaltensauffalligkeiten wie das Plagen
anderer Kinder. Die Lehrpersonen berichteten zudem von einer mangelnden
Reue. Jonas entschuldigte sich zwar bei den anderen Kindern. Er tat dies jedoch
eher aus Pflicht, ohne es wirklich ernst zu meinen.

Die Eltern stimmten schliesslich einer ADHS-Abklarung zu und meldeten
ihn bei uns im Ambulatorium der Kinder- und Jugendpsychiatrie an. Die Warte-
zeit betrug etwa ein dreiviertel Jahr, sodass die Abklarung im Frihjahr der zwei-
ten Klasse erfolgte.

Die Wartezeit fiir eine ADHS-Abkldrung war mit neun Monaten sehr lang.

142



Kinder- und jugendpsychiatrische Abklarung und Diagnose
Jonas zeigte sich bei der Abklarung kooperativ. Seine ADHS-Symptome traten deut-
lich zutage. Ich diagnostizierte nach ICD-10 eine einfache Aufmerksamkeits- und
Aktivitatsstorung und vermerkte die sozialen Verhaltensauffalligkeiten. Die Kriteri-
en, um ein Geburtsgebrechen bei der IV anzumelden, waren jedoch nicht erfllt.
Die Eltern schienen die Diagnose erwartet zu haben, da der Verdacht auf
ADHS bereits der Grund fur die Anmeldung gewesen war. Im Rahmen der Psy-
choedukation informierte ich die Eltern tiber ADHS und Uberreichte ihnen eine
weiterfihrende Elternbroschire. In Absprache mit unserem Arzt empfahl ich
eine medikamentdse Behandlung. Die Eltern dusserten grosse Bedenken und
lehnten diese ab. Wir vereinbarten, dass sich die Eltern jederzeit bei uns melden
konnten, wenn sie weitere Unterstiitzung bendétigten.

Die Eltern dusserten starke Vorbehalte gegeniiber einer Medikation
und entschieden sich dagegen.

In der dritten Klasse setzte sich die diagnostische Reise von Jonas beim SPD fort.
Die Schulpsychologin fuhrte eine Abklarung durch, weil die Verfugung fur die Son-
derschulmassnahme auslief und erneuert werden musste. Die Abklarung zeigte,
dass die ADHS-Symptome, insbesondere die Verhaltensauffalligkeiten, zugenom-
men hatten: Es kam vor, dass Jonas von zu Hause weglief und seine Eltern ihn su-
chen mussten. Er stahl auch Geld von ihnen, um Sissigkeiten zu kaufen. Jonas
drangsalierte weiterhin seine Mitschiler:innen, indem er ihre Sachen versteckte
oder ihre Kleidung nach dem Sportunterricht unter die laufende Dusche warf.
Aufgrund seiner Verhaltensauffalligkeiten wurde Jonas in der Schule oft als Siin-
denbock angesehen, wenn etwas passierte. Dies fuihrte zu einer Negativspirale.

Wenn in der Schule etwas vorgefallen war,
wurde dies immer Jonas zugeschrieben.

Die Schulpsychologin, die Vertreter:innen der Schule und die Eltern diskutier-
ten, ob eine separative Sonderschulmassnahme in Betracht gezogen werden
sollte. Zusatzlich kam das Thema Medikation zur Sprache. Die Eltern lehnten ei-
ne separative Sonderschulmassnahme ab, da sie befurchteten, Jonas kénnte
dadurch den Anschluss im Wohnquartier und den Kontakt zu seinen Freunden
verlieren. Die Elternwaren nun jedoch bereit, eine medikamentése Behandlung
in Erwagung zu ziehen.
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Letztlichwurde ein Antrag auf Fortsetzung der integrativen Sonderschulung ge-
stellt, der fiir die nachsten drei Jahre - also fir die vierte, flinfte und sechste
Klasse - genehmigt wurde. Gleichzeitig meldeten die Eltern Jonas bei uns zur
Besprechung einer moglichen Medikation an.

Medikation

Es gab wieder eine gewisse Wartefrist, bis die Eltern einen Termin bei uns erhielten.
Der Termin fand gemeinsam mit unserem Arzt und mir statt. Jonas war mittlerweile
in der vierten Klasse. Nach einem ausfiihrlichen Aufklarungsgesprach entschied
sich die Familie, eine medikamentdse Behandlung auszuprobieren. Die Einstellung
der Medikation gestaltete sich langwierig, daJonas unter starken Nebenwirkungen
wie beispielsweise Appetitlosigkeit litt. Wir standen in engem Austausch mit der
Familie, bis wir das richtige Medikament gefunden hatten und die Medikation rich-
tig eingestellt war. Daraufhin verbesserte sich Jonas’ Konzentration erheblich und
seine Impulsivitdt nahm merklich ab. Aus diesem Grund mussten wir einen Wech-
sel in eine separative Sonderschule nicht mehr in Betracht ziehen.

Jonas litt unter starken Nebenwirkungen der Medikamente.

In der sechsten Klasse stellten die schulischen Fachpersonen gemeinsam mit
den Eltern erneut einen Antrag auf Fortsetzung der integrativen Sonderschul-
massnahme, dem stattgegeben wurde. Die Unterstutzung fiir die verbleibenden
drei Schuljahre war somit gesichert. Nun traten jedoch weitere Schwierigkeiten
auf: Jonas orientierte sich zunehmend an dlteren Jugendlichen, die ebenfalls
Verhaltensauffalligkeiten zeigten. Er erledigte keine schulischen Aufgaben mehr,
lernte nicht und bereitete sich auch nicht auf Priifungen vor. Daraufhin wurden
seine Lernziele angepasst. In der Sekundarstufe | besuchte Jonas in allen Fa-
chern das tiefste Leistungsniveau.

Jonas orientierte sich an dlteren, verhaltensauffdlligen Jugendlichen.

Akzentuierung der Verhaltensauffalligkeiten

In der Oberstufe verstdrkten sich Jonas’ Verhaltensauffélligkeiten. Er stahl wei-
terhin Geld und entwendete Gegenstdnde wie Kickboards, um damit nach Hau-
sezufahren. Die Gegenstdnde versteckte er im Keller, bis die Eltern sie entdeck-
ten und zurlickbrachten.
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Die Eltern erhielten wiederholt Anrufe von den Lehrpersonen, dass Jonas bei-
spielsweise Etuis aus dem Fenster warf oder Schulmaterial stahl. Im Klassen-
zimmer offnete er einen Schrank mit Schulmaterial und bekritzelte oder zerriss
die darin gelagerten Hefte. Im Sportunterricht stach er mit einem mitgebrach-
ten Messer Balle auf und zerkratzte damit Schranke. Er trug das Messer bei sich
und bedrohte damit in der Wut einen anderen Schiiler auf dem Schulweg.

Jonas erhielt schliesslich von der Schule ein einwdchiges Time-out, in dem
er auf einem Bauernhof arbeiten musste. Diese Arbeit bewadltigte er ohne Pro-
bleme. Nach Ablauf der Woche kehrte er wieder in die Schule zur(ick. Dort ver-
liefen die ersten zwei bis drei Wochen gut, doch dann traten die Verhaltensauf-
falligkeiten erneut auf.

Die Eltern berichteten, dass sie standig wie auf Nadeln sassen. Jeden Mor-
gen, wenn Jonas das Haus verliess, waren sie sich nicht sicher, ob er wirklich zur
Schule ging oder einfach verschwinden wiirde. Eines Tages trat ihre Befurchtung
schliesslich ein: Jonas verabschiedete sich morgens wie (blich, ging aber nicht
zur Schule. Mittags kehrte er nach Hause zuriick und behauptete, er sei in der
Schule gewesen. Kurz daraufrief eine Lehrperson an und fragte, ob Jonas krank
sei, da er in der Schule gefehlt hatte.

Die Eltern waren stdndig angespannt, da sie jederzeit
mit problematischem Verhalten von Jonas rechneten.

Verweigerung der Medikation

Daraufhin wandten sich die Eltern erneut an uns, mit der Bitte, die Medikation
zu Gberpriifen. Die Uberprifung war sinnvoll, da Jonas gewachsen war und an
Gewicht zugenommen hatte, seit er mit der Einnahme des Medikaments begon-
nen hatte.

Einige Zeit spater trat ein neues Problem auf: Jonas war nicht mehr bereit,
das Medikament einzunehmen. Er nahm die Tablette zwar in den Mund und tat
so, als wiirde er sie schlucken, versteckte sie jedoch unter der Zunge. Spater
warf er sie weg. Dass Jonas keine Compliance?4 zeigte, fiel in der Schule auf. Eine
Lehrperson kontaktierte die Eltern und fragte, ob Jonas das Medikament noch
einnehme, da er stark angetrieben wirkte und nicht stillsitzen konnte. Er hatte
Schwierigkeiten, sich zu konzentrieren. Seine Impulskontrollstérung und die
Verhaltensauffalligkeiten hatten zugenommen. Jonas dusserte gegeniiber

24 Compliance, auch als Therapietreue bezeichnet, umfasst die Einsicht, das Einverstdndnis, die Ko-
operationsbereitschaft und die Motivation der Patient:innen, aktiv an der Therapie mitzuwirken.
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seinen Eltern und mir, dass er sich auch ohne Medikation konzentrieren kénne
und dass er sich nicht wie er selbst fiihle, wenn er das Medikament einnehme.
Zudem mindere das Medikament seinen Appetit.

Jonas zeigte keine Compliance, das Medikament einzunehmen.

In mehreren Gesprdchen bei uns im Ambulatorium fiir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie besprachen wir die Notwendigkeit und die Vorteile der Medikation.
Schliesslich vereinbarten wir, dass die Eltern anwesend sein sollten, wenn Jonas
das Medikament einnahm. So sollten sie sicherstellen, dass er die Tablette tat-
sachlich schluckte und nicht unter der Zunge versteckte.

Wir setzten uns auch mit der Schule in Verbindung, um den Fortschritt zu
verfolgen. Die Lehrpersonen berichteten, dass sich mit der Medikation wieder
Verbesserungen in Jonas' Verhalten und seiner Konzentration zeigten, obwohl
die Situation insgesamt weiterhin stark herausfordernd war.

Im zweiten Schuljahr der Oberstufe begann die Berufsfindungsphase, in
der die Schiiler:innen die Gelegenheit erhielten, verschiedene Berufe zu erkun-
den. Der Klassenlehrer unterstutzte die Jugendlichen dabei, Bewerbungsschrei-
ben zu verfassen. Jonas konnte einige Praktika an verschiedenen Orten absol-
vieren. Dabei erhielt er durchweg positive Rickmeldungen. Sobald er jedoch
wieder in der Schule war, erhielten die Eltern erneut Anrufe wegen gravierender
Verhaltensauffalligkeiten.

Auch zu Hause und in der Freizeit blieb die Situation schwierig. Jonas zeigte
eine starke Faszination fiir schnelle Autos und Motorrader. Diese Begeisterung
ging mit einer geringen Gefahreneinschatzung einher und fiihrte zu riskantem
Verhalten. Beispielsweise stellte er sich auf eine befahrene Strasse. Seine Freunde
warnten ihn. Sie hielten sein Verhalten flr gefahrlich und verriickt. Jonas war der
Einzige in seinem Freundeskreis, der solche riskanten Aktionen durchfihrte.

Jonas hielt sich nicht an vereinbarte Zeiten. Er verschwand haufig und
tauchte erst spat wieder auf. Wenn die Eltern ihn fragten, wo er gewesen sei,
reagierte er wiitend. Er beschuldigte sie, ihn zu kontrollieren. Die Eltern seiner
Freunde wirden dies nicht tun. Die Diskussionen fiihrten oft zu eskalierenden
Streitigkeiten. Als Konsequenz verhdngten die Eltern Hausarrest, doch Jonas
schlich sich dennoch heimlich hinaus.

Psychotherapie

Die Eltern betonten, dass sie alles fiir Jonas tun wiirden. Sie wollten ihn unter-
stutzen und eng mit den Fachpersonen zusammenarbeiten, doch die Situation
war sehr schwierig fur sie.
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Die Eltern zeigten sich in der Zusammenarbeit
mit den Fachpersonen dusserst kooperativ.

In ihrer Verzweiflung wandten sich die Eltern an mich. Beide Elternteile fihlten
sich erzieherisch iberfordert und drangten auf eine psychotherapeutische Be-
gleitung. Jonas selbst zeigte jedoch wenig Bereitschaft, eine Therapie zu beginnen.
Er sagte, er wolle keine Psychotherapie machen. Trotz dieser Widerstande uiber-
redeten ihn seine Eltern schliesslich, einen Psychotherapeuten aufzusuchen.

In der Not drdngten die Eltern auf eine Psychotherapie.

Da ich keine Psychotherapeutin bin, empfahlich ihnen, sich an einen niederge-
lassenen Psychotherapeuten2> zu wenden. Die Familie erhielt schnell einen Ter-
min. Die Mutter rief mich anschliessend an und berichtete, dass Jonas und sie
sich mit dem Therapeuten nicht wohlflihlten, da die Chemie nicht stimmte. Da-
raufhin schlug ich einen anderen Therapeuten vor. Auch dieser Versuch schei-
terte, da Jonas sich erneut weigerte, eine Therapie zu beginnen. Selbst ein Ver-
such bei einer dritten Therapeutin blieb erfolglos.

Ich lud die Familie erneut ein, um die Situation zu besprechen. Wahrend
des Gesprdchs wurde Jonas laut. Er sagte, dass ich ihm noch viele weitere The-
rapeuten vorschlagen kénne, er aber dennoch nicht in die Therapie gehen
werde, da er nicht psychisch krank sei. Die Situation spitzte sich zu. Als Jonas'
Mutter etwas sagen wollte, unterbrach er sie mit den Worten: «Jetzt halt du dei-
nen Mund!» Der Vater, der ebenfalls anwesend war, forderte Jonas auf, respekt-
voll zu bleiben. Jonas bekraftigte dann in seinem Jugendslang, dass er keine
Psychotherapie machen wolle.

Die Eltern nahmen immer gemeinsam an den Terminen teil
und unterstiitzten sich gegenseitig.

Ich erkldrte, dass die Voraussetzungen fiir eine Psychotherapie nicht erfillt sei-
en, da eine solche Behandlung die Zustimmung der Patientin oder des Patien-
ten, eine gewisse Introspektionsfahigkeit und einen Veranderungswillen vo-
raussetze. Diese Voraussetzungen waren bei Jonas nicht gegeben.

Jonas zeigte wenig Verdnderungswillen und lehnte eine Psychotherapie ab.

25 Ein Psychotherapeut oder eine Psychotherapeutin, der oder die in einer eigenen Praxis arbei-
tet und nicht angestellt, sondern selbststandig tatig ist.
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Erwdgung einer sozialpadagogischen Einrichtung

Statt einer Psychotherapie schlug ich vor, die Medikation gemeinsam mit dem
Arzt zu Uberprifen. Weiter empfahl ich, eine freiwillige Beistandschaft einzu-
richten, um die Eltern zu unterstitzen. Diese Beistandschaft kdnnte auch pri-
fen, obJonas in eine sozialpadagogische Einrichtung eintreten sollte und kénnte
entsprechende Schritte einleiten.

Die Psychologin schlug eine umfassende Unterstiitzung vor, die sowohl
medizinische als auch soziale und pddagogische Aspekte berticksichtigte.

Die Eltern waren von diesen Vorschldgen nicht begeistert. In solch schwierigen
Gesprdchen ist es wichtig, die Eltern nicht unter Druck zu setzen. Stattdessen
sollten sie die Informationen in Ruhe Gberdenken kénnen. Wir vereinbarten ei-
nen weiteren Gesprachstermin.

Noch bevor der Termin stattfinden konnte, rief mich die Mutter verzweifelt
an und sagte, dass die Situation eskaliert sei. Jonas war in eine Schldgerei ver-
wickelt. Er hatte eine Person kdrperlich verletzt, die daraufhin arztlich versorgt
werden musste und Anzeige gegen Jonas erstattete. Die Polizei fand bei Jonas
ein Klappmesser. Er musste sich vor der Jugendstaatsanwaltschaft verantwor-
ten, die ihn zu gemeinn(tziger Arbeit in einem Altersheim verurteilte.

Unser vereinbarter Termin fand schliesslich statt. Jonas war ebenfalls
dabei. Ich betonte erneut meine Empfehlung, die Medikation zu tiberprifen und
eine freiwillige Beistandschaft einzurichten. Jonas protestierte lautstark und
sagte, erwolle keine Medikamente mehr einnehmen. Die Eltern hingegen waren
der Ansicht, dass es ohne Medikamente nicht ging. Sie erkldrten sich bereit,
einen Termin beim zustédndigen Arzt zu vereinbaren.

Einige Wochen spdter fand ein Termin mit dem Arzt statt. Ich hatte die Situ-
ation im Vorfeld mit dem Arzt besprochen. Wir diagnostizierten bei Jonas eine
hyperkinetische Storung des Sozialverhaltens, was eine Kombination aus ADHS
und einer Stérung des Sozialverhaltens bedeutet. Nebst der Medikation schlu-
gen wir erneut vor, eine freiwillige Beistandschaft einzurichten sowie Jonas in
einer sozialpadagogischen Einrichtung unterzubringen. Die Eltern wollten
jedoch abwarten. Zu diesem Zeitpunkt befand sich Jonas in seinem letzten obli-
gatorischen Schuljahr.

