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Raphaela Ifflander und Michael von Rhein

Der Umgang mit der Behinderung eines Kindes in der Familie
Was kann die Heilpadagogische Friiherziehung als familienorientierte
Massnahme aus Sicht der Eltern beitragen?

Zusammenfassung

Die Heilpddagogische Friiherziehung (HFE) versteht sich als familienorientierte Massnahme, die nicht nur das Kind
und seine besonderen Bed(irfnisse, sondern auch die Eltern und die Lebenssituation der gesamten Familie in den Blick
nimmt. Deshalb wurde in einem Projekt im Kanton Ziirich quantitativ und qualitativ untersucht, wie sich Eltern im Um-
gang mit dem Kind und seiner Behinderung wahrnehmen. Des Weiteren wurde erfasst, wie zufrieden Familien mit der
Unterstiitzung der HFE sind und wie Eltern die Begleitung durch die HFE in Bezug auf sich als Eltern und als Familie
erleben. Erste Analysen der quantitativen Befragung zeigen, dass Eltern die HFE allgemein dusserst positiv einschét-
zen. Hinsichtlich der Begleitung der Eltern bestehen jedoch Entwicklungsmdglichkeiten.

Résumé

L'éducation précoce spécialisée (EPS) se définit comme une mesure orientée sur la famille qui se consacre non seule-
ment a I'enfant et a ses besoins spécifiques, mais aussi aux parents et a la situation de vie de I'ensemble de la famille.
C'est pourquoi, un projet mené dans le canton de Zurich a permis d'étudier de maniére quantitative et qualitative la
maniére dont les parents se percoivent dans leur relation avec leur enfant et son handicap. Le projet reléve de plus le
degré de satisfaction des familles a I'égard du soutien apporté par I'EPS et la maniére dont les parents vivent, en tant
que parents et en tant que famille, I'accompagnement par I'EPS. De premiéres analyses de I'enquéte quantitative
montrent que les parents évaluent généralement I'EPS de maniere trés positive. Toutefois, I'accompagnement des pa-
rents, peut encore étre amélioré.

Permalink: www.szh-csps.ch/z2021-12-03

Einleitung und Fragestellungen Im Themenfeld der familidren Bediirfnisse ist

Seit dem Jahr 2017 lauft am Universitats-
Kinderspital Ziirich ein Forschungsprojekt',
in dem die sonderpadagogische Versorgung
im Frithbereich untersucht wird. Folgende
Fragen wurden flachendeckend fiir den Kan-
ton Ziirich gestellt: Welche Kinder erhalten
welche Massnahmen? Auf welchen Zuwei-
sungswegen gelangen Kinder und Familien
an die Angebote? Entsprechen die Angebote
den Bedirfnissen der Familien?

" www.kispi.uzh.ch/forschungszentrum/forschungs-
gebiete/entwicklungspaediatrie/paediatrische-
versorgungsforschung

das hier vorgestellte Teil-Projekt angesiedelt.

Anhand einer Vollerhebung aller Familien,

die im Jahr 2018 im Kanton Ziirich die HFE be-

endet haben, wurden folgende Fragen quan-

titativ und qualitativ untersucht:

¢ Wie kompetent schatzen sich Eltern in ih-
rem Alltag und in den Anforderungen mit
ihrem Kind mit Entwicklungsverzégerun-
gen ein?

¢ Wie haben sie die Begleitung durch die
HFE wahrgenommen, insbesondere in Be-
zug auf sich als Eltern? Sehen sie gegebe-
nenfalls Verbesserungsmadglichkeiten?
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e Konnen hinsichtlich der gedusserten Be-
dirfnisse Subpopulationen ausgemacht
werden?

In der Folge werden einerseits der theoreti-
sche Hintergrund und andererseits ausge-
wabhlte Ergebnisse aus dem quantitativen Teil
der Studie vorgestellt.

Theoretischer Hintergrund

Familien mit einem Kind (oder mehreren),
das von Entwicklungsverzégerungen oder
Behinderungen betroffen ist, sehen sich vor
vielfaltige Herausforderungen gestellt. Je
nach Einschrankungen des Kindes und der
Lebenssituation der Familie betrifft dies -
neben der Sorge um das Kind mit Krankheit
oder Entwicklungsverzdgerung — nicht nur
Arzt- oder Therapietermine des Kindes. Dazu
gehdren auch juristische Verhandlungen mit
der Invalidenversicherung (IV) oder Kranken-
versicherung, die Arbeitssituation der Eltern,
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die Unterbringung der Geschwister oder
magliche Partnerschaftskonflikte der Eltern.

