,»Eltern belm Themn Beelntriichtigung
oder Entwicklungsgefihrdung des Kindes
frithzeitig begleiten, unterstittzen und stiirken -

Zuhause uno auf dem Weg in thren Sozialraum.

Blickpunkt: Fritforoerung - Kita - Schule

Dialogforum — ,Bund trifft kommunale Praxis”
7. Plattform fiir 6ffentlichen Erfahrungsaustausch 10.12.2020
»INklusion beginnt in der Familie!
Welche ,neuen” Standards braucht Elternarbeit in einer inklusiven Kinder-
und Jugendhilfe?“
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nhalt

> Familie und Behinderung
« Behinderungsbegriff
« Belastungserlebnisse

> Einblicke in die Frihférderung
« Familienorientierung in der Friihférderung
» Begleitung im Sozialraum

> Familien sind herausgefordert und fordern uns heraus
« Forschungsergebnisse
« Erfordernisse zu Kooperation
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Vorweg:

Das bio-psycho-soziale Modell der ICF
zeigt Behlnderung als

wechselseitiges Konstrukt, Gesundheitszustand

mit dem sowohl Ressourcen,

Stérken und Fahigkeiten deutlich ' '
Werden, als auch Kérperfunktionen o | Aktivititen «——» Partizipation

und -strukturen
Begrenzungen, Schwierigkeiten R R
und Barrieren in den Blick
genommen werden kdnnen. v v

Umweltfaktoren Personenbezogene
Faktoren

- Inklusion - Intersektionale Einbettung

Familie und Behinderung

»Familien von Kindern mit Behinderung sind nicht homogen;
auch bei schweren Behinderungen eines Kindes entstehen
keineswegs in allen Familien Stresssymptome oder

dysfunktionale Beziehungsmuster.®

(Familien-starken, Retzlaff 2010, 16)

,Die Diagnose einer Behinderung stellt einen existentiellen
Einschnitt in das Familienleben dar und macht
entsprechende Anpassungsschritte erforderlich.”

(Retzlaff 2010, 44)
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Besondere Aufgaben von Eltern von Kindern
mit elner Beelntriichtigung

Aufbau einer Bindungsbeziehung

>

>

v

Emotionale Beeintrachtigung (Sorge, Trauer, Schuld u.v.m.)
Beeintrachtigung des ,Lesens” des kindlichen Verhaltens
Erschwerung des Erkennens von Entwicklungsfortschritten
Beeintrachtigung in Stimulation und Erziehungsstil (vgl. Rauh 2004)

Zuséatzliche Elternaufgaben
« Lebenslange Unterstiitzung
« Integration in das soziale Umfeld

Medizinische Pflege
« Technische Aspekte (z.B. Medikation, Sonde, Uberwachung)
« Beobachtung von Symptomen/ Umgang mit Notsituationen
« Haufige Arzt- und Therapietermine

Arbeit mit dem sozialen System
« Auseinandersetzung(en) mit Gesundheits- und Sozialsystem
« Suche nach Informationen und Diensten
« Organisation von sozialen und finanziellen Hilfen
« Entlastung durch soziale Dienste (?) — Kooperationen

Elternschaft gegenliber Geschwistern
o Zu kurz kommen <-> Extra Aktivitaten
« Teilung der Zustandigkeiten

Aufrechterhalten von Beziehungen
« Elternbeziehung
« Soziale Beziehungen auf die Probe gestellt
« Selbsthilfegruppen

Sich selbst am Laufen halten
« Funktionieren ohne Nachzudenken (Verzicht auf eigene Bedirfnisse)
« Kind hat Prioritat (Bedirfnisse des Kindes bestimmen Tagesablauf)
« Latente Burn-Out Gefahr (geringe Erholungszeiten) (Retzlaff 2010, 71ff)

Erschwerende Faktoren fitr Familien
wnol Rindliche Entwicklung

> Herausforderung: Beeintrachtigung eines Kindes

> Herausforderung:
Familie mit psychosozialen Problemen
» Aufgrund der Abhangigkeit des sich entwickelnden
Kindes haben die materiellen und sozialen Elemente
der Umwelt einen bedeutenden Einfluss auf die
Méglichkeiten der Entwicklung (Kraus de Camargo/ Hollenweger 2011, 15-17)
- Behinderung von Entwicklung

~ ,doppelte“ Herausforderung: Beeintrachtigung eines Kindes

-> Entwicklungsgefahrdung <->
Kindeswohlgefahrd
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Eine diagnostizierte Behinderung eines Kindes macht etwas mit
einer Familie.