Die Eltern hofften, dass sich fonas’ Probleme nach dem Abschluss
der Schule von selbst ldsen wiirden.
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Unsichere Zukunft

Die hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens und die anstehenden zu be-
waltigenden Entwicklungsaufgaben erschweren prognostisch die weitere psy-
choemotionale und soziale Entwicklung. Aus fachlicher Sicht ist deshalb die
Identitdts- und Persdnlichkeitsentwicklung gefahrdet. Jonas benétigt deshalb
klare und strukturierte Unterstiitzung, um auf einen stabileren Weg zu gelan-
gen. Wir als Kinder- und Jugendpsychiatrie bleiben weiterhin im Fall eingebun-
den. Vielleicht sind Jonas und seine Familie zu einem spateren Zeitpunkt bereit,
einen weiteren Schritt mit uns auf ihrem Weg zu gehen.
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2.10 Der Weg in die soziale Phobie und zuriick

Die Reise wird von der Psychotherapeutin eines Jungen erzahlt.
Nennen wir ihn Marcel.

Erster Kontakt

Inunserer psychotherapeutischen Gemeinschaftspraxis erhielten wir einen An-
rufvon Marcels Eltern. Sie fragten an, ob in unserer Praxis noch ein Platz fiir ei-
ne Psychotherapie frei sei. Ihr Sohn sei 14 Jahre alt und gehe seit gut eineinhalb
Jahren nicht mehr zur Schule. Er verweigere sich total.

Da wir in unserer Praxis sehr ausgelastet waren, konnten wir nur noch
wenige Termine anbieten. Die Eltern erkldrten, dass sie einen weiten Anreise-
weg hatten und die vorgeschlagenen Zeiten fir sie nicht machbar seien. Ich
bedauerte, dass wir keine alternativen Termine frei hatten, woraufhin die Eltern
entschieden, dass sie unter diesen Umstanden nicht kommen wollten. Nach
diesem Austausch verabschiedeten wir uns voneinander.

Einige Tage spater nahmen Marcels Eltern erneut Kontakt auf. Sie fragten
nach, ob noch ein Termin verfiigbhar sei. Sie wollten nun doch kommen. Darauf-
hin lud ich sie zu einem Erstgesprdch ein.

Der Leidensdruck der Familie war so gross, dass die Eltern beschlossen,
trotz rdumlicher und zeitlicher Hiirden eine Therapie fiir Marcel
in Erwégung zu ziehen.

Einstieg in die Therapie

Die Eltern erschienen mit Marcel zum Erstgesprach. Die Familie nahm mir ge-
genuber Platz. Marcel sass zwischen seinen Eltern. Der Vater begann in groben
Zugen zu berichten, dass Marcel schon seit geraumer Zeit nicht mehr zur Schule
ging. Die Schulverweigerung begann, als der Ubergang in die Sekundarstufe |
bevorstand und somit Marcels Wechsel von der sechsten in die siebte Klasse.
Die Eltern hatten vieles versucht, doch letztlich hatte nichts gefruchtet. Marcel
hatte einige Wochen in einer Kinder- und Jugendpsychiatrie verbracht. Wieder
zu Hause setzte sich die Schulverweigerung fort.

Das Gesprach belastete Marcel thematisch so stark, dass er seine Geflihle
nicht mehr bewaltigen konnte. Er sank immer tiefer in seinen Stuhl, wandte sich
von seinem Vater ab, legte seinen Kopf zur Seite, schloss die Augen und kauerte
sich zusammen. Letztlich rutschte er regelrecht den Stuhl herunter und blieb in
Embryonalstellung auf dem Boden liegen. Dies war der Einstieg in die Therapie.
Die Atmosphdre im Raum war splirbar angespannt. Die Eltern unternahmen in
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diesem Moment nicht viel. Sie versuchten nicht, Marcel auf den Stuhl zuriickzu-
setzen, sondern liessen ihn einfach am Boden liegen. Sie tauschten nur besorgte
Blicke aus und schienen verzweifelt. Ich muss eingestehen, dass ich auch etwas
verzweifelt war und dachte: «Was soll ich jetzt bloss tun?»

Ich erinnere mich nicht mehr genau, wie wir zu einem Abschluss kamen,
aber irgendwie konnte ich die Sitzung beenden. Marcel lag weiterhin zusam-
mengerollt am Boden. Die Eltern sagten zu ihm, dass die Sitzung vorbei sei und
sie nun nach Hause fahren wiirden. Sie konnten ihn jedoch nicht dazu bewegen,
sich zu regen oder aufzustehen; er war dissoziiert2s,

Marcel war fur sein Alter relativ gross und schwer, sodass wir ihn nicht ein-
fach aus dem Raum tragen konnten. Seine Eltern versuchten, ihn mit Worten zu
motivieren, die man vielleicht einem Kleinkind gegentber dussern wiirde: «Wenn
du nicht mitkommst, gehen wir ohne dich.» Doch Marcel zeigte keine Reaktion.
Ich stand unter Zeitdruck, daich einen Folgetermin hatte. Ich entschied mich dafur,
den ndchsten Termin in einem Raum abzuhalten, den wir normalerweise nicht fir
Therapien nutzen, der uns aber im Notfall zur Verfligung steht. Nachdem ich mich
vonden Elternverabschiedet hatte, gingich, um die nachste Person aus dem War-
tezimmer abzuholen. Bei meiner Riickkehr sah ich, wie die Eltern Marcel unter den
Armen stitzten und ihn aus der Praxis geleiteten.

Vor dem ndchsten Termin riefen mich die Eltern an und berichteten, dass
Marcel gesagt habe: «Macht, was ihr wollt, aber mich bringt ihr da nicht mehr
hin.» Daraufhin schlug ich vor, dass die Eltern zundchst allein kommen sollten,
damit wir die Situation besprechen konnten.

Marcel zeigte keine Bereitschaft mehr,
an den Therapiesitzungen teilzunehmen.

In der nachsten Sitzung fehlte Marcel. Seine Eltern teilten ihre Besorgnis mit, wie es
ohneihninderTherapie weitergehensollte. Ich rietihnen, offen mit Marcel zu spre-
chen,ihm zu erkldren, dass die Therapie auch ihnen als Eltern helfe und dass sie die
Sitzungen fortsetzen wirden, auch wenn er momentan nicht teilnehmen méchte.
Daraufhin flihrte ich mehrere Sitzungen nur mit den Eltern durch. Diese erwiesen
sich als sehr aufschlussreich. Die Sitzungen ermdglichten mir, die familidren Bezie-
hungen ndher zu betrachten und Marcels bisherige Reise besser zu verstehen.

26 Dissoziation bezeichnet das Auseinanderfallen von psychischen Funktionen wie Wahrnehmung,
Bewusstsein, Denken, Handeln und Fiihlen. Es kann alltaglich auftreten, zum Beispiel wenn man
gedankenverloren ist, und wird oft nicht als stérend empfunden. Problematisch wird Dissozia-
tion, wenn sie ldnger anhéalt oder - wie bei Marcel - als Belastungsreaktion auftritt, etwa bei
psychisch belasteten Menschen, die sich zeitweise von der Realitat entrickt fihlen.
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Beginn der Reise

Marcels Reise begann meines Erachtens bei seiner Geburt. Im Rahmen des Anam-
nesegesprdchs berichteten mir die Eltern, dass sie ein Kind spat in der Schwan-
gerschaftverloren hatten. Dies I6ste insbesondere bei der Mutter grosse Angste
aus, Marcel ebenfalls zu verlieren. Glucklicherweise verlief die Schwangerschaft
problemlos. Jedoch gestaltete sich die Geburt langwierig und war sowohl fur die
Mutter als auch fur Marcel sehr anstrengend. Nach der Geburt wurde Marcel im
Krankenhaus in eine Isolette?’ gelegt. Die damit verbundene Trennung vom Kind
war fiir die Mutter schwer. Es ist moglich, dass diese frihen Erfahrungen einen
Einfluss auf Marcels Bindungssicherheit hatten, die mir auffallig erschien.

Als Sdugling weinte Marcel oft und schlief kaum. Die Eltern musstenihnviel
herumtragen, was seine Mutter bald an den Rand der Erschdpfung brachte. Im
Kleinkindalter wurde bei Marcel eine chronische Gelenkerkrankung diagnosti-
ziert, die schonin den ersten Lebensmonaten Schmerzschibe verursacht hatte.
Daher benétigte Marcel eine umfassendere Betreuung als fur Kinder in seinem
Alter Ublich. Die Eltern wagten stets ab, ob Marcel bestimmte Dinge selbst tun
konnte oder ob es zu viel fiirihn ware. In der Therapie erarbeiteten wir gemein-
sam, dass diese Umstdnde moglicherweise dazu beigetragen hatten, dass die
Eltern Marcel nicht immer altersentsprechend behandelten und ihm Aufgaben
abnahmen, die er eigentlich selbst bewadltigen konnte.

Die Eltern mussten stdndig entscheiden, was sie Marcel zumuten
konnten und was ihn méglicherweise liberfordern wiirde.

Abgesehenvon der chronischen Gelenkerkrankung entwickelte sich Marcel gut.
Es gab keine Auffalligkeiten in seiner motorischen und sprachlichen Entwick-
lung. Er lernte schnell. Dies flihrte oft dazu, dass seine Eltern tiber sein Wissen
staunten und sich fragten, wo er all das gelernt hatte.

Die Eltern waren beide gut gebildet. Nach der Geburt nahm sich die Mutter
eine berufliche Auszeit, um fur Marcel da zu sein. Marcel war das einzige Kind
der Familie. Obwohl Marcel sich stark an seiner Mutter orientierte, zeigte er
keine Trennungsangste. Er gewdhnte sich gut an den Kindergarten und wurde
spater problemlos in die erste Klasse eingeschult.

27 Ein Inkubator (umgangssprachlich «Brutkasten») wird in der Neonatologie verwendet, um Friih-
geborene oder kranke Neugeborene zu versorgen. Er bietet eine kontrollierte Umgebung, die
wichtige Bedingungen fiir die Entwicklung des Sauglings sicherstellt.
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Distanzierung von sozialen Aktivitaten
Marcel war ein guter Schiiler und bei seinen Mitschiler:innen beliebt. Seine chro-
nische Gelenkerkrankung filhrte gelegentlich zu Fehlzeiten in der Schule, doch Mar-
cel konnte den versdaumten Schulstoff stets schnell nachholen. Zudem beteiligte er
sich aktivan Mannschaftssportarten und spielte in einem Verein Unihockey.
Irgendwann in der flinften oder sechsten Klasse erlitt Marcel einen besonders
schweren Schub seiner Erkrankung, der esihm verunméglichte, zur Schule zu gehen.
Die Arzt:innen rieten ihm dringend zur Vorsicht beim Sport, da dieser die Gelenke
stark belasten wirde. Aus diesem Grund musste Marcel den Mannschaftssport
aufgeben. Die Arzt:innen dispensierten ihn auch vom schulischen Sportunterricht.
Die Erkrankung zwang ihn, sich von sozialen Aktivitaten zurlickzuziehen und das in
einem Alter, in dem korperliche Bewegung wichtig ist: Wer ist der Stdrkste, der
Schnellste oder kann am besten klettern? Marcel konnte und durfte zu dieser Zeit
solche Dinge nicht mehr tun. Die Eltern vermuteten, dass dieser Umstand wesent-
lich zur Entwicklung der gesamten Situation beigetragen hatte.

Schulpsychologische Abklarung

Marcel blieb immer 6fter zu Hause. Er klagte tiber Schmerzen und weigerte sich
zunehmend, zur Schule zu gehen. Die Eltern fiihrten Gesprache mit der Klassen-
lehrperson, der Schulischen Heilpadagogin und der Schulleiterin, um Losungen
zu finden. Trotz verschiedener Massnahmen wie der Organisation eines Abhol-
dienstes, einem Klassenwechsel und dem Versuch, Marcel in einer kleineren
Sonderklasse zu unterrichten, dnderte sich die Situation nicht. Marcel war kaum
mehr in der Lage oder bereit, zur Schule zu gehen.

Die Schulische Heilpadagogin meldete Marcel im Einverstandnis der Eltern
fur eine schulpsychologische Abklarung an. Die Ergebnisse waren dusserst auf-
schlussreich und zeigten, dass Marcel ein intellektuelles Leistungspotenzial im
Bereich einer Hochbegabung aufwies. Marcel war weit iberdurchschnittlich
intelligent mit einem homogenen Profil Gber verschiedene Intelligenzbereiche
hinweg. Diese Ergebnisse stimmten mit den Beobachtungen der Eltern Gberein,
dass Marcel sehr schnell lernte und viel wusste.

Meines Erachtens wurde Marcels Hochbegabung sehr spat festgestellt. Die
Eltern berichteten, dass Marcel ihr einziges Kind sei und sie sich daher in Bezug
auf solche Themen unsicher fuhlten. Deshalb veranlassten sie keine frihere
Abklarung. Auch schulisch bestand kein Bedarf fiir eine Abklarung, da Marcel
den Schulstoff stets aufgeholt hatte - bis zu dem Punkt, an dem er sich weigerte,
zur Schule zu gehen.

Marcels hohes intellektuelles Potenzial wurde erst spat erkannt.
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Ich kann mir vorstellen, dass Marcel schulisch stark unterfordert war. Solange
er an sozialen Aktivitaten teilnehmen konnte, hatte alles einigermassen funkti-
oniert, sodass seine Unterforderung nicht bemerkt wurde. Durch seine chroni-
sche Gelenkerkrankung fiel das soziale Geflige weg. Es wdre wichtig gewesen,
ihn aufzufangen, als er im Sport und bei anderen sozialen Aktivitaten wie an
Schulausfligen nicht mehr teilnehmen konnte und seine Rolle als sportlich ak-
tiver Schiler verlor. Die Lehrpersonen hdtten ihm eine neue soziale Rolle anbie-
ten missen, die auch sein umfangreiches Wissen berlcksichtigte. Im Sinne ei-
ner Begabtenforderung waren zum Beispiel eigene Projekte mit Vortragen oder
Ahnlichem denkbar gewesen.

Um Marcel zu stdrken, hdtte ihm die Schule eine neue Maglichkeit
der aktiven Teilhabe erdffnen sollen.

Ich habe den Eindruck, dass viele Schulen eher darauf ausgerichtet sind,
Schiler:innen zu erkennen und zu férdern, die Schwierigkeiten haben und Hilfe
bendtigen. Fiir Kinder wie Marcel, die hochbegabt sind, scheint es weniger Un-
terstitzungsmaoglichkeiten zu geben. Ob sich Marcels Situation durch eine ge-
zZielte Begabtenférderung anders entwickelt hatte, weiss ich natirlich nicht.

In Marcels Schule gab es keine Begabungs- und Begabtenférderung,
die vielleicht seine Situation hdtte entschdrfen kénnen.

Marcels Fehlzeitenin der Schule hduften sich, bis er letztlich gar nicht mehr hin-
ging. Diese Situation war wohl durch verschiedene bio-psycho-soziale Faktoren
bedingt: Physiologisch litt Marcel unter einer chronischen Gelenkerkrankung,
dieihm Schmerzen verursachte. Psychologisch war Marcel hochbegabt und fiihl-
tesichinder Schule unterfordert, was zu Langeweile fiihrte. Sozial behandelten
ihn seine Eltern moglicherweise nicht altersgerecht, soziale Aktivitdten fielen
weg und in der Schule fehlte eine angemessene Férderung. All diese Faktoren
fihrten dazu, dass Marcel offenbar keinen Grund mehr sah, zur Schule zu ge-
hen. So erklarten wir uns Marcels gesamte Situation.

Ausgehend von einem bio-psycho-sozialen Erkldrungsmodell ergriindete

die Therapeutin gemeinsam mit den Eltern die Entstehung von Marcels
gegenwdrtiger Situation.
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Beantragung einer Sonderschulung

Die Regelschule hatte zu diesem Zeitpunkt alle verfligharen Massnahmen er-
griffen, um eine Losung zu finden - jedoch ohne Erfolg. Daher stellte die Schul-
leitung mit Empfehlung des SPD einen Antrag auf Sonderschulung bei den ent-
sprechenden Behorden.

Obwohl die Situation dringend war, dauerte es mehrere Wochen, bis die
Behdrden eine Entscheidung trafen. Die Schwierigkeit bestand darin, dass Mar-
cel in keine Kategorie der Sonderschulung zu passen schien. Er war weder kog-
nitivnoch sprachlich beeintrachtigt, hatte keine Sinnesbeeintrachtigungen und
zeigte keine Lern- oder Verhaltensauffalligkeiten, ausser der Tatsache, dass er
nicht zur Schule ging. Deshalb betrachteten die Behérden dies als psychiatri-
sches und nicht als padagogisches Problem. Nach einigem Hin und Her beschlos-
sen sie, die Sonderschulung tiber den «Geldtopfs der Verhaltensauffalligkeit zu
finanzieren. Daher sollte Marcel mit dem Eintritt in die Sekundarstufe I in eine
separative Sonderschule mit Férderschwerpunkt Verhalten respektive sozial-
emotionale Entwicklung eingeschult werden.