Aus systemischer Perspektive lassen sich
die méglichen Herausforderungen grob in

drei Bereiche unterteilen (Retzlaff, 2016):

1) greifbare Belastungen der Familie (wie
z.B. Schweregrad der Behinderung)

2) Funktionsweise und Prozesse der Familie
(Interaktionen und Kommunikation inner-
halb der Familie, Konflikte innerhalb der
Familie, aber auch mit externen Systemen
wie z.B. Freunden, Spielgruppe)

3) familidre Glaubenssysteme (geteilte Kons-
trukte, Familienparadigmen, wie z.B. mdg-
liche Erklérungen fiir die Behinderung)

Die Familienstresstheorie

Die Familienstresstheorie versteht das indivi-
duelle Erleben der Familien als dynamisches
Geschehen. Mederer und Hill (1983) stellen
dies im ABCX-Familienkrisen-Modell dar:
Dabei bezeichnet A das Stressereignis, B die
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Abbildung 1: Das doppelte ABCX-Modell (McCubbin, Sussman & Patterson, 1983)
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Ressourcen der Familie zur Krisenbewalti-
gung und C die Definition des Stressereignis-
ses durch die Familie. Die Interaktionen die-
ser Faktoren ergeben potenziell die Krise (X),
falls ein Ungleichgewicht von Stressoren und
Ressourcen entsteht. McCubbin, Sussman
und Patterson (1983) beschreiben die Situa-
tion von Familien mit einem Kind mit Behin-
derung mithilfe des doppelten ABCX-Modells
(siehe Abb. 1) passender: Oft steht kein ein-
zelnes Stressereignis im Vordergrund, son-
dern die Konfrontation mit der Behinderung
geschieht wiederkehrend und auf verschie-
denen Ebenen. Das doppelte ABCX-Modell
betont deshalb die andauernde Anpassung
der Familie Uiber eine langere Zeitspanne, in
der sich auch die individuellen Voraussetzun-
gen verandern kdnnen (z.B. b B in Abb. 1).

Als elterliche Ressourcen im Falle der Be-
hinderung eines Kindes beschreiben Sarimski,
Hintermair und Lang (2013) personale Schutz-
faktoren wie Selbstwirksamkeit, Koharenzge-
fiihl und Lebensoptimismus. Ein entscheiden-
der Faktor ist zudem, dass sich Eltern die eige-
ne elterliche Kompetenz zutrauen:

«Ein grosses Vertrauen in die eigenen
elterlichen Féhigkeiten korreliert mit re-
sponsivem und anregendem Verhalten in
der Eltern-Kind-Interaktion, aktiven Pro-
blemlésestrategien und psychischem Wohl-
befinden, ein geringes Vertrauen hinge-
gen mit einem héheren Grad an Depressi-
vitat, der Neigung, das kindliche Verhal-
ten als schwierig zu beurteilen, einem
eher passiven Hinnehmen von Problemen
und einer hohen subjektiven Belastung im
erzieherischen Alltag» (ebd., S. 24).

Die Rolle der Heilpadagogischen
Friiherziehung

Zu einer «guten» HFE gehort gelebte Fami-
lienorientierung — dariiber herrscht heute

Konsens. Diese ist nicht nur ein Qualitats-
merkmal, sondern auch ein zentrales Wirk-
moment der HFE. Wesentlich ist nicht nur die
Begleitung des Kindes, sondern gleichermas-
sen die Begleitung, Beratung und Unterstiit-
zung der ganzen Familie, insbesondere der
Eltern. Wie sieht diese Familienorientierung
im Alltag der HFE aus, damit sie bei den
Eltern einerseits «ankommt» und damit sie
diese andererseits als Unterstiitzung in ihrer
herausfordernden Situation wahrnehmen?
Als Losungsansatz dienen die elterlichen
Kompetenzen, die entscheidende Ressourcen
in der Bewaltigung sind. Bailey et al. (2008)
erarbeiteten in einer amerikanischen Studie
funf family outcomes: Outcomes bezeichnen
Vorteile (benefits), die die Familien durch die
Massnahmen haben. Diese Outcomes umfas-
sen fiinf kind-, familien- und systembezogene
Bereiche (Bailey et al., 2008, Ubersetzung
aus dem Englischen):
o Familien kennen die Stérken, Fahigkeiten
und besonderen Bediirfnisse ihres Kindes.
o Familien helfen ihrem Kind, sich zu entwi-
ckeln und zu lernen.
¢ Familien kennen ihre Rechte und kénnen
sich effektiv fiir ihr Kind einsetzen.
¢ Familien haben Unterstiitzungssysteme.
e Familien haben Zugang zu gewiinschten
Angeboten und Aktivitaten in ihrer Ge-
meinschaft.