Was aber die Familie mit der Behinderung macht
und dem Leben mit einem Kind mit Behinderung,
das hangt von einer Vielzahl von Faktoren ab,
u.a. von Prozessen innerhalb der Familie,
die gestarkt werden kénnen
und von aufieren Rahmenbedingungen,
die unterstlitzend mitgestaltet werden kénnen.

(vgl. Retzlaff 2010, 36)




Zur Grundversorgung von Kindern und ihren Familien im Kontext von
Entwicklungsgefahrdung und Behinderung besteht das System der
Friihférderung (von Geburt bis Einschulung)

Kinder- Kinderbetreuungs-
einrichtungen

arzt*innen

Sozial-
padiatrische B
Zentren

Kliniken/ Therapie-
Spezialambulanze Praxen
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Familienorientierung tn der Fridhforderung

,Elternarbeit ist Arbeit mit den Eltern.

Wir meinen damit eine Konzeption, die darauf gerichtet ist,

die Eltern als Partner und nicht priméar als Objekte zu verstehen.
Sie brauchen zwar fachmannische Instruktion und Hilfe

— wer braucht diese grundsatzlich nicht? —

bleiben aber doch Primarinstanz fiir das Kind und diirfen deshalb nicht zu
sekundaren, abhangigen Grofien degeneriert werden.
Nicht nur Eltern haben von Beratern zu lernen, sondern auch Berater von

Eltern. *

Elternarbeit darf nicht auf eine Entmiindigung der Eltern hinauslaufen,
z.B. mit Hilfe hypertrophierender Wissenschaftlichkeit
oder therapeutischer Abhangigkeit.” (Speck 1977, 41)

- Paradigmenwechsel in der Frihférderung — ausgeldst von Eltern
- Kooperationsmodell
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Einbezug des Systems

Urnfed

Kita/
Schule

Familien-
orientierung

Ganzheitlichkeit

Interdisziplinaritat
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Frithforoerstellen bieten Familien

> ein offenes niedrigschwelliges Beratungsangebot beziiglich Fragen
zur Entwicklung ihres Kindes (§ 6a FrihV, Artikel 23 SGB 1X)
- Friherkennung, um fir Kinder mit Entwicklungsgefahrdungen
und ihre Familien passende Angebote zu finden (Vermittlung/ Lotse)

offene Anlaufstelle als Clearing-Stelle

> mobiles aufsuchendes Arbeiten
o Zuhause
« in der Krippe/ Kita
« Begleitung in das soziale Umfeld
« Begleitung zu Arzt/innen/ Klinik/ SPZ

> Angebote in der Frihférderstelle

> Flexible Formen: Einzelsetting — Gruppenangebote - Veranstaltungen
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Diagnostik zur Einschatzung des Entwicklungsstandes

« ist auf alle Dimensionen der kindlichen Entwicklung gerichtet und
beinhaltet eine Anamnese des familidren Umfeldes

« dient der Abklarung von Ursachen und Bedarfen

Interdisziplindre Kooperation
im Team und extern

Schwerpunkt Entwicklungsférderung

Heilpadagogische Forderung
Ergotherapie

Logopadie

Physiotherapie

Beratung der Eltern
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Stimulierende Feinfihligkett ater)

» Entwicklungsprozesse werden durch Angebote der Bezugspersonen
nicht nur ermdglicht, begleitet und unterstitzt, sondern unter manchen
Bedingungen durch gezielte FérdermalRnahmen Uberhaupt erst
in Gang gebracht. (Datler 2004)

- Gerade wenn Kinder aufgrund von Einschréankungen auf vermehrte
Schwierigkeiten stof3en bei ihren Versuchen, sich die Welt anzueignen,
kann es zu friihzeitigen frustrierten Riickzigen kommen.

- Aktive Angebote seitens der Bezugspersonen kdnnen positiven Einfluss
auf die Entwicklung des Entwicklungswillens eines Kindes nehmen.