Es dauerte lange, bis die zustdndigen Behérden die Finanzierung von
Marcels Sonderschulung bewilligten, da Marcel keinem
Indikationsbereich zugeordnet werden konnte.

Nach den Sommerferien stand der Wechselin die Sekundarstufe | an. Marcel muss-
te sich zusatzlich zu seiner bereits schwierigen Situation in eine neue Klasse, ein
neues Schulgebdude und bei neuen Lehrpersonen einfinden. Die Eltern erzahlten,
dass es ihnen am ersten Schultag der Sekundarstufe kaum gelang, Marcel zu we-
cken. Den Schulweg hatte er eigentlich mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln bewadlti-
gen kénnen, doch bis die Eltern Marcel endlich wach bekommen hatten, war die
Zeit zu knapp. Sie entschieden daher, ihn mit dem Auto zur Schule zu fahren.

Als sie vor der Schule ankamen, weigerte sich Marcel auszusteigen. Er kau-
erteinsich zusammen und blieb angeschnallt auf seinem Platz sitzen. Die Eltern
wussten nicht, wie weiter. Sie konnten Marcel nicht aus dem Auto ziehen und
wollten auch nicht wieder nach Hause fahren. Also beschlossen sie, in der Backe-
rei neben dem Schulgeldande einen Kaffee zu trinken. Marcel blieb wahrend die-
ser Zeit im Auto sitzen und regte sich nicht. Seit diesem Tag blieb Marcel der
Schule komplett fern.

Marcel besuchte die separative Sonderschule, fiir die miihsam
eine Finanzierung erzielt worden war, keinen einzigen Tag.
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Soziale Isolation

Zu Hause fihlte sich Marcel offenbar wohl. Er nahm gerne technische Gerdte
auseinander und setzte sie wieder zusammen. Auch verbrachte er viel Zeit am
Computer. Allerdings geriet Marcel durch seinen Schulabsentismus in eine so-
ziale Isolation. Abgesehen von Familientreffen, bei denen es einige Kinder und
Jugendliche in Marcels Alter gab, hatte er keinen Austausch mit Gleichaltrigen.
Auch pflegte er anderweitig keinerlei sozialen Kontakte.

Schliesslich wurde Marcel stationdr in eine Kinder- und Jugendpsychiatrie
aufgenommen. Dort zeigte er sich kooperativund nahm am Schulunterricht teil.
Die behandelnde Arztin und die zustindige Psychotherapeutin kamen zum
Schluss, dass Marcel klinisch unauffallig war. Sie folgerten, dass seine Schwie-
rigkeiten eher pdadagogischer als psychiatrischer Natur waren. Die Fachperso-
nen vermuteten, dass Uneinigkeiten in der Erziehung der Eltern zu Schwierig-
keiten fihrten, Marcels Schulbesuch durchzusetzen. Sie waren der Ansicht, dass
Marcel grundsatzlich in der Lage sein sollte, den Schulalltag zu bewadltigen und
entliessen ihn nach wenigen Wochen. Auch wenn den Eltern bewusst war, dass
sie erzieherische Uneinigkeiten hatten, waren sie gleichermassen frustriert und
verdrgert Uber diese Einschatzung.

Die Einschdtzung der Fachpersonen, dass fiir Marcel <nur> pddagogische
Losungsansdtze erforderlich seien, frustrierte die Eltern.

Zu Hause fiel Marcel schnell in alte Muster zuriick und verweigerte den Schul-
besuch. In der Not beantragten die Eltern gemeinsam mit der Schulleitung der
Sonderschule ein Homeschooling. Die Behdrden stimmten der Finanzierung zu.
Es gelang, zwei Lehrpersonen zu finden, die Marcel wdchentlich jeweils zwei
Stunden in Mathematik und Sprachen unterrichteten. Dies war ein sehr begrenz-
tes Pensum. Zusatzlich erhielt Marcel regelmadssig Aufgaben, die er im Laufe der
Woche bearbeiten sollte. Aufgaben, die logisches Denken erforderten, l8ste er
muhelos. Bei sprachlichen Aufgaben stiess er jedoch auf Schwierigkeiten, da
ihm durch seine Abwesenheit im Unterricht die nétigen Grundlagen fehlten.
Diese Aufgaben liess er dann oft liegen.

Die gesamte Situation flihrte nachvollziehbarerweise zu Schwierigkeiten in
der Familie, besonders da ein bald 15-]Jahriger Tag flr Tag zu Hause war, ohne
eine wirkliche Aufgabe zu haben. Die Eltern forderten Marcel nicht mehr auf, in
die Schule zu gehen, und trauten ihm auch alltagliche Aufgaben kaum mehr zu,
wie zum Beispiel das Aufrdumen seiner Sachen in der Kiiche. Vor allem Marcels
Mutter vermied Diskussionen, da sie eine andauernde negative Beziehung zu
ihrem Sohn verhindern wollte.
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Marcels Eltern schonten ihren Sohn und trauten ihm
selbst alltdgliche Aufgaben nicht mehr zu.

Ich dachte mit den Eltern (iber die erste Sitzung nach, in der Marcel dissoziierte.
Die Eltern wurden sich bewusst, dass sie damals nichtin der Lage gewesen waren,
zureagieren. Sie erkannten, dass Marcels starkes Verweigerungsverhalten ein wie-
derkehrendes Muster in ihrem Alltag war, das sie hilflos machte. Die Eltern reflek-
tierten ihr eigenes Verhalten, insbesondere wie sie in kritischen Momenten mit
Marcel umgingen und was er moglicherweise in diesen Momenten benétigt hatte.
Dabei machten sie weder sich selbst noch anderen Vorwirfe, sondern verstanden,
dass sich ihr Verhalten aus ihrer bisherigen Geschichte entwickelt hatte.

Beginn der Therapie

Nach mehreren Sitzungen nur mit Marcels Eltern fragte Marcel zu Hause, ob er
nicht mehr zu den Sitzungen kommen misse. Die Mutter antwortete: «Ich bin
mir nicht sicher. Wirdest du denn gerne kommen?» Daraufhin sagte Marcel: «Ja,
dann komme ich auch wieder einmal.» Ich finde, Marcels Mutter hatte das sehr
gut gehandhabt. Dies ebnete uns den Weg fiir die weitere Therapie.

Marecel fasste Vertrauen zur Psychotherapeutin
und kam fortan in die Therapie.

Zu Hause dominierte Marcel, aber ausserhalb orientierte er sich an seinen El-
tern. Dies zeigte sich auch zu Beginn der gemeinsamen Therapie. Marcel suchte
haufig Blickkontakt zu seinen Eltern, insbesondere zur Mutter, die dann als sein
«Sprachrohr> fungierte. Doch es gab einen Wendepunkt: Als ich der Familie eine
Frage stellte, suchte Marcel dieses Mal nicht den Blick seiner Mutter, sondern
schaute direkt mich an. In diesem Moment wusste ich, dass wir nun gemeinsam
arbeiten konnten.

Danach arbeitete ich hauptsachlich allein mit Marcel. Er nutzte die 6ffent-
lichen Verkehrsmittel und kam stets plinktlich zu den Sitzungen. Er bestatigte,
was ich bereits von seinen Eltern wusste: Er wurde in einem rudimentaren
Homeschooling unterrichtet und bastelte viel mit technischen Geraten. Gele-
gentlich halferin der Nachbarschaft beiverschiedenen Aufgaben wie beim Ent-
rimpeln eines Kellers oder beim Einrichten von Computern. Diese Tatigkeiten
ermoglichten ihm, sich selbstwirksam zu fiihlen. Dieses Gefiihl erlebte er sonst
im Alltag nur selten.

Durch Tdtigkeiten in der Nachbarschaft fiihlte sich Marcel selbstwirksam.
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Griinde fiir den Schulabsentismus

Gemeinsam untersuchten wir die Grunde fur sein Verhalten und den Schulab-
sentismus. Wir erkannten, dass Angst der Ausléser war. Differenzialdiagnos-
tisch28 konnte ich Autismus definitivausschliessen. Sozial zeigte sich Marcel offen
und fuhlte sich in sozialen Beziehungen wohl, sofern er die Kontrolle Gber die
Situation hatte. Wenn er mit vertrauten Personen zusammen war und etwas tat,
worin er sehr gut war, trat er selbstbewusst auf und hatte keine Probleme.

Doch sobald Unsicherheit im sozialen Kontext drohte und er nicht genau
wusste, was ihn erwartete oder wie sich die anderen verhalten wiirden, reagierte
er mit Angst und Vermeidungsverhalten. Marcel hatte Angst vor Bewertungen.
Er firchtete, beobachtet zu werden und dass ihm dabei etwas Peinliches passie-
ren konnte. Die Begriindungen fiir seine Angste waren immer im sozialen Kon-
textverankert, stetsim Zusammenhang mit anderen Menschen. Wahrend er mit
Erwachsenen besser zurechtkam, fiel ihm der Umgang mit Gleichaltrigen beson-
ders schwer.

Es gibt die Redensart: Die Angst ist gefréssig. Dies traf auch auf Marcels Angste
zu: Mit seiner zunehmenden Schulverweigerung wuchsen auch seine Angste, bis er
eine Schulphobie entwickelte und schliesslich gar nicht mehr zur Schule ging. Es gab
Momente, in denen er bereits angezogen vor der Tur stand. Es fiihlte sich fir ihn so
an, als ob eine unsichtbare Wand ihn daran hinderte, die Schwelle zu Giberschrei-
ten. An anderen Schultagen schaffte es Marcel nicht einmal aus dem Bett.

Mit zunehmender Schulverweigerung wuchsen Marcels Angste,
bis er eine Schulphobie entwickelte.

Ich arbeitete lange psychoedukativ mit Marcel, damit er verstand, wie die Angst
auf ihn wirkte. In konkreten Situationen, die mit der Schule verbunden waren,
reagierte er mit Dissoziation und Freeze?9. Das Haus konnte er verlassen. Marcel
war inder Nachbarschaft unterwegs und kam zu mir in die Therapie. Doch sobald
es um schulische Angelegenheiten ging, hatte er Schwierigkeiten. Beispielsweise
forderten die Lehrpersonen Marcel auf, fir den Unterrichtim Rahmen des Home-
schoolingsirgendwohin zu gehen. Dies war fiir Marcel eine Barriere. Seine Angste
waren also eng mit Schule, Leistung und Bewertung verknipft.

28 Bei der Diagnosestellung werden verschiedene psychische Stérungen mit dhnlichen oder tber-
einstimmenden Symptomen in Betracht gezogen und gegeneinander abgegrenzt, um die rich-
tige Diagnose zu finden.

29 Eine Stress- oder Angstreaktion, bei der eine Person regungslos verharrt, wie man dies als Teil
der Kampf-, Flucht- oder Erstarrungsreaktion des Kdrpers auf wahrgenommene Gefahren kennt.
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Diagnose

Bei Marcel stellte ich die Diagnose einer spezifischen isolierten Phobie, konkret
einer Schulphobie. Zudem diagnostizierte ich eine soziale Phobie aufgrund sei-
ner starken Angst vor Bewertungen.

Es war wichtig, dass nicht nur Marcel, sondern auch seine Eltern die Diagnose
verstanden und nachvollziehen konnten, warum er dissoziierte, sobald es um die
Schule oder soziale Situationen ging. Wenn Marcel morgens eine Arbeitin der Nach-
barschaft verrichtete, stand er ohne Probleme auf und ging hin. Beim Homeschoo-
lingjedochfiel es den Eltern schwer, Marcel zu wecken. Er blieb im Bett liegen. Selbst
wenn sie ihn aufsetzten, sackte er wieder zusammen. Ich verstand, dass die Eltern
zunachst dachten, er spiele nur Theater. Sie drangten ihn auch oft, sich mit Freun-
den zu treffen oder diese anzurufen. Doch Marcel konnte dies nicht. Ich denke, die
Diagnose half den Eltern, Marcels Verhalten einzuordnen und zu erkennen, dass er
sich nicht einfach widersetzte oder Theater spielte, sondern dass er sich aufgrund
eines ernsthaften psychischen Problems nicht anders verhalten konnte.

Durch die Diagnose und die Psychoedukation erkannten die Eltern,
dass es Griinde gab fiir Marcels Schulabsentismus.

Schritt fiir Schritt aus der sozialen Phobie
Nach der Psychoedukation setze ich den Schwerpunkt auf verhaltenstherapeu-
tische Ansdtze. Gemeinsam begannen wir, die Mechanismen seiner Angst zu
verstehen. Marcel lernte, dass er seine Angst iberwinden konnte, indem er sich
ihr stellte und erlebte, wie sie allmdhlich nachliess. Marcel machte zwar keine
grossen Fortschritte, aber er machte stetig kleine Schritte und diese zahlten.
Wir erkannten auch, dass Marcel stark von seinen Eltern abhangig war und
diese Situation die Entwicklung seiner Autonomie verhinderte. Daraufhin began-
nen wir, praktisch und alltagsnah zu arbeiten. Eine seiner Aufgaben war es bei-
spielsweise, einen eigenen Wecker zu kaufen, selbststandig aufzustehen und
sich selbst bei den Lehrpersonen des Homescoolings zu rechtfertigen, sollte er
zu spat kommen oder nicht erscheinen. Die Eltern wiederum mussten lernen,
sich zurtickzuziehen, Marcel mehr Verantwortung zu iberlassen und ihn bei-
spielsweise nicht zu wecken oder ihm beim Aufstehen zu helfen. Dies waren
alles wichtige Schritte fir Marcels Autonomieentwicklung.

Nicht nur Marcel, sondern auch seine Eltern mussten neue Verhaltensweisen
erlernen, um Marcel in seiner Entwicklung zu unterstiitzen.
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Marcel sagte lange Zeit, dass er sich zu Hause sehr wohl fiihlte und es genoss,
allein an technischen Projekten zu arbeiten. Doch mit der Zeit wurde ihm seine
soziale Isolation zunehmend bewusst und er verspurte den Wunsch nach sozi-
alen Kontakten. Er beschrieb eine Situation, die diesen Wunsch verdeutlichte:
Als Marcel aus dem Fenster schaute, sah er einen friiheren Freund, mit dem er
auch Sport getrieben hatte, mit dem Fahrrad vorbeifahren. In diesem Augen-
blick wurde ihm klar, dass er seinen Freund vermisste. Dies war ein bedeutungs-
voller Moment, in dem er dieses Geflihl zulassen konnte. Daraufhin begannen
wir zu Uberlegen, wie er den Kontakt mit seinem Freund wieder aufnehmen
konnte. Wir besprachen, was sie friiher gerne zusammen gemacht hatten und
wie er daran ankniipfen kénnte.

Marcel vermisste seine friiheren sozialen Kontakte.

Bildungsanschluss und Fortschritte

Es stellte sich die Frage, wie es im nachsten Sommer weitergehen sollte, wenn
fur Marcel die obligatorische Schulzeit endet. Die Finanzierung des Homeschoo-
lings war nur bis zum Ende des Schuljahres gesichert. Ohne weitere Massnah-
men wirde er die Schule ohne Abschluss verlassen. Dies fiihrte bei den Eltern
erneutzu einer stressreichen Situation. Sie fiihlten sich gezwungen, schnell eine
Losung zu finden, damit Marcel einen Bildungsabschluss erreichen konnte.

Daraufhin nahmich Kontakt mit den zustdndigen Behérden auf und betonte
die Dringlichkeit, eine Losung fir Marcel zu finden. Ich schlug vor, dass Marcel
ein weiteres Schuljahr an einer Institution verbringen kdnnte, die berechtigt
war, Abschlusszeugnisse auszustellen. Es erforderte viel Uberzeugungsarbeit
und eine ausfuhrliche Stellungnahme meinerseits, in der ich Marcel eine posi-
tive Prognose attestierte. Schliesslich bewilligten die Behdrden die Finanzierung
fir ein zusatzliches Schuljahr an der vorgeschlagenen Institution.

Pl6tzlich gab Marcel Vollgas. Ich erinnere mich noch daran, dass wir im The-
rapiezimmer eine Schnur an der Wand aufgehdngt hatten. Ein Ende zeigte den
aktuellen Zeitpunkt. Entlang der Schnur konnten wir visualisieren, wie weit Mar-
cel in die Zukunft blicken konnte. Zu Beginn war es ihm unméglich, auch nur
geringfugig vorauszuschauen. Nach einer Weile gelang es ihm, zwei Monate nach
vorne zu blicken. Dann konnte er sich vorstellen, eine Berufsausbildung zu
beginnen. Es war schon zu sehen, wie Marcel seinen Blick erweitern konnte.

Damit Marcel diese Entwicklung durchlaufen konnte, brauchte esverschie-
dene Faktoren: Es brauchte die Zustimmung und die finanzielle Unterstiitzung
der Behdrden sowie mein Engagement und dass ich nachdriicklich eine positive
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Prognose fiir Marcel stellte. Es brauchte die Familie, die erneut Durchhaltewil-
len zeigte und sich auf ein weiteres Jahr Schule einstellte, obwohl Marcel lieber
etwas anderes gemacht hatte. Und es brauchte Marcels Bereitschaft, sich Schritt
fur Schritt auf Veranderung einzulassen.

Damit Marcel den Weg aus der sozialen Phobie finden konnte, brauchte
es die finanzielle Unterstiitzung der Behérden, das Engagement der
Psychotherapeutin, den Durchhaltewillen der Familie und Marcels
Bereitschaft, weiterhin wichtige Entwicklungsschritte zu machen.