Diese zentralen Bereiche elterlicher Kompe-
tenz dienen in der vorliegenden Studie als
Grundlage, um sowohl die Wahrnehmung
der Familien als auch den Beitrag der HFE ein-
zuordnen.

Methode

Um die in der Einleitung genannten Frage-
stellungen vielschichtig beantworten zu
kénnen, wurde ein sequenzielles Mixed-
Methods-Design gewahlt. Zunachst erfolgte
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eine quantitative Vollerhebung aller betrof-
fenen Familien (n = 475). Anschliessend wur-
den aus den beantworteten Fragebdgen Fa-
milien ausgewahlt, mit welchen man zusatz-
lich ein qualitatives halbstandardisiertes
Leitfaden-Interview durchfiihrte (n = 22).

Der Fragebogen basierte auf der Studie
von Bailey et al. (2008), die angepasst und
erganzt sowie in vier Sprachen Ubersetzt
wurde (Deutsch, Albanisch, Englisch, ltalie-
nisch). Die Daten wurden anschliessend sta-
tistisch ausgewertet. Die qualitative Erhe-
bung erfolgte mittels halbstandardisierter
Leitfaden-Interviews, die im Anschluss mit
der Qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring
(2010) ausgewertet wurden. Gegenstand der
Interviews waren einerseits der Alltag des
Kindes und der Familie und andererseits das
Erleben der HFE. Zudem lag ein besonderer
Fokus auf der Unterstiitzung der Eltern durch
die HFE. Nachfolgend werden die quantitati-
ven Resultate dargelegt.

Ergebnisse

Im Friihling 2019 wurden alle 475 Familien
im Kanton Zirich, die im Jahr davor die HFE
beendet hatten, iiber die geplante Untersu-
chung informiert und um ihre Teilnahme ge-
beten. 30 Prozent (n = 142) der angeschrie-
benen Familien retournierten einen giilti-
gen Fragebogen. In 70 Prozent fiillte diesen
die Mutter aus, in 21 Prozent der Vater und
in 5 Prozent beide Elternteile gemeinsam.

Demografische Angaben der
Familien und Hintergrund-
informationen zu ihren Kindern

Das Durchschnittsalter der Kinder in der un-
tersuchten Stichprobe betrug zum Zeitpunkt
der Erhebung 5;7 Jahre. Knapp 70 Prozent
der Kinder sind Knaben. Im Schnitt waren
die Kinder mit 2;10 Jahren zur HFE angemel-
det worden. Sie bekamen durchschnittlich
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69 Stunden pro Jahr an HFE empfohlen, wie
die Fachstelle Sonderpddagogik evaluierte.
Von diesen waren im Durchschnitt 61 Stun-
den tatsachlich geleistet worden. 76 Prozent
der Kinder erhielten zusétzlich noch eine wei-
tere sonderpadagogische Massnahme. Die
héufigsten Diagnosen waren: Autismus-
Spektrum-Stdrungen (12,5 %), genetische Syn-
drome (11%) und Sehbehinderungen (7 %).
Die héufigsten sonderpadagogischen Beur-
teilungen waren globale Entwicklungsriick-
stande (58%), kognitive Entwicklungsver-
zégerungen (14 %) sowie sozial-emotionale
Entwicklungsverzogerungen (12 %). Alle ge-
nannten Kennwerte entsprechen dabei den
Werten der Gesamtheit aller Kinder, die 2018
die HFE abgeschlossen haben. Fast alle Kin-
der besuchten zum Zeitpunkt der Erhebung
den Kindergarten: 58 Prozent den Regelkin-
dergarten, 22 Prozent den Kindergarten ei-
ner Sonderschule.

Familienorientierung ist nicht nur
ein Qualitatsmerkmal, sondern auch
ein zentrales Wirkmoment der HFE.

Das Durchschnittsalter der Mitter betrug
zum Zeitpunkt der Erhebung 37;2 Jahre
(5D =6;2 J.), dasjenige der Vater 41;6 Jahre
(SD =6:8).). 37 Prozent der Miitter nannten
Deutsch als Muttersprache, 55 Prozent eine
andere Sprache, und 4 Prozent gaben Deutsch
sowie eine Fremdsprache als Muttersprachen
an. Bei den Véatern zeigte sich ein ahnliches
Bild: 42 Prozent nannten Deutsch als Mutter-
sprache, 46 Prozent eine andere Sprache,
und 5 Prozent gaben Deutsch sowie eine
Fremdsprache als Muttersprachen an.