> Achtsamer Blick — Feine Zeichen — Unterstlitzung von Regulation
und kompensatorische Férderung
Arbeitsstelle Friihférderung Hessen

> Beispiel fir einen achtsamen Blick:
Dorothee Gutknecht (2015): Bildung in der Kinderkrippe. Wege zur
Professionellen Responsivitat

- Schulung der Wahrnehmung fiir kérpersemantische Zeichen (S. 137) -

Interaktionszeichen fiir Offenheit Interaktionszeichen fiir Belastung

GleichmaRige Atmung

Blickkontaktverhalten: fixieren, hinsehen, Bick
zuwenden, Person mit den Augen verfolgen,
offene Augen, freundliches Lacheln

Muskeltonus: Eutonus der Muskeln, weiche, gut
modulierte Bewegungsablaufe,
Anpassungsfahigkeit

Gesunde Hautfunktion

Lautieren, vokalisieren

Nahrungsaufnahme: antizipatorisches
Verhalten, Rhythmizitat

Kompetenzen im Bereich der Selbstregulation,
Selbstberuhigung: Hand zum Mund, Hand am
Korper, Augen reiben, Hande/ FuRe in Kontakt

UngleichmaRige Atmung, Atmungsaussetzer,
Atem anhalten, gepresste Atmung

Blickkontakt: unterbrechen, abbrechen,
wegsehen, Abwendung des Kopfes, Blick nach
unten, Augen schlieBen, Hande v.d. Augen
legen, starren

Unruhe, rudern mit den Armen, muskulare
Anspannung, Versteifung des Kérpers,
muskulére Schlaffheit, Ausweichbewegungen,
Uberstreckung, Grimassieren

Hautfarbe: marmoriert, blass, rétlich, hochrot
SchweiRbildung ,emotionales Schwitzen*
Nahrungsaufnahme: Ausspucken von Speichel,
wirgen, erbrechen

Fehlen von ,Selbstberuhigungsmalnahmen*
wie Selbstbertihrungen, haufiger Wechsel der
Verhaltenszustande, quengeln, schreien
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Und was brauchen die Eltern?

Emotionale Entlastung

durch stitzendes Beziehungsangebot

Councelling +
Consulting (Thurmair)

Auflésung von emotionalen
Blockaden zwischen Eltern und Kind

Empowerment Starkung der Zuversicht

in die eigene Bewaltigungskompetenz

Sarimski, Bad Nauheim 2014 Mobilisierung sozialer Unterstiitzung




Beratung, Begleitung und Unterstiitzung der Eltern
Fachliche Beratung (Consulting):

Fragen zur Entwicklung des Kindes, medizinischen Hilfen,
Férdermdglichkeiten, Umfeldgestaltung, Hilfsmitteln, rechtlichen Grundlagen, Besuch
einer Kinderbetreuungseinrichtung/ der Schule

Begleitende Beratung (Councelling):
=anamnestische Gesprache/ Diagnosevermittiung
=Austausch Uber die Entwicklung des Kindes einschlieRlich Verhaltens- und
Beziehungsfragen und Beratung dazu/ Abstimmungen zu Férderzielen
=Unterstitzung der Eltern bei der emotionalen Bewaltigung der
Herausforderungen
=Hilfen zur Reduzierung von subjektiven Belastungen
=Beratung zur Starkung des elterlichen Zutrauens in ihre eigenen Fahigkeiten zur
Entwicklungsférderung
sInteraktionsberatung fiir Kind und Eltern, um die emotionale Entwicklung sowie
ein positives Selbsterleben zu starken (EPB, Marte Meo u.&.)
=Beratung zur konkreten Bewaltigung der Lebenssituation mit einem kranken
oder behinderten Kind, bei kritischen Entscheidungen (z. B. Schulperspektiven)
=Krisenintervention (<-> externe psychotherapeutisch orientierte Beratung)

- Entwicklung von Zukunftsperspektiven und Unterstltzung bei der
Neu-Orientierung
(Thurmair/ Naggl 2010 und Sarimski 2017)

Forschungsergebnisse

Kindernetzwerkstudie 2014 — Familie im Fokus

,Die Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit chronisch
kranken und behinderten Kindern in Deutschland
(Befragung von knapp 1.600 Eltern)