Aktuelle Situation

Marcel trat in die vorgeschlagene Institution ein, blieb dort jedoch nicht lange.
Er absolvierte verschiedene Testverfahren, um seine Berufseignung zu prifen.
Dabei erzielte er die bestmdglichen Ergebnisse. Seine Hochbegabung erwies
sich als grosser Schutzfaktor: Obwohl Marcel mehrere Jahre keinen regularen
Unterricht besucht hatte, l8ste er die Testaufgaben muhelos. Er entschied sich
fur einen Beruf, dessen intellektuelle Anforderungen unter seinem Potenzial
lagen. Ich fand dies gut. Es war wichtig, dass er iberhaupt eine Ausbildung be-
gann. Da er sozial-emotional gefordert sein wiirde, lag der Fokus nicht darauf,
ihn kognitiv vollstandig auszulasten.

Kurz darauferhielt er eine Ausbildungsstelle. Er startete einige Wochen ver-
spdtet in die Ausbildung, sodass er die Institution, die er besuchte, nicht mehr
bendétigte. Diese diente ihm lediglich als Briicke fiir den Ubergang in die
Ausbildung.

Eine besondere Entwicklung war Marcels Entscheidung, sich einer Umwelt-
organisation anzuschliessen. Er nahm sogar an einem Lager teil, chne dort
jemanden zu kennen. Es gefiel ihm und er fiihlte sich wohl. Er fand eine Gruppe
von Gleichaltrigen, bei der er sich zugehdrig fiihlte und die ihm die Moglichkeit
bot, seine Autonomie weiterzuentwickeln.

Marcel fand in einer Umweltorganisation eine Alternative zum Sport,
in der er sich mit Gleichaltrigen wohl fiihlen konnte.

Marcel setzte die Therapie noch einige Monate fort, um beim Start in die Aus-
bildung gut begleitet zu werden. Danach wurden die Abstande zwischen den
Sitzungen allmahlich grosser. Schliesslich dusserte Marcel den Wunsch, die The-
rapie nach rund zwei Jahren zu beenden.
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Es ist immer am besten, wenn die Patient:innen selbst entscheiden, dass sie
keine weitere Unterstiitzung mehr benétigen und auch ich keinen Bedarf mehr
sehe.

Marcel dusserte den Wunsch,
die psychotherapeutische Begleitung zu beenden.

Seit Abschluss der Therapie hatte ich keinen Kontakt mehr zur Familie. Ich bin

sehr zuversichtlich, dass Marcel es geschafft und einen Weg aus der sozialen
Phobie gefunden hat.
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3 Integrierende Betrachtung
der diagnostischen Reisen

Die zehn diagnostischen Reisen der Kinder und Jugendlichen zeigen individuelle
Erfahrungen, die Eltern und Fachpersonen auf dem Weg zu einer psychischen
Diagnose und dariiber hinaus gemacht haben. Um diese Reisen integrierend zu
betrachten und die berichteten Erfahrungen einzuordnen, eignet sich das «Mo-
dell der Einflussfaktoren auf die Erfahrungen bei der Diagnose einer psychi-
schen Stérung» von Perkins et al. (2018, S. 755; fiir eine deutschsprachige Uber-
sichtsiehe Hagmann-von Arx, 2024). In einem systematischen Review qualitativer
Forschungsartikel haben Perkins et al. (2018) untersucht, welche Faktoren die
Erfahrungen im diagnostischen Prozess beeinflussen. Diese Faktoren haben sie
in Themen gruppiert und visualisiert. Die Autorin hat das Modell durch Ergeb-
nisse aus dem systematischen Review von Laugesen und Groenkjaer (2015) zu
Eltern von Kindern mit ADHS erweitert und in Abbildung 1 dargestellt.

Abbildung 1: Modell der Einflussfaktoren auf die Erfahrungen bei der Diagnose
einer psychischen Stérung (in Anlehnung an Perkins et al., 2018, S. 755, ergdnzt

durch Ergebnisse von Laugesen & Groenkjaer, 2015)
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Das Modell zeigt den Zeitstrahl vom Beginn der Reise Uber die Abklarung, die
Diagnose(n), die Unterstiitzung bis hin zu Zukunftsgedanken. Im oberen Pfeil sind
die externalen und im unteren Pfeil die internalen Faktoren dargestellt. Diese
Faktoren kdnnen zu jedem Zeitpunkt der Reise betrachtet werden. Nachfolgend
bespricht die Autorin die verschiedenen Themen in den Pfeilen und Rechtecken
und setzt sie mit den zehn diagnostischen Reisen in Beziehung. Zusatzlich wird
weiterfiihrende Literatur in Klammern aufgefiihrt. Die Reisen zeigen zu jedem
Themenbereich individuelle Erfahrungen, die sich oft auf einem Kontinuum ein-
ordnen lassen. Dieses Kontinuum reicht beispielsweise von einer rudimentdren
bis zu einer umfassenden Abkldrung und von herablassenden bis hin zu stark
engagierten Fachpersonen. Eine Starke des Modells in Abbildung 1 besteht da-
rin, dass es auf alle diagnostischen Reisen angewendet werden kann und The-
men zu den individuellen Erfahrungen als Fragestellungen bereitstellt.

3.1 Beginn der Reise

Der Beginn der Reise (1) wird in Abbildung 1 ganz links auf dem Zeitstrahl darge-
stellt. Die diagnostischen Reisen beginnen fir jede Familie zu unterschiedlichen
Zeitpunkten und in verschiedenen Kontexten - sei es im drztlichen, familidaren
oder schulischen Umfeld (Griebler & Nowotny, 2015; Hoffer & Frohlich-Gildhoff,
2019; Kleeberg-Niepage, 2021).

Fir Melodys Mutter begann die Reise bei der Geburt ihrer Tochter, als
Melody an Meningitis erkrankte und eine Hirnblutung erlitt. Die Familie verliess
das Krankenhaus mit disteren Zukunftsaussichten. Im Laufe der Entwicklung
bemerkten sowohl die Eltern als auch die Lehrpersonen Auffalligkeiten bei
Melody, die sie nicht richtig einordnen konnten.

Andere Eltern berichteten ebenfalls von Auffalligkeiten ab der Geburtihres
Kindes, ohne jedoch zu diesem Zeitpunkt zu wissen, dass sie eine diagnostische
Reise antreten wirden. Ninas Mutter betrachtet die Geburt rickblickend als
Beginn der Reise, obwohl damals keine Auffalligkeiten erkennbar waren. Im
Kleinkindalter suchten die Eltern dann Unterstiitzung aufgrund des Leidens-
drucks und der Hilflosigkeit im Umgang mitihrer Tochter. Fiir Toms Eltern begann
die Reise ebenfalls bei der Geburt, da sie die Elternschaft von Anfang an als sehr
anstrengend empfanden.

Andere Familien starteten ihre Reise aufgrund spezifischer Beobachtungen.
Lilys Mutter bemerkte bei ihrer Tochter ungewdhnliche Bewegungen. Bei Nico
zeigten sich friih Auffélligkeiten im schulischen Kontext, insbesondere beim Erler-
nen der Kulturtechniken. Dies warf die Frage nach einer Lese- und Recht-
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schreibschwdche auf. Auch bei Jonas zeigten sich frih Auffalligkeiten, als es im
Kindergarten darum ging, institutionelle Regeln einzuhalten. Marcels hohes intel-
lektuelles Potenzial wurde hingegen erst spat erkannt, cbwohl er den Schulstoff
schnell aufholte, was auf ein hohes kognitives Potenzial hatte hinweisen kénnen
(Meier-Wyder & Hagmann-von Arx, 2023). Erst als Marcels Angste mit zunehmen-
der Schulverweigerung wuchsen und er eine Schulphobie entwickelt hatte, suchte
die Familie psychiatrische und psychotherapeutische Unterstitzung.

3.2 Faktoren der Fachstellen

Im Folgenden werden die Faktoren der Fachstellen gemdss dem Zeitstrahl in
Abbildung 1 chronologisch behandelt. Beginnt eine diagnostische Reise, erfolgt
zundchst die Abklarung (2), dann der diagnostische Moment (3) und schliesslich
die Unterstutzung (4).

3.2.1 Abklarung

Wenn die Eltern und Fachpersonen Unterstiitzung suchen und eine Abklarung
initiieren, stossen sie auf verschiedene Herausforderungen. Diese lassen sich
gemadss Abbildung 1 in die nachfolgend erlduterten Themenbereiche gliedern.

Bedarfsorientierte Abklarung? (2a)

Kinder und Jugendliche sowie ihre Familien erleben die Diagnosestellung hau-
figer als treffend und bestatigend, wenn sich eine Abklarung an den Bediirfnis-
sender Kinder und Jugendlichen orientiert, als wenn diese durch finanzielle und
ressourcenbezogene Aspekte geleitet wird (Perkins et al., 2018).

In diesem Zusammenhang wird das «Etikettierungs-Ressourcen-Dilemma»
(Neumann & Litje-Klose, 2020, S. 14) bei mehreren Kindern deutlich. Bei Nico
erfolgte eine Abklarung der Lese- und Rechtschreibschwache, um einen Nach-
teilsausgleich zu erhalten. Diemo erhielt die Diagnose atypischer Autismus,
obwohl Fachpersonen Autismus zuvor ausgeschlossen hatten. Seine Diagnose
einer Intelligenzminderung wurde trotz abweichender Intelligenztestergebnisse
nicht korrigiert. Diese Diagnosen dienten dazu, die notwendige schulische Unter-
stutzung zu legitimieren. Auch bei Sofija zeigte sich dieses Dilemma. Ihre Lehr-
personen fragten mehrfach nach, ob eine Intelligenzminderung vorliege, vermut-
lich um zusatzliche schulische Ressourcen zu beantragen. Letztlich war jedoch
die Finanzierung einer integrativen Sonderschulung im Bereich Sprache an die
Bedingung gekniipft, dass Sofija regelmdssig die Logopddie besuchte. Daher war
keine Diagnose erforderlich, um zusatzliche Ressourcen zu erhalten.
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Umfassende und altersgerechte Abklarung? (2b)

Kinder, Jugendliche, ihre Familien und Fachpersonen empfinden die Abkldrung
als bestatigender und effektiver, wenn verschiedene Faktoren berlcksichtigt
werden, wie beispielsweise die Auspragung der Symptome und die damit ver-
bundene Belastung. Eine unzureichende und oberflachliche Abklarung wirkt
hingegen beunruhigend (Perkins et al., 2018).

Die hier vorgestellten diagnostischen Reisen zeigen ein vielfaltiges Bild von
abgebrochenen oder rudimentdren bis hin zu sehr umfangreichen Untersuchun-
gen. Beispielsweise ergriindete Marcels Therapeutin seine soziale Phobie umfas-
send mithilfe einer bio-psycho-sozialen Herangehensweise (Thyen et al., 2023),
wdhrend ein Schulpsychologe Melodys Abklarung vorschnell abbrach.

Wahrend des Abklarungsprozesses fihrten individuelle Herausforderun-
gen mehrfach dazu, dass Fachpersonen trotz guter Absichten wichtige Infor-
mationen nicht oder nicht vollstandig gewinnen konnten. Bei Amira konnten
die Sonderpadagoginnen keine standardisierten Tests durchfiihren, weshalb
sie sich auf Verhaltensbeobachtungen beschranken mussten. Die traumati-
schen Erlebnisse ihrer Mutter fihrten zudem zu einer unvollstandigen Anam-
nese (Witt, 2020). So blieben von Amiras Vorgeschichte viele Erlebnisse und
Erfahrungen unbekannt. Es war unklar, warum sie ausgepragte Angste entwi-
ckelt hatte.

Sofijas Eltern berichteten von einer unauffalligen Anamnese, doch ihre Aus-
sagen zur Erstsprache stimmten nicht mit den Beobachtungen der Fachperso-
nen lberein. Diese Diskrepanz konnte nicht geklart werden, da keine Fachper-
son mit serbischen Sprachkenntnissen verfiigbar war. Die Mehrsprachigkeit
sowie der Migrationshintergrund erschwerten in diesen Fdllen die Abklarung
(Castellanos, 2024; Liike et al., 2020).

Bei Diemo war die Abklarung mehrfach liickenhaft. Es wurde nur ein Intel-
ligenztest durchgefiihrt, obwohl flir eine Diagnosestellung mindestens zwei
Intelligenztests empfohlen werden. Der Einsatz eines einzelnen, ungeeigneten
Tests verzerrt die Diagnosestellung (Ortner, 2019). Zudem sind die Vertrauens-
intervalle30 der Testergebnisse zu beachten (Hagmann-von Arx et al., 2018; Hag-
mann-von Arx et al., 2021).

Die interviewten Personen thematisierten auch die altersgerechte Durch-
fuhrung der Abkldrung (Albermann, 2016; Schneider & Adornetto, 2019). Melo-
dys neuropsychologische Untersuchung dauerte drei Stunden, was fur ein Kind

30 Ein Vertrauensintervall (auch Konfidenzintervall) in der psychologischen Diagnostik gibt an, in
welchem Wertebereich ein «wahrer> Testwert einer Person mit einer bestimmten Wahrschein-
lichkeit liegt.
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in ihrem Alter eine lange Zeit ist. Die Mutter musste um eine Pause bitten. Im
Gegensatz dazu gestaltete Nicos Schulpsychologin die Abkldrung spielerisch,
was zu einer positiven Erfahrung fuihrte. Sofijas Schulpsychologin behandelte
in einem langen Gesprach mit den Eltern unter anderem Entwicklungsschwie-
rigkeiten. Wahrenddessen konnten Sofija und ihre Schwester im Wartezimmer
spielen und malen.

Diagnosestellung in angemessener Zeit? (2c)

Eine Diagnose zu stellen, ist ein komplexer Vorgang. Eine umfassende Diagnos-
tik erfordert darum Zeit. Dabei treten oft Unsicherheiten auf. Es kann mehrere
Stationen geben, bis eine Diagnose gestellt wird (Boyle & Johnstone, 2014; Per-
kins et al., 2018).

Die interviewten Personen thematisierten den zeitlichen Aspekt unter-
schiedlich. Ninas Eltern waren frustriert, da sie zuerst an eine Fachperson gera-
ten waren, die ihnen nicht weiterhelfen konnte. Dadurch ging wertvolle Zeit ver-
loren. Ninas Mutter wusste, dass eine frilhe Diagnose zu einer passenden
Forderung fiihren kann (Daniels et al., 2014). Toms Eltern wurde geraten, mit
einer ADHS-Abklarung zu warten, da es bei jungen Kindern oft schwierig ist, zwi-
schen altersentsprechender Entwicklung und Anzeichen von ADHS zu unterschei-
den. Dieswird auchin der Fachliteratur beschrieben (Merkt & Petermann, 2015).

Nach der Anmeldung bei einer Fachstelle mussten die meisten Eltern lange
Wartezeiten in Kauf nehmen (Reardon et al., 2017; Sevecke et al., 2022), was
viele als belastend empfanden. Einige Eltern waren daher bereit, réumliche Dis-
tanzen zu Gberwinden, um die Wartezeiten zu verkiirzen. Toms Eltern berichte-
ten von einer langen Anreise zur Kinderpsychiaterin. Marcels Eltern erwogen
aufgrund der Distanz zu einer anderen Psychotherapiestelle zu wechseln.

Die diagnostischen Reisen umfassen oft mehrere Stationen (Jutel & Nett-
leton, 2011; Ryan, 2013). Bei Nina fiihrten Komorbiditaten dazu, dass verschie-
dene Fachstellen einbezogen werden mussten. Lilys Neurologe wies darauf hin,
dass das Tourette-Syndrom mit anderen Stérungen einhergehen kann, was zu
weiteren Stationen fiihren kdnnte. Bei Melody waren die Fachpersonen un-
sicher, wie sie die Ergebnisse interpretieren sollten. Ihre Diagnosestellung erfor-
derte deshalb ebenfalls viele Stationen. Melodys Mutter berichtete von einer
Erschépfung durch die vielen Untersuchungen, die jedoch letztlich zu einer Ant-
wort und Erleichterung fiihrten.

In den Interviews kritisierten Fachpersonen wiederum systembedingte
zeitliche Einschrankungen. Sie bemdngelten, dass ihnen fir die Diagnostik zu
wenig Zeit zur Verfugung stand (Perkins et al., 2018). Fir Amira musste bereits
im Alter von dreiJahren ein Férderschwerpunkt festgelegt werden, obwohl sich
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in diesem Alter in der Entwicklung noch viel verdndern kann. Der Sonderpada-
goge von Diemo berichtete, dass flr ein Feststellungsverfahren nur sehr wenig
Zeitzur Verfligung gestanden hatte, was eine griindliche Beurteilung erschwerte.

Entspricht die Diagnose der Eigenwahrnehmung? (2d)

Eine Diagnose wird von diagnostizierten Personen und ihren Angehdrigen als
hilfreich empfunden, wenn sie mitihren Erfahrungen und Symptomen liberein-
stimmt. Dies flhrt zu Erleichterung und Bestatigung (Perkins et al., 2018).