Auch in Bezug auf das Bildungsniveau
zeigte sich die Stichprobe dusserst ausgewo-
gen: 25 Prozent der Miitter verfiigten iiber ei-
nen Schulabschluss, 33 Prozent iiber einen
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Abbildung 2: Item «Ich kenne unsere Rechte in Bezug auf die besonderen Bed(irfnisse unseres Kindes
(z.B. Bezug von IV-Leistungen, Pflegebeitrag).»

Lehrabschluss oder eine hohere Berufshil-
dung, 33 Prozent {ber einen Hochschulab-
schluss. Auch bei den Vatern hatten 20 Pro-
zent einen Schulabschluss, 28 Prozent einen
Lehrabschluss oder eine hohere Berufsbildung
und 35 Prozent einen Hochschulabschluss.

Aktuelle Situation als Familie

Die Familien wurden anhand von 24 Items
nach ihrer aktuellen Situation —als Familie ei-
nes jungen Kindes mit Entwicklungsverzdge-
rung(en) —befragt. Die Items lassen sich fiinf
Skalen zuordnen (vgl. family outcomes
oben). Die Beantwortung der ltems erfolgte
auf einer fiinfstufigen Likert-Skala.

Den Eltern bereitet es wenig Mihe, die
Starken, Bediirfnisse und Fahigkeiten des
Kindes einzuschatzen: Der Mittelwert der
Skala liegt bei 4,39 (SD = .52). Den hochsten
Wert erzielte dabei das Item: «Ich erkenne,
wenn unser Kind Fortschritte macht»
(M=4,72;5D = .51).

Auch im Bereich der Entwicklungsforde-
rung fiihlen sich viele Eltern sicher (M = 4,00;
SD = .76). Der Mittelwert ist am hdchsten
beim Item: «Ich kann unserem Kind helfen,
neue Dinge zu lernen» (M = 4,26; SD = .80).

Bei der Skala der vorhandenen Unterstiit-
zung liegen die Werte etwas tiefer (M = 3,74;
SD = .87), wobei alle Items stark streuen. Am
ausgepragtesten ist dieser Effekt beim Item:
«lch kann mit anderen Familien sprechen, die
ein Kind mit ahnlichen Bediirfnissen haben.»
Dieses Item weist auch den tiefsten Mittel-
wert dieser Skala auf (M = 3,33; SD = 1.41).
Hoher bewertet wurde jedoch der Austausch
mit Familien und Freunden (M = 4,18;
SD =1.02).

Ebenfalls tiefer fallen die Werte der Skala
zu den Rechten und Angeboten aus
(M =3,76; SD = .86). Besonders tief liegt der
Mittelwert beim Item: «Ich kenne unsere
Rechte in Bezug auf die besonderen Bediirf-
nisse unseres Kindes.» Dies weist eine grosse
Streuung auf (M = 3,30; SD = 1.33, Abb. 2).
Jedoch wissen sich die Eltern zu helfen: Das
Item «Ich weiss, wen ich kontaktieren und
was ich tun kann, wenn wir Fragen oder An-
liegen haben» fallt besser aus (M = 4,23;
SD = .91).

Den Zugang zur Gemeinschaft bewerten
die Eltern besser (M = 4,16; SD = .66). Dabei
sind die Grundbediirfnisse (Essen, Kleidung,
Wohnung) der allermeisten Familien erfiillt
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Abbildung 3: Item «In welchem Mass hat die Heilpddagogin Ihnen geholfen, sich als Eltern kompetent

zu fihlen?»

(M = 4,39; SD = .99). Das Item der Freizeit-
aktivitaten des Kindes hingegen weist den
tiefsten Mittelwert sowie die hochste Streu-
ung der Skala auf (M = 3,74; SD = 1.23).

Begleitung durch die
Heilpadagogische Friiherziehung

In der zusammenfassenden Beurteilung dus-
serten sich die befragten Eltern positiv zur
Begleitung durch die HFE. In der Beurteilung
auf einer siebenstufigen Skala erhielten
sechs von sieben Items Mittelwerte iber 6.
Am besten bewerteten die Familien einer-
seits die fachliche Kompetenz der Fachper-
son Heilpadagogische Friiherziehung
(M =6,21; SD = 1.05), andererseits die Vor-
freude des Kindes auf die HFE-Stunden
(M = 6,20; SD = 1.07). Die Frage «In wel-
chem Mass hat die Heilpadagogin lhnen ge-
holfen, sich als Eltern kompetent zu fiihlen?»
bewerteten sie deutlich tiefer (M = 5,38;
SD =1.47, siehe Abb. 3).