> Haufigste Belastungen
» Finanzielle Belastungen (Betreuung und Pflege, Arbeitszeitreduktion)
« Innerfamilidre Belastungen (Partner, Geschwisterkinder)
« Soziale Belastungen (Freunde, Freizeitaktivitaten)

+Wir bekommen viel zu wenig Unterstutzung,

Und sobald wir bei den Behdrden was beantragen, bekommen wir zuerst
immer eine Absage, und man muss Widerspruch einlegen,
obwohl man fiir Schreibkram keine Zeit und keine Nerven hat.”
(Mutter eines siebenjahrigen Jungen mit Down-Syndrom)
(Kofahl, Lidecke 2014, 25)
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Forschungsergebnisse
(Sarimski, Hintermair, Lang 2009-2011)

> Einflussfaktoren auf elterliches Belastungserleben

erschwerend:
> Entwicklungsniveau des Kindes
Vorliegen von Verhaltensauffalligkeiten
Vorliegen einer Mehrfachbehinderung
Instabiler Gesundheitszustand

erleichternd: Familienzentriertheit

> < Zutrauen in die eigene Kompetenz « “Je familienzentrierter die Fachleute
der Eltern empfunden wurden, umso starker war bei den

(Selbstwirksamkeitserwartung) Eltern da; Gefﬁhl der S'elbstwirlfsamkeit und
. o . " umso positiver wurde die psychische
> Zufriedenheit mit sozialer Unterstiitzung  gesundheit von Eltern und Kinder bewertet”
Regelmaliger Besuch einer Einrichtung
Dunst, C. J. und C. M. Trivette (2009)  McMaster

> Frilhzeitiger Beginn der Friihforderung ~ Fees v

YV V V V

Kooperationen und Begleitung in den Sozialrauwm

> Ubergangsbegleitung in Einrichtungen

> Beratung von Kinderbetreuungseinrichtungen
in Zusammenarbeit mit den Eltern
» Raumgestaltung, Barrierefreiheit und Unterstiitzungsmaf3nahmen
« Begleitung von IntegrationsmaRnahmen (Prozessbegleitung)

« Friherkennung:
Fragen bei Entwicklungs-
auffalligkeiten von Kindern
- Beratung + Lotsenfunktion

- Ubergang in die Schule
... und was kommt dann?
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Perspel@t’u/em

Myriam Kramer — Rezension zu ,Die Situation von Eltern chronisch
kranker Kinder®: Sandra Bachmann (2014). Verlag Hans Huber

,Entlastungen sehen die Eltern in Anlaufstellen oder speziellen
Beratungseinrichtungen fiir Familien mit einem chronisch kranken oder
behinderten Kind“ (S. 147), die Hilfe aus einer Hand anbieten und gleichzeitig
eine aufsuchende Unterstiitzungsmdglichkeit vorhalten wiirden, um die
Hemmschwelle, Hilfe in Anspruch zu nehmen, zu reduzieren.

,ES ware groRartig, wenn man gerade am Anfang jemanden héatte, der einen an
die Hand nimmt und erklart, welche Hilfen man bekommen kann und wie das
geht.”
(Mutter eines dreijahrigen Madchens mit Zellweger Syndrom)

(Kofahl, Liidecke 2014, 17)
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, Esy,
Perspektiven SGB VI Reform n P,

Wep,
Erfordernis fur alle Institutionen und Akteure aus Kinder- und =
Jugendhilfe, Eingliederungshilfe und Gesundheitswesen -
damit Kinder und ihre Eltern rechtzeitig die Unterstitzung bekommen, die sie
bendtigen und die zu ihnen passt -

> aus Schnittstellen — Nahtstellen machen

= erste Anlaufstellen: Zugange zu Hilfen — Ubergreifend - eréffnen

= Fallubergreifende Kooperationen (u.a. zur (Weiter-)Entwicklung von
Konzepten zu Entwicklungsgefahrdung und Kindeswohlgefahrdung u.v.m.)
— gemeinsame Gremien TG %

= Fallspezifische Zusammenarbeit:
bei vielfaltigen Bedarfen —
gemeinsam Familien betreuen

= bei veranderten Bedarfen —
gegenseitige Vermittlung
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