Inmehreren Interviews berichteten die Eltern von solchen Gefiihlen. Ninas
Eltern waren nach der Diagnosestellung erleichtert, da sie nun wussten, dass
sie sich die wahrgenommenen Auffalligkeiten ihrer Tochter nicht eingebildet
hatten. Die Mutter sagte, sie konne besser mit Ninas Verhalten umgehen, wenn
es einen Namen hat. Auch Amiras Mutter empfand Erleichterung, da sie Amiras
Verhalten nun besser einordnen konnte. Die Eltern und Fachpersonen erwarte-
ten die Diagnose einer LRS bei Nico beziehungsweise die ADHS-Diagnose bei
Tom, da entsprechende Vermutungen der Grund fir die Abklarung waren. Lilys
Mutter fuhlte sich durch die Diagnose bestatigt, auch wenn sie auf eine andere
Erkldrung gehofft hatte und darauf, dass «die Tics einfach verschwinden wir-
den». Marcels Eltern erkannten durch die Diagnose, dass Marcel nicht nur «The-
ater spielte».

Im Gegensatz dazu kann es belastend sein, wenn psychische Zustande
Uberdiagnostiziert oder Probleme unterdiagnostiziert und tibersehen werden.
Eine Fehldiagnose kann Stress auslésen, das Vertrauen in Fachpersonen erschiit-
tern und zu unangemessenen Behandlungen fithren. Deshalb ist ihre Korrektur
entscheidend (Ortner, 2019; Perkins et al., 2018). Bei Diemo kam es vermutlich
zu einer Uberpathologisierung. Wahrend die Sonderpadagog:innen seine Stér-
ken hervorhoben, beharrte die Mutter auf seinen Schwachen und Diagnosen,
moglicherweise um ihre eigenen Herausforderungen zu erkldren. Dies war ein
Hindernis dafir, die vermuteten Fehldiagnosen zu korrigieren. Diemos Sonder-
padagoge flhlte sich alleingelassen mit dem Wissen um Diemos Potenzial. Ihm
war es wichtig, klarzustellen, dass Diemo keine geistige Behinderung hat. Bei
Melody hingegen wurden Probleme tibersehen, da der Schulpsychologe ihr Ver-
halten vorschnell auf eine vermeintlich falsche Erziehung zuriickgefiihrt hatte.

3.2.2 Diagnostischer Moment

Die Diagnosestellung beziehungsweise der diagnostische Moment ist in Abbil-
dung 1 in der Mitte des Zeitstrahls dargestellt. In vielen Interviews haben die
Eltern und Fachpersonen diesen Moment und damit verbundene Themen
angesprochen.
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Transparente und einfiihlsame Kommunikation der Diagnose? (3a)
Fachpersonen berichten von Herausforderungen bei der Ubermittlung von Dia-
gnosen. Sie betonen das Recht der diagnostizierten Personen, ihre Diagnose zu
erfahren, haben aber gleichzeitig Angst vor moglichen negativen Folgen (Perkins
etal., 2018).

Aus den Interviews geht hervor, dass diese Bedenken grundsatzlich auf
Auswertungsgesprdche zutreffen. Sofijas Schulpsychologin betonte, dass
Gesprache (ber Schwierigkeiten eines Kindes immer herausfordern. Der Son-
derpadagoge von Diemo erwahnte, dass er sich in Gesprachen stets bemthe,
behutsam und einfihlsam vorzugehen. Selbst wenn Abklarungsergebnisse
offen und einfihlsam kommuniziert werden, bleibt die Frage, was die diagnos-
tizierten Kinder und Jugendlichen respektive ihre Eltern davon verstehen. Die
Schulpsychologin bemerkte, dass Sofijas Vater Miihe hatte, die genaue Bedeu-
tung der Abkldrungsergebnisse zu erfassen. Kognitive, sprachliche und mégli-
cherweise kulturelle Barrieren kdnnen die Kommunikation erschweren (Leiss,
2020), selbst wenn eine dolmetschende Person hinzugezogen wird.

Melodys Mutter fand die uneindeutigen Aussagen einer Fachperson ver-
wirrend. Zundchst sagte der Neurologe, dass die Abklarungsergebnisse erfreu-
lich seien. Dann ergdnzte er, dass sie sich bei Melodys Schuleintritt wiedersehen
wirden. Auch Toms Eltern berichteten von einer negativen Erfahrung. Toms
Arztin musste den Abklarungsbericht vermutlich drastisch formulieren, damit
die Versicherung die Diagnose anerkannte. Allerdings hatte sie die Eltern nicht
dartber informiert. Der Inhalt des Berichts erschitterte die Eltern. Eine Erkla-
rung, an wen der Abklarungsbericht adressiert ist, hatte flir mehr Transparenz
gesorgt.

Bereitstellung von detaillierten und konstruktiven Informationen
zur Diagnose? (3b)

Nach der Diagnosestellung ist Psychoedukation ein wesentlicher Bestandteil
der Behandlung (MUhlig & Jacobi, 2021). Marcels Psychotherapeutin arbeitete
sowohl mit Marcels Eltern als auch mit Marcel psychoedukativ. Auch Lilys Mut-
ter tauschte sich online mit einer Fachstelle im Ausland Giberwiegend psycho-
edukativ aus.

Obwohl diagnostizierte Personen und ihre Angehérigen Informationen
Uber eine Diagnose grundsatzlich als starkend und normalisierend erleben,
berichten Fachpersonen oft von einem Mangel an Zeit, der es ihnen erschwert,
umfassend zu informieren. Daher recherchieren diagnostizierte Personen und
ihre Angehdrigen hdufig selbstin Broschiren, Biichern und auf Websites. Wenn
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sie jedoch alle Informationen allein einholen missen, kann dies zu Missver-
standnissen und Gefiihlen der Zurtckweisung flihren (Perkins et al., 2018). Toms
Mutter hatte anfangs eine falsche Vorstellung von ADHS. Nachdem sie sich inten-
siv mit Fachliteratur zu Diagnose und Medikation beschaftigt hatte, flihlte sie
sich schliesslich sehr gut liber die Symptomatik informiert. Lilys Mutter nutzte die
Wartezeit bis zur Abklarung, um Informationen zu suchen. Sie flhlte sich dabei
jedoch alleingelassen.

Auch Ninas Mutter suchte aktiv nach Informationen zu den Diagnosen und
nach Unterstiitzungsmoglichkeiten. Es dauerte eine Weile, bis sie passende
Angebote fand. Verschiedene Ressourcen erwiesen sich als hilfreich, allerdings
stiess sie oft nur zufallig darauf. Eine Sammelmappe mit regional verfligharen
Angeboten hatte ihr sehr geholfen. Die Frage nach dem Warum blieb fiir Ninas
Mutter und vermutlich auch flir andere Eltern unbeantwortet.

3.2.3 Unterstiitzung
Eine Diagnose fuhrt nicht automatisch zu Unterstiitzung (Forster, 2016). Zudem
variieren Unterstiitzungsmoglichkeiten je nach Land und Region stark (Rott-
laender, 2023; Schnurr, 2019). Mancherorts zeigen sich Versorgungsdefizite
(Sevecke et al., 2022).

Diese Schwierigkeiten kamen auch in den Interviews zur Sprache. Auf-
grund langer Wartelisten konnte Lily keine Ergotherapie besuchen. Zudem
erhielt sie keinen Termin bei einer Spezialistin fur das Tourette-Syndrom, da
diese in einem anderen Kanton tdtig ist. Lilys Mutter erwog sogar, in die USA
zu ziehen, weil es dort mehr therapeutische Mdglichkeiten flir das Tourette-
Syndrom gibt. Nico hatte in einer benachbarten Gemeinde das Schulniveau B
besuchen kdnnen, ohne Franzdsisch nachholen zu mussen. Ein anderes Kind
mit Sonderschulstatus war in seiner Gemeinde von dieser Auflage befreit, was
fur Nico und seine Familie schwer nachzuvollziehen war. Die Unterstiitzungs-
moglichkeiten variierten sogar innerhalb der Schule. Nicos Lehrpersonen setz-
ten den Nachteilsausgleich unterschiedlich um.

Ninas Schulpsychologin bestand zunachst auf einen langen Schulweg,
obwohl eine nahe gelegene Sonderschule in einem anderen Kanton einen
freien Platz hatte. Die Eréffnung einer Schule schuf fir Nina spadter eine neue
Méglichkeit. Toms Eltern fanden es wichtig, innerhalb der bestehenden Rege-
lungen die beste Losung furr das Kind zu finden.

Die interviewten Personen empfanden das System mit seiner Biirokratie
als dusserst nervenaufreibend. Sie beschrieben es mehrmals als regelrechten
Kampf. Familien mit einem héheren Bildungsabschluss sowie engagierte und
beharrliche Eltern scheinen im Vorteil zu sein (Griebler & Nowotny, 2015).
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Dies zeigt sich beispielsweise bei Ninas Eltern, die mehrfach stark gefordert wa-
ren, um einen Schulwechsel fur ihre Tochter zu erreichen. Sie zogen sogar in Er-
wagung, einen Anwalt beizuziehen. Nicos Mutter blieb hartndckig und kdampfte
erfolgreich dafiir, dass Nico die Klasse nicht wiederholen musste und die Chan-
ce erhielt, in ein hoheres Schulniveau einzusteigen. Lilys Mutter setzte sich fir
das Wohlihres Kindes ein, selbst wenn es Widerstandsfahigkeit erforderte. Die
Sonderpddagogin nahm Amiras Mutter als sehr engagiert wahr, was sie als po-
sitiv fir Amiras weitere Entwicklung bewertete.

Die Familien stiessenim Rahmen der Unterstiitzungsmoglichkeiten auf ver-
schiedene Hiirden (Griebler & Nowotny, 2015; Hintzpeter et al., 2014; Reardon
etal., 2017). Sofijas Eltern beflirchteten, dass ihre Tochter durch den Besuch der
Logopddie Unterricht verpassen wiirde. Sie wiesen zudem auf raumliche und
zeitliche Barrieren hin, die esihnen erschwerten, Sofija zur Logopddie zu beglei-
ten. Die Schulpsychologin betonte die Wichtigkeit, diese Bedenken und Barrie-
ren zu verstehen, um allfallige Hindernisse abzubauen. So konnte der Transport
zur Logopadie letztlich durch die Schule organisiert und von der Gemeinde finan-
ziert werden.

Die Verabreichungvon Psychopharmaka bei Kindern und Jugendlichen ist oft
mit starken Emotionen verbunden (Franke et al., 2016; Kolch & Reinhardt, 2023;
Mehler-Wex, 2016). Eltern und Fachpersonen thematisierten in mehreren Inter-
views die medikamentdse Behandlung. Die Eltern von Nina, Tom und Jonas stan-
den einer Medikation zunachst skeptisch gegeniiber. Sie waren jedoch letztlich
froh Giber die positive Wirkung. Toms Eltern mussten ihre Entscheidung vertreten
und manchmal auch verteidigen. Es war eine Herausforderung, eine medizinische
Fachperson zu finden, die die medikamentdse Begleitung tibernahm.

In den Interviews sprachen die Eltern und Fachpersonen auch lber die
Wirksamkeit und Angemessenheit einer Unterstiitzung. Fiir Tom schien die Psy-
chomotoriktherapie keine ausreichende Unterstiitzung zu sein, weshalb sie
beendet wurde. Fur weiterfiihrende Informationen zur Psychomotoriktherapie
sei an dieser Stelle auf Gasser-Haas und Steiner (2022) verwiesen. Bei Melody
startete die Neurologin einen Versuch mit Ritalin®, obwohl Fachpersonen eine
ADHS-Diagnose ausgeschlossen hatten. Da das Medikament nicht wirksam war,
wurde es nach einigen Monaten wieder abgesetzt.

Beijonas flhrte die medikamentdse Behandlung zu starken Nebenwirkun-
gen, sodass ein Wechsel der Medikation erforderlich war (Franke et al., 2016;
Mehler-Wex, 2016; Steinhausen, 2019). Schliesslich war Jonas nicht mehr bereit
dazu, Medikamente einzunehmen. Auch eine Psychotherapie erwies sich nicht
als passende Unterstutzung. Diese setzt die Zustimmung, eine gewisse Fahig-
keit zur Introspektion und einen Willen zur Veranderung voraus, was bei Jonas
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nicht der Fall war. Der Eintritt in eine sozialpadagogische Einrichtung kam fur
die Eltern nichtinfrage. Sie hatten die Hoffnung, dass sich Jonas’ Probleme nach
Abschluss der Schule von selbst |6sen wirden.

Marcel besuchte die separative Sonderschule, fiir die vorher miihsam eine
Finanzierung erzielt worden war, keinen einzigen Tag. Diemos Sonderschule
wiederum fehlten die notwendigen Ressourcen, um ihn nach seinen individu-
ellen Bedurfnissen zu férdern. Ein Schulwechsel scheiterte jedoch an verschie-
denen Faktoren (Griebler & Nowotny, 2015; Hintzpeter et al., 2014; Reardon et
al., 2017).

Mehrere Fachpersonen dusserten Hypothesen dariiber, welche Massnah-
men die Kinder, Jugendlichen und ihre Familien effektiver hatten unterstiitzen
konnen. Marcels Psychotherapeutin vermutete, dass ihm in der Schule eine
alternative soziale Rolle sowie Begabungs- und Begabtenférderung geholfen
hatten. Der Sonderpddagoge von Diemo war der Ansicht, dass Familienhilfe oder
psychologische Begleitung fur die Mutter férderlicher gewesen ware als die Ein-
weisungihres Sohnes in eine Sonderschule fiir Kinder mit einer geistigen Behin-
derung. Diese Beispiele verdeutlichen, dass die Entscheidung Uber passende
Unterstitzungsformen komplex ist und auch zu unterschiedlichen Meinungen
unter Fachpersonen fiihren kann (Felder, 2016).

Im Weiteren wird erlautert, ob die in den Interviews thematisierten Dia-
gnosen einen funktionellen Wert hatten und ob eine fortlaufende Unterstiitzung
hinsichtlich der Bedeutung und Auswirkungen der Diagnosen erfolgte.

Funktioneller Wert der Diagnose? (4a)

Eine psychische Diagnose kann den Zugang zu Férder- und Therapiemdglichkei-
ten erdffnen (Klicpera et al., 2019; Linden, 2013; Perkins et al., 2018). Wird die
Diagnose als <Werkzeug> fur angemessene Unterstltzung genutzt, wird sie oft
positiver wahrgenommen. Problematisch wird es jedoch, wenn man sich aus-
schliesslich auf die Diagnose verlasst. Viele diagnostizierte Personen sind der
Meinung, dass Unterstltzung nicht von einer Diagnose abhdngen sollte. Sie kon-
nen eine Diagnose als bedeutungslos oder sogar als hinderlich empfinden, wenn
sie dazu fuhrt, dass ihnen Unterstiitzung verweigert wird oder Vorurteile ent-
stehen (Perkins et al., 2018).

Die Kinder, Jugendlichen und ihre Familien erhielten unterschiedliche dia-
gnosegeleitete Forder- und Therapiemassnahmen. Nach Ninas erster Diagnose
wurden Heilpddagogische Friherziehung und Ergotherapie eingeleitet. Spater
stellte sich die Frage nach einer passenden Schule, gefolgt von einer medika-
mentdsen Therapie und psychologischer Begleitung. Lily bekam psychothera-
peutische Begleitung, als sie ein gewisses Alter erreichte und ihr Leidensdruck
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gross war (Steinhausen, 2019). Nico erhielt einen Nachteilsausgleich (Sahli
Lozano et al., 2020; Sahli Lozano et al., 2023). Er hatte jedoch keinen Anspruch
auf zusatzliche heilpddagogische Unterstiitzung.

Die Frage nach verstdrkten sonderpadagogischen Massnahmen im Sinne
einer integrativen oder separativen Sonderschulung kam mehrfach zur Sprache
(Sahli Lozano et al., 2021). Marcels Schulabsentismus fihrte nicht automatisch zu
verstdrkten Massnahmen. Bei Melody blieb lange unklar, aus welchem <Topf> eine
Sonderschulungfinanziert werden kénnte. Nina konnte die Sonderschule fir Kin-
der mit korperlichen Beeintrachtigungen besuchen, da ihre Intelligenz nicht im
Bereich einer Intelligenzminderung lag.

Diemo kam aufgrund der Diagnose einer Intelligenzminderung in einen
Schulkindergarten fir Kinder mit geistiger Behinderung. Sein Sonderpadagoge
sah dies als Hindernis flir Diemos weitere Entwicklung an, da sich seine Mutter
und die Gutachter:innen zu sehr auf die Diagnosen verliessen. Sofija erhielt Logo-
padie. Zudem wdre eine integrative Sonderschulung im Bereich Sprache finanziert
worden, obwohl keine Diagnose vorlag. In diesem Fall reichte der wahrgenom-
mene Bedarf an verstarkten sonderpadagogischen Massnahmen aus. Dasselbe
gilt fur Jonas. Auch bei ihm wurde die Finanzierung der integrativen Sonderschu-
lung ohne eine Diagnose bewilligt.

Fortlaufende Unterstiitzung hinsichtlich der Bedeutung und
Auswirkungen der Diagnose? (4b)

Diagnostizierte Personen, ihre Angehdrigen und Fachpersonen dussern Beden-
ken hinsichtlich der Folgen einer Diagnose. Nachsorgetermine empfinden sie
als hilfreich, um die Diagnose erneut zu besprechen und ihre Auswirkungen zu
thematisieren (Perkins et al., 2018).