Ausserdem wurde erhoben, in welchen
Bereichen die Familien die Begleitung der HFE
als hilfreich empfunden haben. Anhand der
oben genannten Skalen waren dies insbeson-
dere die Einschatzung der Fahigkeiten des
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Kindes (M = 3,62; SD = .84) sowie die Ent-
wicklungsforderung (M = 3,54; SD = .83). Es
handelt sich dabei also um die kindbezogenen
Arbeitsbereiche der HFE. Am hilfreichsten
empfanden die Familien die HFE dabei, als
Eltern Lerngelegenheiten fir das Kind zu
schaffen (M = 3,81; SD = .92). Weniger hilf-
reich schatzten sie die HFE in den systembezo-
genen Bereichen ein: In Bezug auf Rechte und
Angebote lag der Mittelwert bei 3,27
(SD =.99), in der Skala zum Zugang zur Ge-
meinschaft (z.B. Vermittlung von Spielgrup-
pen) bei 2,90 (SD = 1.04). Am wenigsten hilf-
reich wurde die HFE in Bezug auf den Kontakt-
aufbau zu Freunden und Familien in dhnlichen
Situationen eingeschatzt (M =2,64; SD = .98).

Untersucht wurde zudem, ob es Subpo-
pulationen gab, die die Fragestellungen un-
terschiedlich beantworteten (z.B. nach
Schweregrad der Erkrankung des Kindes,
sozio-okonomischem Status). Gemass ersten
Auswertungen wurden keine entsprechen-
den Subpopulationen ausgemacht — die Be-
antwortung des Fragebogens erfolgte also
durch die ganze Stichprobe ahnlich.
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Limitationen

Zu den Limitationen der Studie gehort die
Tatsache, dass nur einseitig die Perspektive
der Eltern erfragt wurde. Die Perspektive der
Fachpersonen fehlt. Eine entsprechende Un-
tersuchung konnte dazu beitragen zu klaren,
an welchem Punkt die Interaktion und Kom-
munikation allenfalls nicht ausreichend war.
Des Weiteren konnte man die Erhebung auch
wahrend laufender HFE durchfiihren, um zu
tiberpriifen, ob und welchen Effekt die Retro-
spektive in der Untersuchung hat.

Fazit

Die Ergebnisse zeigen, dass Eltern Gberwie-
gend grosses Vertrauen in ihre eigenen Kom-
petenzen haben. Das stellt in Anlehnung an
die Literatur eine entscheidende Ressource in
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der (Stress-)Bewaltigung dar. In Bezug auf
die HFE als Ganzes sind die meisten Eltern
ausserst zufrieden. Werden sie jedoch kon-
kret nach der Unterstiitzung fiir sie als Eltern
gefragt, sind die Antworten nicht mehr so
eindeutig. Dies kdnnte ein Anstoss dazu sein,
die Begleitung und Unterstiitzung der Eltern
sowie die Starkung ihrer Kompetenzen trans-
parenter in den Arbeitsalltag der HFE zu inte-
grieren. Diese Aspekte werden im Rahmen
der noch laufenden qualitativen Untersu-
chung konkretisiert.

Literatur

Bailey, D., Hebbeler, K., Olmsted, M., Raspa,
M., & Bruder, M. B. (2008). Measuring fa-
mily outcomes — Considerations for large-
scale data collection in early intervention.
Infants and Young Children, 21 (3), 194—
206.

Mayring, P. (2010). Qualitative Inhaltsanalyse.
Grundlage und Techniken (11. aktual. u.
Uberarb. Aufl.). Basel: Beltz.

McCubbin, H., Sussman, M. & Patterson, J.
(1983). Social Stress and the Family: Ad-
vances and Developments in Family Stress
Theory and Research. New York: The Ha-
worth Press.

Mederer, H. & Hill, R. (1983). Critical Transiti-
ons Over the Family Life Span: Theory and
Research. In H. I. McCubbin, M. B. Suss-
man & J. M. Patterson (Eds.), Social Stress
and the Family: Advances and Develop-
ments in Family Stress Theory and Re-
search (pp. 39-60). New York: The Ha-
worth Press.

Retzlaff, R. (2016). Familien-Stdrken. Behin-
derung, Resilienz und systemische Thera-
pie (2. Aufl.). Stuttgart: Klett-Cotta.

Sarimski, K., Hintermair, M. & Lang, M.
(2013). Familienorientierte Frihférderung
von Kindern mit Behinderung. Minchen:
Reinhardt.

Schweizerische Zeitschrift fir Heilpadagogik, Jg.27,12/2021


mailto:michael.vonrhein@kispi.uzh.ch
mailto:raphaela.ifflaender@kispi.uzh.ch