Die interviewten Personen erwdhnten mehrmaligen Kontakt zu Fachstel-
len, der entweder kontinuierlich oder punktuell zu spezifischen Fragestellungen
erfolgte. Fiir Ninas Eltern war es wichtig, eine langfristig begleitende Fachper-
son zu finden, was ihnen gelang. Sie schatzten die drztliche Begleitung sehr.
Toms Eltern konnten mit der Kinderpsychologin anstehende Themen im Zusam-
menhang mit der ADHS-Diagnose besprechen. Nicos Mutter suchte fiir den
Ubertrittin die Sekundarstufe | erneut Unterstiitzung beim SPD. Melodys Ergo-
therapeutin wies den Arzt darauf hin, dass eine erneute Untersuchung wichtig
sei, jedoch ohne dies mit den Eltern vorab zu besprechen.

Bei Diemo fehlte eine kontinuierliche psychiatrische, psychotherapeutische
oder psychologische Begleitung, die es ermdglicht hatte, die Diagnosen zu iiber-
prifen. Er erhielt darum mehrere Jahre eine Verfligung firr eine Sonderschule
fur Kinder mit einer geistigen Behinderung; und dies, obwohl der Sonderpdda-
goge davon ausging, dass Diemo keine geistige Behinderung hat.
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Die Psychologin und der behandelnde Arzt von Jonas empfahlen im weiteren
Verlauf eine umfassende Unterstltzung, die medizinische, soziale und padago-
gische Aspekte umfasst (Kdlch et al., 2019). Sie blieben nach wie vor im Fall
involviert.

3.3 Faktoren fachstellen-iibergeordneter Themen

Im Folgenden werden gemdss Abbildung 1 die Faktoren der Fachstellen tber-
geordneter Themen (5) besprochen.

Erfolgte der Prozess in einem kooperativen und konsistenten
Rahmen? (5a)

Die am Diagnoseprozess beteiligten Personen fuhlen sich grundsatzlich res-
pektiert, wenn Fachpersonen einfiihlsam, fursorglich und individuell abge-
stimmt agieren, ohne autoritdr aufzutreten. Die in die Diagnose involvierten
Personen, auch die Fachpersonen selbst, bevorzugen konsistente Beziehungen
und schétzen einen multidisziplindren Ansatz, der eine ganzheitliche Diagnose
unterstitzt. Dabei besteht jedoch die Gefahr ineffizienter Teamdynamiken (Per-
kins etal., 2018). Bei Kindern und Jugendlichen ist zudem die regelmdssige und
konstruktive Zusammenarbeit zwischen Schule und Elternhaus wichtig (Litje-
Klose et al., 2024).

Inden Interviews wurde ein breites Spektrum von herablassendem Verhal-
ten bis hin zu aussergewdhnlich grossem Engagement der Fachpersonen
beschrieben. Dies betraf nicht nur die diagnostizierenden Fachpersonen, son-
dern alle beteiligten Fachkrafte.

Lilys Mutter fiihlte sich von ihrem Hausarzt nicht ernst genommen. Deshalb
wechselte sie die Praxis. Sie schatzte Fachpersonen, die das Wohl der gesamten
Familie berUcksichtigten und Lily nicht nur als <Fall> behandelten (Felder, 2016;
Gandras, 2021). Die Mutter fuhlte sich sowohl mit der Kinderpsychologin als
auch mit den Lehrpersonen als Teil eines Teams, das Lily unterstitzte. Auch
Toms Eltern berichteten von einer guten Zusammenarbeit mit den Lehrperso-
nen, bei der alle am selben Strang zogen. Das Bauchgefiihl sagte ihnen, dass es
fur sie mit der Kinderpsychiaterin nicht stimmte. Durch das Vertrauen in eine
neue Fachperson fiel es ihnen leichter, Empfehlungen zu folgen.

Mehrere Eltern betonten das hohe Engagement der Fachpersonen, die sich
aussergewdhnlich stark fiir die Kinder und Jugendlichen einsetzten. Beispiels-
weise konnte Melodys Schulpsychologin in einem «Kampf> erreichen, dass die
Ressourcen in der Schule erhéht wurden. Als entscheidend fir eine erfolgreiche
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schulische Integration betonte Melodys Mutter den Willen der Lehrpersonen. Die
Bedeutung der Einstellung von Lehrpersonen zur Inklusion wird auch in der Fach-
literatur hervorgehoben (Lindner et al., 2023). Im Gegensatz dazu erweckte Ninas
Kindergdrtnerin den Eindruck, Ninas Férderung lieber auslagern zu wollen. Und
der Schulleiter zweifelte daran, dass Nico das Franzésisch nachholen kénne.

Der Sonderpadagoge von Diemo fuhlte sich mit seinem Wissen um Diemos
Potenzial alleingelassen, da die Mutter auf den Diagnosen beharrte. Jonas’ Psy-
chologin wiederum nahm wahr, dass sich die Eltern in der Zusammenarbeit mit
den Fachpersonen dusserst kooperativ zeigten. Auch Amiras Sonderpadagogin-
nenwaren regelmdssigin Kontakt mit der Mutter, um das private und schulische
Umfeld iber Amiras Befinden und ihre Entwicklung auf dem Laufenden zu hal-
ten. So entstand eine vertrauensvolle Beziehung. Amiras Schulwechsel fiihrte
jedoch wieder zu Instabilitat und stellte die Beteiligten vor erneute Herausfor-
derungen. Auch die Mutter von Nina betonte die Bedeutung von Konsistenz. Ein
Wechsel der Fachpersonen forderte Ninas Eltern heraus, die komplexe Situation
erneut erklaren zu missen. Dies war besonders schwierig, da die neue Fach-
person wenig Erfahrung hatte.

Sofijas Schulpsychologin hob die Herausforderungen der Multidisziplina-
ritat hervor. Sie fragte sich, warum man nicht dafiir sorgte, dass Sofija die Logo-
padie regelmassig besuchte. Dies warf die Frage auf, wer dieses <Man> in Sofijas
Kontext Uberhaupt sei. Dadurch betonte die Schulpsychologin die Wichtigkeit
der Zusammenarbeit in multidisziplindren Teams, was auch von Lutje-Klose et
al. (2024) thematisiert wird.

Einbindung der Kinder und Jugendlichen, der Eltern, weiterer
Familienmitglieder und der Peers? (5b)

Erganzend zum Modell von Perkins et al. (2018), das sich hauptsachlich auf Stu-
dien zu Erwachsenen stiitzt, vertieft dieses Unterkapitel besonders den Einbe-
zug der Kinder und Jugendlichen sowie der Eltern. Darliber hinaus beleuchtet
es auch die Einbindung weiterer Familienmitglieder und der Peers.

Einbindung der Kinder und Jugendlichen

Die Mutter von Nina und Lily konnten ihren Kindern die Notwendigkeit einer
Abklarung gut erkldren, sodass ihre Tochter bei allen Untersuchungen gut mit-
machten. Melody hingegen blockte ab, wenn die Chemie zwischen ihr und der
Fachperson nicht stimmte. Marcel dissoziierte im Erstgesprach und zeigte da-
nach keine Bereitschaft mehr, an Therapiesitzungen teilzunehmen. Es brauchte
Zeit, bis er sich wieder darauf einlassen konnte. Die Therapie war wichtig, um
seine soziale Phobie zu Gberwinden.
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Mehrere Interviewpartner:innen erzahlten, dass die Kinder und Jugendlichen
in Entscheidungen einbezogen wurden. Melody entschied, die Ergotherapie in
ihrer Freizeit zu besuchen, um in der Schule nichts zu verpassen. Sie stimmte
zu, dass ihre Mutter die Rolle der Schulischen Heilpadagogin ibernahm. Nico
wollte weiterhin in seiner Gemeinde zur Schule gehen, um nicht von seinen
Freunden getrennt zu werden. Als er sich dazu entschloss, das Franzésisch nach-
zuholen, dachte seine Mutter: «Wenn mein Kind das sagt, dann machen wir
das.» Tom war bereit, eine Medikation auszuprobieren, nachdem seine Eltern
mit ihm gesprochen hatten. Auch Jonas’ Entscheidung, keine Psychotherapie in
Anspruch zu nehmen, musste letztlich akzeptiert werden, obwohl die Eltern in
ihrer Not darauf drangten.

Einbindung der Eltern

In mehreren Gesprachen wurde deutlich, dass die Eltern sich aktiv einbringen
wollten. Nicos Mutter Ubte mit ihm das Lesen und Schreiben und unterstitzte
ihn spater beim Franzdsischlernen. Sofijas Vater half ihr beim Zahlen und beim
Erlernen des Alphabets. Melodys Mutter Gbernahm die Rolle der Schulischen
Heilpddagogin und konnte so «die Dinge selbst in die Hand nehmen». Bei Die-
mo hingegen fand zu Hause kein gemeinsames Lernen statt. Die Erziehungs-
massnahmen beschrdnkten sich auf Verbote, ohne ein Bewusstsein fir mogli-
che Gefahren zu vermitteln (Largo, 2019).

Auch Herausforderungen in der Begleitung der Kinder und Jugendlichen
sowie elterliche Lernprozesse kamen zur Sprache. Lilys Mutter fihlte sich manch-
mal unsicher im Umgang mit Lilys Tics und wiinschte sich insbesondere in schwie-
rigen Zeiten mehr Input durch die Psychologin. Mit der Zeit lernte sie, Lily ver-
schiedene Strategien aufzuzeigen, um mit den Tics umzugehen. Kreative
Losungen waren dabei unerldsslich. Die Mutter musste geduldig sein, bis Lily
bereit war, die Strategien umzusetzen. Marcels Eltern standen standig vor der
Herausforderung zu entscheiden, was sie ihrem Sohn zumuten konnten und was
moglicherweise zu viel fir ihn wdre. Zudem vermied Marcels Mutter zu Hause
Diskussionen, um die Beziehung zu ihrem Sohn nicht zu belasten. Fiir eine posi-
tive Entwicklung mussten nicht nur Marcel, sondern auch seine Eltern ihr Ver-
halten reflektieren und neue Verhaltensweisen erlernen (Steinhausen, 2019).

Sofijas Eltern stiessen an Grenzen der elterlichen Beteiligung: Sie waren auf-
grund eigener Belastungen nichtin der Lage, ihre Tochter zur Logopddie zu beglei-
ten. Die Schulpsychologin betonte, dass stets auch die (diagnostische) Reise der
Eltern berticksichtigt werden misse. Fir Sofija war es entscheidend, dass die
Fachpersonen beharrlich blieben und Massnahmen mehrmals empfahlen, bis sie
schliesslich umgesetzt werden konnten (Hagmann-von Arx & Ténnissen, 2023).
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Einbindung weiterer Familienmitglieder

Die Einbindung weiterer Familienmitglieder wie Geschwister und Grosseltern
kann flr die diagnostische Reise ebenfalls wichtig sein (Heinrichs & Wenglorz,
2020; Peukert & Julius, 2022). In den Interviews wurde dies jedoch selten the-
matisiert. Fir Nina war ihre Grossmutter eine wichtige Bezugsperson. Toms
Eltern berichteten, dass sie nach einigen Diskussionen und Enttauschungen
mit den Grosseltern ein gemeinsames Verstandnis gefunden haben. Bei Sofija
war es hingegen nicht mdglich, Familienmitglieder einzubeziehen, die sie bei-
spielsweise zur Logopddie hatten begleiten kdnnen, da die Verwandtschaft
nicht in der Schweiz lebt.

Einbindung der Peers

Je nach Alter der diagnostizierten Personen kénnen Peers dabei unterstiitzen,
Isolation zu verringern, die Diagnose zu normalisieren sowie Akzeptanz und Be-
waltigung zu erleichtern (Perkins et al., 2018). In den Interviews wurden Peers
selten erwahnt, mdglicherweise aufgrund des noch jungen Alters der Kinder
und Jugendlichen. Lily und Tom verfligten (iber gute soziale Kontakte und posi-
tive Peerbeziehungen. Marcel sehnte sich in seiner sozialen Isolation nach Kon-
takt zu seinem Freund. Flr Diemo war es wichtig, Mitschiler:innen zu finden,
um sich auszutauschen und seine Starken auszuleben. Bei Jonas hingegen war
von einem negativen Einfluss der Peers auszugehen, da er sich an dlteren und
ebenfalls verhaltensauffalligen Jugendlichen orientierte (Muller, 2021).

3.4 Externale Faktoren

Im Rahmen der externalen Faktoren (6) in Abbildung 1 beleuchtet dieses Ka-
pitel, inwiefern Stigmatisierung und Diskriminierung sowie Unterstiitzung
durch andere erfolgte und inwiefern kulturelle Einfliisse eine Rolle spielten.

Stigmatisierung, Diskriminierung und Kultur? (6a)

Stigmatisierung und Diskriminierung gelten als Risikofaktoren einer Diagnose.
Auch kulturelle Gegebenheiten beeinflussen, inwieweit eine Diagnose als
normal> und sozial akzeptiert gilt (Hagmann-von Arx, 2023, 2024; Perkins et
al., 2018).

Die interviewten Personen schilderten mehrfach negative Erfahrungen.
Jonas wurde in der Schule haufig zum Stindenbock gemacht. Wenn etwas pas-
sierte, gaben ihm die Lehrpersonen die Schuld dafir, was zu einer Negativspi-
rale fuhrte. Die Mutter von Nina, Lily und Melody stiessen gelegentlich auf
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Unverstandnis gegeniiber dem Verhalten ihrer Téchter und fihlten sich
gezwungen, dieses zu erkldren. Besonders iberrascht waren sie, wenn medi-
zinisch oder pddagogisch geschulte Fachpersonen Unverstandnis zeigten.
Offene Gesprache halfen den Mittern, mit solchen Situationen umzugehen.

Lilys Mutter informierte die Lehrpersonen friihzeitig Giber die Tourette-
Diagnose und bot an, bei Bedarf eine aufkldrende Prdsentation zu halten.
Melodys Mutter fiihrte solche Prasentationen durch, um die Mitschiler:innen
Uber Melodys Diagnose aufzuklaren. Ninas Mutter stellte fest, dass die Allge-
meinbevolkerung die Diagnose Autismus besser versteht als Ninas andere Dia-
gnosen. Griinde dafiir kénnten der Film «Rain Man» sein und vielleicht auch
andere Geschichten, Serien, Autobiografien und Mythen (Ryan, 2013).

Toms Familie war im Wohnviertel bekannt, da die Eltern mit ihm als Baby
viele Spaziergange unternommen hatten, um ihn zu beruhigen. Toms Eltern
mussten oftihre Entscheidungen wie die ADHS-Abklarung oder die Medikation
im personlichen Umfeld rechtfertigen. Sie hérten haufig Meinungen von Leu-
ten, die glaubten, genau zu wissen, wie man mit ADHS umgehen sollte. Toms
Eltern hatten wiederholt Zweifel an der ADHS-Diagnose. Seine Mutter fragte
sich, ob ADHS ein gesellschaftliches Konstrukt sei fur Kinder, die sich <ein biss-
chen anders> verhalten. Diese Sichtweise wird auch in der Fachliteratur disku-
tiert (Greene, 2019; Kinderman et al., 2013; Mental Health Europe, o. J.).

Unterstitzung durch andere? (6b)

Die Unterstltzung von weiteren Personen wie Familie, Freunde und Peers er-
leichtert den Umgang mit einer Diagnose. Zudem kann eine Diagnose auch da-
zu flhren, neue soziale Netzwerke zu entwickeln. Im Unterschied zur Einbin-
dungder Kinderund Jugendlichen, der Eltern, weiterer Familienmitglieder und
der Peers (5b) wird in diesem Abschnitt der grossere Kontext ausserhalb der
direkten Unterstiitzungsangebote behandelt (Perkins et al., 2018).

Ninas Mutter berichtete, dass die Diagnose Auswirkungen aufihr soziales
Umfeld hatte. Die Familie hat heute einen kleineren Freundeskreis als fruher.
Den Erfahrungsaustausch mit anderen diagnostizierten Kindern, Jugendlichen
und ihren Familien fand sie bereichernd - eine Meinung, die mehrere Eltern
teilten. Toms Eltern tauschten sich mit einem Freund aus, bei dem ADHS erst
im Erwachsenenalter diagnostiziert wurde. Auch den Kontakt zu einer Familie,
die ein Kind mit ADHS hat, empfanden sie als sehr hilfreich.
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3.5 Internale Faktoren der Eltern, Kinder und Jugendlichen

Im urspriinglichen Modell von Perkins et al. (2018) wird im Rahmen der inter-
nalen Faktoren (7) diskutiert, wie friihere Erfahrungen der diagnostizierten Per-
sonen den Diagnoseprozess beeinflussen kdnnen. In diesem Kapitel wird statt-
dessen auf Ergebnisse des Reviews von Laugesen und Groenkjaer (2015) Bezug
genommen. Dies erméglicht eine vertiefte Betrachtung der Elternperspektive.
Angelehnt an Perkins et al. (2018) wird zudem die Identitdt der Kinder und Ju-
gendlichen thematisiert.

Auswirkungen auf das Familienleben? (7a)

Die Diagnose einer psychischen Stérung kann das gesamte Familienleben be-
einflussen. Es kann chaotisch und konfliktbeladen sein, wobei die Eltern rund-
um gefordert werden. Oft erhalt das diagnostizierte Kind mehr Aufmerksamkeit,
wodurch weniger Zeit fur die Geschwister bleibt. Auch die Beziehung zwischen
den Eltern kann darunter leiden, wenn sie sich iiber den Umgang mit ihrem Kind
uneinig sind (Laugesen & Groenkjaer, 2015).

Diese Themen kamen in den Interviews deutlich zum Ausdruck. Ninas Mutter
beschrieb, wie das Verhalten ihrer Tochter das Familienleben stark beeinflusste.
Sie fiihlte sich manchmal wie in einem Paralleluniversum. Melodys Mutter erzdhlte,
dassihre Tochterviel Zeit und Aufmerksamkeit benétigte und dass sie in der Fami-
lie Uber die Unterschiede zwischen den Geschwistern gesprochen hatten. Lilys
Bruder zeigte nach einigen anfanglichen Fragen kein weiteres Interesse an ihren
Tics. Tom wiederum nahm im Familienleben viel Raum ein, wahrend seine Schwes-
ter ihren eigenen Weg fand, um sich in der Familie einen Platz zu schaffen.

Es gab auch Hinweise auf Uneinigkeit in der Erziehung. Marcels Psychothe-
rapeutin berichtete, dass die psychiatrisch-psychotherapeutischen Fachperso-
nen zum Schluss gekommen waren, fir Marcel seien «nur> padagogische
Losungsansatze erforderlich. Dies frustrierte und verargerte die Eltern, obwohl
sie sich ihrer erzieherischen Differenzen bewusst waren.

Emotionale Belastung der Eltern? (7b)

Eltern berichten haufig von Geflihlen der Unzuldnglichkeit und Frustration auf-
grund der familidren Belastung und der Schwierigkeiten, ihr Kind in der Schule,
im Familienleben und im sozialen Umfeld zu unterstiitzen. Dennoch finden die
Eltern oft Wege, mit den Herausforderungen umzugehen und das familiale
Gleichgewicht wiederherzustellen (Laugesen & Groenkjaer, 2015; Seifert, 2023).
Die Bewaltigungsprozesse der Elternteile kénnen dabei unterschiedlich verlau-
fen (Hintermair, 2002).
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Die emotionale Belastung sowie Bewaltigungsansatze wurden in mehreren In-
terviews thematisiert. Jonas’ Psychologin berichtete, dass seine Eltern standig
angespanntwaren. Sie rechneten jederzeit mit problematischen Verhaltenswei-
sen, die letztlich auch eintraten. Lilys Mutter musste die Diagnose zuerst selbst
emotional verarbeiten, bevor sie mit Lily darliber sprechen konnte. Ninas Mut-
ter stellte sich oft die Frage nach der Schuld: Hatte sie wahrend der Schwanger-
schaft oder spdter etwas falsch gemacht? Auch Toms Mutter hatte dhnliche
Gedanken.

«Schlechtes Gewissen gibt es jede Menge», sagte Lilys Mutter, «weil man
es nie gut genug machen kann, doch das hilft letztlich nicht.» Die Miitter von
Nina und Lily nahmen psychotherapeutische Unterstitzung in Anspruch. Lilys
Mutter lernte, dass esin Ordnungist, sich enttduscht, frustriert oder deprimiert
zu flhlen. Sie merkte, dass es wichtig ist, auf sich selbst zu achten, um danach
wieder fur die Kinder da zu sein.

Lilys Mutter machte sich grosse Sorgen Uber die Konsequenzen der Dia-
gnose, wahrend der Vater gelassener blieb. Die Mutter erkannte, dass diese
ruhige Art auch Vorteile haben kann. Sie berichtete zudem, dass es Teil ihres
Alltags und damit zur neuen Normalitdt geworden sei, taglich Hirden zu bewal-
tigen. Auch Ninas Eltern lernten im Laufe der Zeit, mit den Diagnosen zu leben.
Melodys Eltern betonten, dass es Zeit und Mut brauche, um die Diagnose und
die damit verbundenen Umstande zu akzeptieren.

Besondere Rolle der Miitter? (7¢)

Mutter fungieren haufig als «Advokatinnen in einem Kampffeld zwischen dem
System und der Familie» (Laugesen & Groenkjaer, 2015, S. 182). Diese besonde-
re Rolle der Mutter zeigte sich in mehreren Interviews. Ninas Mutter organisier-
te das meiste, erhielt aber wertvolle Unterstitzung von ihrem Mann. Als sie zu
erschépft war, um ein weiteres Gesprach mit den Behdrden zu fiihren, tber-
nahm er diese Aufgabe. Ninas Mutter kiindigte sogar ihre Arbeitsstelle, umihre
Tochter eng beim Schulwechsel zu begleiten. Auch Lilys Mutter trug die Haupt-
verantwortung fir die Unterstltzung und Erziehung ihrer Kinder. Es war ihr je-
doch wichtig, dass ihr Mann bei wichtigen Terminen mit Fachpersonen dabei
war. Nicos Mutter berichtete, dass ihr Mann sie aufgrund seiner Arbeitstatigkeit
auf dem Bauernhof nicht zu allen Terminen begleiten konnte. Deshalb musste
sie selbst hartndckig gegentiber Fachpersonen bleiben, um fiir das Wohl ihres
Kindes einzustehen. Jonas’ Eltern nahmen stets gemeinsam an den Terminen
teil und unterstitzten sich gegenseitig.
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Identitat der Kinder und Jugendlichen? (7d)

Die diagnostizierten Personen empfinden eine Diagnose als belastend, wenn
sie ihre individuelle Identitat untergrabt und zu unangenehmen Gefiihlen wie
Scham flhrt. Sie kdnnen eine Diagnose jedoch als hilfreich erachten, wenn die-
se eine Richtung fiir positive Veranderungen bietet. Ob die Diagnose als belas-
tend oder hilfreich erlebt wird, variiert individuell erheblich. Dies hat auch da-
mit zu tun, dass die Diagnose im Laufe der Zeit verarbeitet wird (Perkins et al.,
2018). Dies zeigte sich mehrfach in den Interviews.

Nico kennt seine Diagnose. Seine Eltern gehen offen damit um. Auch in der
Klasse wurde Uber seine LRS gesprochen, was ihm half, zu seinen Schwierig-
keiten zu stehen. Bei Lily war eine Entwicklung zu beobachten, die moglicher-
weise altersbedingt erkldart werden kann. Anfangs wich sie Fragen zu ihren Tics
aus und wollte auch mit ihrer Mutter nicht dariiber sprechen. Erst nach einiger
Zeit konnte sie die Tics thematisieren. Lily entwickelte eine passende Antwort,
wenn andere Kinder sie fragten, weshalb sie diese repetitiven Bewegungen
mache. Jonas wiederum zeigte wenig Einsicht und Veranderungswillen. Er
lehnte eine psychotherapeutische Begleitung ab. Zudem orientierte er sich an
alteren, verhaltensauffalligen Jugendlichen, was den Umgang mit der Situation
erschwerte.

In mehreren Interviews thematisierten die Eltern und Fachpersonen das
Selbstwertgefiihl (Orth et. al. 2012) und die Selbstwirksamkeit (Bandura, 1997;
Talsmaetal., 2018) der Kinder und Jugendlichen. Nina erlebte in der neuen Son-
derschule erstmals das Gefiihl, nichtim Schatten der anderen zu stehen, da sie
nicht mehr zu den Leistungsschwadchsten gehdrte. Nico erkannte selbst, dass er
nichtso gutlesen und schreiben konnte wie seine Mitschiiler:innen. Doch seine
Mutter bestdrkte ihn in dem, was er schon konnte. Auch die Lehrerin gab ihm
die Gelegenheit, seine Starken zu zeigen. In seiner Freizeit fand Nico Ausgleich,
indem er die Ruhe im Freien suchte und allein werkte. Marcel erlebte Selbst-
wirksamkeit durch Tatigkeiten in der Nachbarschaft und fand spater eine Orga-
nisation, in der er sich mit Gleichaltrigen wohlfihlte.

Toms Eltern sprachen offen mitihm tber die Diagnose und die Medikation.
Heute kann Tom auch positive Seiten seiner ADHS-Diagnose erleben. Er hat das
Lesen und Musizieren fir sich entdeckt. Auch Melody kennt ihre Diagnose und
versteht die grundlegenden Vorgdnge im Gehirn. Sie kann ihre musikalischen
Starken und ihr Gesangstalent als zentralen Aspekt ihrer weiteren Schullauf-
bahn ausleben.

Auch in Sofijas und Diemos Forderung lag ein Schwerpunkt darin, das
Selbstvertrauen zu starken. Diemos Sonderpadagoge war es wichtig, Diemo das
Gefuhl zu vermitteln, fahig und kompetent zu sein. Er ist Gberzeugt, dass Diemo
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mit dem richtigen Ansatz grosse Lernerfolge erzielen kann. Wenn er Diemos
Interessenfolgt, besteht jedoch die Herausforderung, dass andere Schiiler:innen
nicht mithalten kénnen und weniger Aufmerksamkeit erhalten.

3.6 Zukunftsgedanken

Die meisten der hier beschriebenen Kinder und Jugendlichen befinden sich noch
mitten in ihren diagnostischen Reisen. In vielen Interviews dusserten Eltern und
Fachpersonen daher Gedanken Uber die Zukunft. Erganzend zum urspringli-
chen Modell von Perkins et al. (2018) wird hier abschliessend auf die Zukunfts-
gedanken (8) eingegangen (vgl. Abb. 1).

Mit der Zeit lernen viele Eltern, mit den Schwierigkeiten ihres Kindes umzu-
gehen. Sie erwerben neue Fahigkeiten. Die Zuversicht, dass sie es bisher
geschafft haben, ermdglicht ihnen einen positiven Blick in die Zukunft (Lauge-
sen & Groenkjaer, 2015).

In den Interviews sprachen mehrere Eltern und Fachpersonen jedoch auch
iiber Angste und Herausforderungen hinsichtlich der Zukunft. Ninas Mutter
berichtete, dass alle <besonderen» Verhaltensweisen durch eine Diagnose erklart
werden konnen. lhr ist es wichtig, dass Nina im Rahmen der Férderung mog-
lichstviele lebenspraktische Fahigkeiten erwirbt. Nico und seine Eltern entschie-
den beim Ubertritt in die fiinfte Klasse, ihn vom Franzésischunterricht zu dis-
pensieren —trotz unklarer Auswirkungen auf die zukiinftige schulische Laufbahn.
Mit Zusatzaufwand meisterte er die Schule erfolgreich. Seine Mutter blickt opti-
mistisch in die Zukunft, da Nico das Fach Franzosisch bald abwahlen kann und
vielfdltige Interessen flr die Berufswahl hat.

Lilys Mutter sorgt sich um die Zukunft mit dem Tourette-Syndrom. Sie ver-
sucht, nicht zu viel dartber nachzudenken. Sie sieht, wie Lily bisher alles gemeis-
tert hat. Dieses Wissen hilft ihr, mit der unsicheren Zukunft umzugehen. Der
Vater hingegen blickt gelassener in die Zukunft. Fiir Tom steht ein Schulwechsel
an. Seine Eltern rechnen mit einer Anpassungsphase, bis Tom und die neuen
Lehrpersonen sich aufeinander eingestellt haben. Fiir Melody wird die heilpa-
dagogische Unterstiitzung in naher Zukunft unverzichtbar sein. Damit wird die
Frage nach der weiteren Finanzierung aufkommen. Doch ihre Mutter ist zuver-
sichtlich, dass Melodys starker Wille und alternative Losungsansatze ihrer Toch-
ter helfen werden, ihre Ziele zu erreichen.

Diemos Sonderpadagoge betonte, dass es fiir Diemos zukUnftigen Lebens-
weg entscheidend sei, klarzustellen, dass er keine geistige Behinderung hat.
Dafilir werden weitere Stationen auf seiner diagnostischen Reise notwendig sein.
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Auch fiir Sofija prognostizierte die Schulpsychologin weitere Stationen aufihrer
diagnostischen Reise. Fiir Amira muss nach der Grundschulzeit eine passende
schulische Anschlusslésung gefunden werden. Ihre Sonderpddagogin sieht hier
verschiedene Mdglichkeiten, die ihr offenstehen werden.

Bei Jonas ist ungewiss, ob und zu welchem Zeitpunkt er und seine Familie
fur weitere Stationen auf ihrer diagnostischen Reise bereit sein werden. Marcel
hingegen erreichte auf seiner Reise einen Meilenstein und dusserte selbst den
Wunsch, die psychotherapeutische Begleitung zu beenden.
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11l Fazit

Psychische Diagnosen kdnnen sowohl als feste Kategorien als auch als fortlau-
fender Prozess betrachtet werden. Im Verlauf dieses Prozesses wird zundchst
wahrgenommen, dass bei den Kindern und Jugendlichen irgendetwas anders
ist, was zu einer Abkldrung fiihrt. Im «diagnostischen Moment» (Jutel, 2014,
S.78) wird der psychische Zustand einer definierten Kategorie zugeordnet. An-
schliessend geht es darum, mit den Konsequenzen der Diagnose umzugehen.
Dieser oft langwierige und komplexe Prozess kann treffend als «diagnostische
Reise» bezeichnet werden, ein Begriff, der auch in der einschlagigen Literatur
verwendet wird (z. B. Jeske et al., 2024; Ryan, 2013).

Dieses Buch stellt beispielhaft zehn diagnostische Reisen bei Kindern und
Jugendlichen vor, basierend auf narrativen Interviews mit Eltern und Fachper-
sonen. Diese Interviews verdeutlichen, dass die diagnostischen Reisen keine
Pauschalreisen in einem Luxusdampfer sind, bei denen ein erfahrener Kapitan
oder eine erfahrene Kapitdnin mit einem eingespielten Team die Reiseroute
zielgerichtet verfolgt und einen vorgegebenen Zeitplan einhalt. Vielmehr sind
es Individualreisen mit mehr oder weniger guter Ausristung und auf unter-
schiedlich beschaffenen Wegen. Die Reisen erfordern Beharrlichkeit, Durchhal-
tevermdgen und Kreativitdt. Die Familien miissen oftihren eigenen Weg suchen,
teilweise ohne Wegweiser und Kompass, und sich durch einen Dschungel schla-
gen, bis sich der Pfad méglicherweise wieder lichtet.

Die Zusammenfiihrung der diagnostischen Reisen zeigt, dass die Art und
Weise, wie eine Diagnose gestellt, kommuniziert und genutzt wird, stark variiert
und entscheidend fiir den Verlauf der Reise ist. Die Kinder, Jugendlichen und
ihre Eltern werden dabei unterschiedlich mit Stigmatisierung, Diskriminierung
und kulturellen Normen konfrontiert. Sie erfahren unterschiedlich viel Unter-
stuitzung durch andere.

Das Elternsein von Kindern und Jugendlichen mit einer psychischen Dia-
gnose ist eine anstrengende und emotionale Aufgabe, die gepragtist von Schuld-
gefihlen, Frustration und Hoffnung. Eltern und insbesondere Mitter kdmpfen
gegen das System an und setzen sich fir eine passende Unterstltzung ihrer
Kinder ein. Dabei versuchen Eltern, Lehrpersonen, Schulische Heilpddagog:innen,
Sonderpddagog:innen sowie andere Fachpersonen, die Kinder und Jugendli-
chen in ihrem Selbstwertgefiihl und ihrer Selbstwirksamkeit zu starken
und eine positive Identitatsbildung zu fordern. Abschliessende Zukunftsgedan-
ken zeigen in den meisten Interviews, dass die diagnostische Reise weitergehen
wird.

Die zehn diagnostischen Reisen bereichern die Synthesen von Perkins et al.
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(2018) und Laugesen und Groenkjaer (2015) durch persénliche Erfahrungsberichte.
In den Interviews lag der Fokus auf den Reisen der Kinder und Jugendlichen. Neben
der diagnostischen Reise der Kinder und Jugendlichen gibt es auch die Reise der
Eltern. Diese kann besonders schwierig sein, wenn die Eltern nicht nur mit den
Herausforderungen und Bedurfnissen ihrer Kinder umgehen missen, sondern
auch mit eigenen Schwierigkeiten konfrontiert sind. Dies zeigen die Aussagen von
Sofijas Schulpsychologin und Diemos Sonderpdadagogen im Interview.

Ein wenig thematisierter Aspekt ist die Reise der Fachpersonen. Diese
begleiten Kinder, Jugendliche und deren Familien oft (iber langere Zeit und sind
dabei ebenfalls emotional involviert. Um ihre eigene psychische Gesundheit zu
erhalten, erwdhnten die Fachpersonen Gesprdche mit Kolleg:innen sowie Super-
vision als wichtige Massnahmen zur Psychohygiene.

In den vorgestellten diagnostischen Reisen dusserten sich Eltern und Fach-
personen, wahrend die Kinder und Jugendlichen selbst nicht zu Wort kamen.
Die Forschung zeigt jedoch, dass auch Kinder mit kognitiven und verhaltensbe-
zogenen Auffalligkeiten von ihren Erlebnissen und Herausforderungen berich-
ten kdnnen (O'Connor et al., 2018). Singh (2011) beleuchtet beispielsweise die
Vorteile und Risiken einer ADHS-Diagnose fiir das Selbstkonzept und die soziale
Identitdt von Kindern. Diagnostische Reisen aus Sicht der Kinder und Jugendli-
chen wirden hierzu vertiefte Informationen liefern.

Implikationen fiir die heil- und sonderpadagogische Praxis

Die Interviews verdeutlichen, dass Fachpersonen der Heil- und Sonderpddago-
gikinverschiedenen Phasen der diagnostischen Reisen von Kindern und Jugend-
lichen eine wichtige Rolle spielen. Ob vor oder nach einer Diagnosestellung, als
konstante Begleitung oder punktuelle Unterstiitzung - ihre Prasenz und ihr En-
gagement sind von grosser Bedeutung.

Eine erste Anlaufstelle kann die Heilpadagogische Fritherziehung sein, wie
dies bei Nina der Fall war. Fachpersonen der Logopddie und Psychomotorik-
therapie kdnnen Therapiebedarf diagnostizieren und therapeutische Massnah-
men umsetzen, wie bei Sofija und Tom. In der Schule kdnnen Schulische
Heilpadagog:innen Kinder stundenweise unterstiitzen, wie es bei Melody und
Nico geschah, oder sie intensiver im Rahmen einer integrativen Sonderschule
begleiten wie bei Jonas. In einer separativen Sonderschule kann die Unterstit-
zung in kleinen Gruppen noch enger erfolgen wie bei Diemo und Amira.

Es gibt Kinder und Jugendliche, deren Auffalligkeiten in der Schule weniger sicht-
bar sind, bei denen es zu Hause aber drunter und driiber gehen kann wie bei
Lily. Es ist wichtig, sich bewusst zu sein, dass Probleme vorhanden sein kénnen,
auch wenn sie nicht offensichtlich sind. Fur Kinder, Jugendliche, Eltern und
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Lehrpersonen ist es relevant zu wissen, dass Fachpersonen der Heil- und Son-
derpddagogik als Ressource zur Verfligung stehen, sollten sie zu einem spateren
Zeitpunkt Unterstltzung bendtigen.

Die diagnostischen Reisen zeigen zudem, dass oft bereits ein erheblicher
Leidensdruck bestanden hatte, bevor die Unterstiitzung durch Fachpersonen
der Heil-und Sonderpadagogik begann. Kommen noch lange Wartezeiten hinzu,
treten Fachpersonen hdufig erstin Kontakt mit den Familien, wenn der Leidens-
druck bereits sehr hoch ist und die Situation brennt. Dies kann bei den Eltern
zu hohen Erwartungen fiihren, dass nun schnell etwas geschehen und sich die
Situation verbessern sollte.

Fir Fachpersonen ist es daher wichtig, ihre eigenen Moglichkeiten und
Grenzen zu kennen, zu akzeptieren und auch zu kommunizieren. Dies kann
bedeuten, dass die Unterstiitzung intensiviert wird, wie bei Nico, oder dass sie
beendet wird, wie Toms Psychomotoriktherapie, als die Therapeutin ihre Mog-
lichkeiten ausgeschopft hatte. In solchen Momenten mussen Fachpersonen die
Kinder, Jugendlichen und ihre Familien auf ihrer Reise weiterziehen lassen und
sie idealerweise wihrend des Ubergangs begleiten.

Wenn diagnostische Fragestellungen die eigene professionelle Handlungs-
kompetenz Ubersteigen, sollte eine Abklarung bei einer spezialisierten Fach-
stelle empfohlen werden, wie es bei Nico, Tom, Amira und Jonas der Fall war. Es
ist jedoch wichtig zu beachten, dass Diagnostik keine «Delegationswahrung»
sein darf, wie Leser undJornitz (2019) betonen. Fachpersonen missen sich stets
bewusst sein, ob die Abklarung im Interesse des Kindes und der Familie erfolgt
oder ob sie primar dazu dient, externe Interessen zu erfillen, um beispielsweise
zusatzliche schulische Ressourcen zu beantragen.

Geduld ist gefordert, wenn Eltern eine Abklarung ablehnen und Verédnde-
rungen nicht annehmen wollen. Oft stehen Menschen Veranderungen ambiva-
lent gegenuber, da sie sowohl Griinde fiir eine Veranderung als auch flr den
Erhalt der aktuellen Situation haben. Es kann einige Zeit dauern, bis der Leidens-
druck gross genug wird und die Eltern bereit sind, eine Abklarung einzuleiten
oder Unterstiitzung anzunehmen. Ambivalenzen sind Teil des Veranderungs-
prozesses. Statt sie durch Argumente entkraften zu wollen, ist es oft hilfreicher,
die Perspektive der Familien zu akzeptieren und sie dabei zu unterstitzen, selbst
zur gewiinschten Losung zu gelangen (Miller & Rollnick, 2015).

Auch wenn Eltern Empfehlungen nicht umsetzen, mussen Fachpersonen gedul-
dig sein. In solchen Fallen kann es sinnvoll sein, nach méglichen Hindernissen
zu fragen, die beseitigt werden konnten. Es gilt, die Empfehlungen wiederholt
anzusprechen (Hagmann-von Arx & Tonnissen, 2023). Sollte jedoch das Wohl
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des Kindes oder seine weitere Entwicklung ernsthaft gefahrdet sein, missen
entsprechende Massnahmen ergriffen werden.

Wenn eine weiterfiihrende Abklarung bei einer spezialisierten Fachstelle
erfolgt, sind Fachpersonen der Heil- und Sonderpddagogik eine wertvolle Infor-
mationsquelle. Esist wichtig, den diagnostizierenden Fachpersonen die eigenen
Beobachtungen und Kenntnisse detailliert zu schildern und sie einzuladen, sich
durch einen Schul- oder Therapiebesuch selbst ein Bild von der Situation zu
machen.

Diagnosestellungen durch Fachpersonen sind das eine, der praktische All-
tag mit den Diagnosen das andere. Heil- und Sonderpadagog:innen arbeiten an
einer wichtigen Schnittstelle zwischen der Schule und anderen Fachpersonen.
Sie kdnnen wesentlich dazu beitragen, dass trotz psychischer Schwierigkeiten
Bildung und Lernen der diagnostizierten Kinder und Jugendlichen nicht hinter
den Diagnosen verschwinden (Hollenweger, 2021).

Nach der Diagnosestellung bernehmen Fachpersonen der Heil- und
Sonderpddagogik eine zentrale Rolle: Sie unterstiitzen bei der Umsetzung von
Nachteilsausgleich wie bei Nico oder der Festlegung individueller Lernziele wie
beiNina und Melody. Sie fiihren heil- und sonderpddagogische Diagnostik durch,
um darauf aufbauend eine individuell angepasste Férderplanung vorzunehmen
(Ténnissen et al., 2024). Das heil- und sonderpadagogische Fallverstehenist eine
anspruchsvolle Aufgabe. Es kann sein, dass nur Fragmente oder Vermutungen
uber die Hintergriinde der Kinder und Jugendlichen bekannt sind (Witt, 2020),
wie es bei Amira der Fall war.

Tonnissen et al. (2024, S. 306) bezeichnen die Verhaltensbeobachtung als
«Konigsdisziplin» der heil- und sonderpddagogischen Diagnostik. Durch gezielte
Beobachtungen kdnnen die Stdrken und Schwdéchen eines Kindes erfasst wer-
den. Ebenso wichtig ist es, sich mit den Eltern auszutauschen und mit ihnen die
gewonnenen Erkenntnisse zu teilen, wie es bei Diemo und Amira der Fall war.
Dies wurde bei Marcel méglicherweise versaumt. Der Sonderpddagoge von
Diemo betonte, wie bedeutend es sei, bestehende Annahmen kritisch zu hinter-
fragen und die eigenen Beobachtungen mitzuteilen.

Amiras Sonderpddagoginnen erkannten auf ihrer gemeinsamen Reise, dass
das Madchen weit mehr Potenzial besitzt als urspriinglichangenommen. Melody
konnte durch kreative und ungewdhnliche Lernmethoden, die ihre Schulische
Heilpddagogin angeregt hatte, bemerkenswerte Fortschritte erzielen. Friiher
zeigte sie herausforderndes Verhalten, das moglicherweise darauf zurlick-
zufiihren war, dass sie sich missverstanden fiihlte und trotz ihrer Bemihungen
auferhebliche Schwierigkeiten stiess. Nina reagierte sogar mit selbst- und fremd-
verletzendem Verhalten, vermutlich aufgrund schulischer Uberforderung.
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Amiras Sonderpddagogin betonte, dass es entscheidend sei, den Kindern
und Jugendlichen das richtige Umfeld bereitzustellen. So kdnnen sie auf ihrem
Niveau und in ihrem Tempo erfolgreich lernen und leisten. Dabei ist es zentral,
sowohl die Entwicklungsorientierung zu beachten als auch den Lebensweltbe-
zug herzustellen. Dies hob Ninas Mutter hervor und wird auch in der Fachlite-
ratur im Rahmen einer «dkologischen Didaktik» beschrieben (Heimlich, 2022,
S. 163f.).

Das Schul- und Gesundheitssystem folgt festgelegten Regeln und Struktu-
ren, die bei der Diagnostik und Férderung beriicksichtigt werden miissen. Im
Fall von Nina und Diemo haben wenige Punkte in einem Intelligenztest darlber
entschieden, welche Art von Unterstiitzung finanziert wird. Ob dies aus fachli-
cher Sicht sinnvoll ist, mag bezweifelt werden (Hagmann-von Arx et al., 2021;
Hagmann-von Arx et al., 2018). Besonders bei unerfahrenen Fachpersonen
besteht die Gefahr, dass sie sich zu sehr an theoretische Konstrukte und Vorga-
ben halten, sich manchmal sogar daran klammern, ohne die individuellen Aus-
wirkungen auf die Kinder, Jugendlichen und ihre Familien ausreichend zu ber{ick-
sichtigen. Regeln und Strukturen sind wichtig, doch es braucht auch die
Bereitschaft, sie im Einzelfall zu hinterfragen und gegebenenfalls damit zu bre-
chen - wie dies bei Melody und Marcel dank Beharrlichkeit und grossem Einsatz
der Fachpersonen gelang.

Fachpersonen der Heil- und Sonderpddagogik arbeiten in einem Berufs-
feld, das hohe emotionale und kognitive Anforderungen stellt sowie Flexibilitét,
Ausdauer und Beharrlichkeit erfordert. Deshalb ist es fiir sie unerlasslich, die
eigene physische und psychische Gesundheit im Blick zu behalten und aktiv zu
pflegen. Supervision, der Austausch mit Kolleg:innen und regelmassige Weiter-
bildungen unterstutzen dabei, eine gesunde Distanz zu den beruflichen Heraus-
forderungen zu wahren und die eigene berufliche Rolle klar zu definieren.

Zusammenfassend kristallisieren sich fiir Fachpersonen der Heil- und
Sonderpadagogik und verwandter Disziplinen mehrere zentrale Punkte zur
Berlcksichtigung bei diagnostischen Reisen heraus. Diese werden im Folgenden
erldutert.

Sensibilitdt und Akzeptanz fiir die Erfahrungen der Familien
* Bewusstsein fiir Belastungen: Fachpersonen sollten sich der emotionalen
Belastungen, sozialen Herausforderungen wie Stigmatisierung oder Isola-
tion sowie der burokratischen Hiirden und dem administrativen Aufwand
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bewusst sein, denen die Familien ausgesetzt sind.

Erleichterung des Akzeptanzprozesses: Fachpersonen sollten den Prozess der
Akzeptanz einer psychischen Auffalligkeit oder Diagnose unterstiitzen, um
den diagnostizierten Kindern, Jugendlichen und ihren Familien die Anpas-
sung an ihre Lebenssituation zu erleichtern.

Ganzheitlicher Ansatz

Umfassende Beriicksichtigung der Lebenssituation: Fachpersonen sollten
nicht nur die psychische Diagnose betrachten, sondern das familidre, schu-
lische und soziale Umfeld der Kinder und Jugendlichen einbeziehen im Be-
wusstsein, dass ihnen nicht alle lebensgeschichtlichen Hintergriinde be-
kannt sind.

Interdisziplindre Zusammenarbeit: Eine enge Zusammenarbeit mit anderen
Fachpersonen wie Arzt:innen, Psycholog:innen und Therapeut:innen ist
entscheidend, um eine umfassende Unterstiitzung zu gewahrleisten.

Individualisierte Unterstiitzung

Individualisierte Férder- und Therapiepldne: Forder- und Therapiepldne soll-
ten individuell angepasst und regelmdssig Uberprift werden, um den sich
verandernden Bedirfnissen gerecht zu werden.

Entwicklung von Bewdltigungsstrategien: Gemeinsam mit den Kindern, Ju-
gendlichen und ihren Familien sollten Strategien zur Bewaltigung der tag-
lichen Herausforderungen entwickelt werden, die auf die individuellen Be-
dirfnisse und Ressourcen abgestimmt sind.

Stérkenorientierter Ansatz: Fachpersonen sollten nicht nur die Schwachen fo-
kussieren, sondern auch die Starken und Interessen der Kinder und Jugend-
lichen férdern. Dies kann das Selbstkonzept und das Selbstwertgefihl
starken.

Kommunikation und Einbeziehung
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Transparente Kommunikation: Eine offene und transparente Kommunikation
mit den Kindern, Jugendlichen und ihren Eltern ist unerlasslich, um Ver-
trauen aufzubauen und Missverstandnisse zu vermeiden.



* Aktive Einbindung der diagnostizierten Personen und ihrer Angehérigen: Die
Perspektiven und das Wissen der diagnostizierten Kinder, Jugendlichen und
ihren Familien sollten aktivin den Unterstiitzungsprozess einbezogen wer-
den, da sie wertvolle Beitrage zur Entwicklung von Strategien leisten
konnen.

Umgang mit Stigmatisierung und Diskriminierung
 Abbau von Stigmatisierung: Fachpersonen sollten aktiv daran arbeiten, Vor-
urteile und Stigmatisierungen im Umfeld zu reduzieren und die Individua-
litat der Kinder und Jugendlichen sowie jeder Familie anzuerkennen.
* Schutz vor Diskriminierung: Fachpersonen sollten Massnahmen zum Schutz
der Kinder, Jugendlichen und ihren Familien vor Diskriminierung
ergreifen.

Kenntnisse von Unterstiitzungsangeboten
* Informierung iiber Angebote: Fachpersonen sollten sich Giber regionale und
Uberregionale Unterstiitzungsangebote informieren, um Familien auf pas-
sende Ressourcen hinweisen zu kénnen.

Kontinuierliche Weiterbildung

* Aktualisierung und Erweiterung der Fachkenntnisse: Fachpersonen sollten sich
regelmdssig fortbilden, um informiert zu sein Uber die neuesten Entwick-
lungen und Forschungsergebnisse im Bereich der psychischen Auffalligkei-
ten und Diagnosen sowie entsprechende heil- und sonderpddagogische
Interventionen.

* Austausch und Supervision: Der regelmdssige Austausch mit Kolleg:innen
und gegebenenfalls die Teilnahme an Supervisionen sind wichtig, um die
eigene Praxis zu reflektieren und weiterzuentwickeln.

Selbstfiirsorge
* Anerkennung eigener Grenzen: Fachpersonen sollten ihre eigenen Grenzen ken-
nen und Strategien zur Stressbewaltigung und Selbstfiirsorge entwickeln.
* Suche nach Unterstiitzung: Bei Bedarf sollten Fachpersonen nicht zogern,
selbst Unterstutzung in Anspruch zu nehmen.

Eine Diagnose kann Klarheit und Erleichterung bringen sowie den Weg zu
Forder-und Therapiemassnahmen ebnen. Sieist jedoch nichtimmer notwendig
oder vorteilhaft, unabhangig davon, wie der Prozess durchgefihrt wird (Perkins
et al., 2018). Diagnosen allein reichen nicht aus, um Kinder und Jugendliche zu

191



verstehen. Diese agieren immer in einem Umfeld, das bestimmte Verhaltens-
weisenvon ihnen erwartet. Eine effektive Unterstiitzung muss daher sowohl die
Bedurfnisse der Kinder und Jugendlichen als auch die Gegebenheiten ihres Um-
felds berlcksichtigen (Greene, 2023; Hagmann-von Arx, 2023; Hagmann-von
Arx & Tonnissen, 2023; Hollenweger, 2021).

In Einklang mit der Behindertenrechtskonvention (BRK) sollten gesell-
schaftliche Angebote so gestaltet werden, dass sie den BedUrfnissen der Men-
schen gerecht werden. So kann die menschliche Vielfalt das selbstverstandliche
Leitbild sein. In diesem Sinne ist entscheidend, dass alle Kinder und Jugendli-
chen die notwendigen Unterstiitzungsangebote und Ressourcen erhalten, um
sich positiv entwickeln kénnen - unabhdngig davon, ob eine Diagnose vorliegt
oder nicht. Durch die Berlcksichtigung der oben genannten Punkte kénnen
Fachpersonen der Heil- und Sonderpddagogik und verwandter Disziplinen einen
wertvollen Beitrag zu diagnostischen Reisen leisten und die Kinder und Jugend-
lichen in ihrer individuellen Entwicklung positiv unterstitzen.
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